EDUCATION,
HUMANITIES,

AND THEOLOGY

AINO AIKAS

Toiselta asteelta
eteenpdin

Narratiivinen tutkimus vaikeavammaisen

nuoren aikuisen koulutuksesta ja tyollistymisestd

AMMATILLINEN
OPPILAITOS

SIRTYMAVAIHE

ﬁ

PuBLICATIONS OF THE UNIVERSITY OF EASTERN FINLAND
Dissertations in Education, Humanities, and Theology No 28

UNIVERSITY OF
EASTERN FINLAND




AINO AIKAS

Toiselta asteelta

eteenpain

Narratiivinen tutkimus vaikeavammaisen
nuoren aikuisen koulutuksesta ja tyollistymisesti

Publications of the University of Eastern Finland
Dissertations in Education, Humanities, and Theology
28

University of Eastern Finland
Joensuu
2012



Raportissa kaytettyjen PCS-kuvien tekijanoikeudet:
The Picture Communication Symbols ©1981-2011 by Mayer-Johnson LLC.
All Rights Reserved Worldwide.
Used with permission.

Juvenes Print - Tampereen Yliopistopaino Oy
Tampere, 2012
Sarjan vastaava toimittaja: Jopi Nyman
Myynti: Itd-Suomen yliopiston kirjasto
ISBN: 978-952-61-0775-2 (nid.)
ISSNL: 1798-5625
ISSN: 1798-5625
ISBN: 978-952-61-0776-9 (PDF)
ISSN: 1798-5633 (PDF)



Aikas, Aino

Life After Upper Secondary Education. A Narrative Study of the Education and
Employment of a Severely Disabled Young Adult.

Joensuu: University of Eastern Finland, 2012, 165 pages

Dissertations in Education, Humanities, and Theology; 28

ISBN: 978-952-61-0775-2 (print)

ISSNL: 1798-5625

ISSN: 1798-5625

ISBN: 978-952-61-0776-9 (PDF)

ISSN: 1798-5633 (PDF)

ABSTRACT

The purpose of this study is to explore the experiences of young adults with severe disabili-
ties in upper secondary education, employment and the transition phase after upper sec-
ondary graduation. The subject is approached from the perspectives of the young adults
themselves, their parents and the professionals working with them. The young adults who
participated in the study have been diagnosed as intellectually disabled and one of them
has autism. They are all severely disabled and have completed a training program that
aims to prepare and rehabilitate students with the most severe disabilities for work and in-
dependent life (Ty6hon ja itsendiseen elamdan valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus,
Valmentava II).

The main objective of the study is to answer the following research questions. Firstly,
how the severely disabled young adult, the professionals working with the young adults
and the parents experience education, the transition phases in education and the signifi-
cance of education in the life of the young adult? Secondly, how the severely disabled
young adult, the professionals and parents experience employment and the significance
of employment in the life of the young adult? Additionally, the study aims to investigate
how these young adults experience their future and their disability and how these themes
present themselves in the speech of professionals and parents. The research material was
collected through means of structured interviews of young adults (N=4) and theme inter-
views of professionals and parents (N=18). In the interviews of the young adults, Picture
Communication Symbols (PCS) were used as a method of augmentative and alternative
communication. The material was analyzed using elements of Grounded theory and nar-
rative analysis.

The results of the study are illustrated as narratives: Stories of Education and Transition,
Stories of Work and Employment, Stories of the Future and Stories of Disability, Otherness and
Citizenship. The results indicate that educational solutions have not been equal for these
young adults. The parents seem to have realistic expectations of vocational education and
are content with the educational outcomes. The professionals seem to have controversial
views about the benefits of this type of vocational education. The transition phase after up-
per secondary education included different co-operational aspects and aspects related to
planning. The young adults, however, were unfamiliar with the planning of the transition



phase. The practical training within the education was experienced as worthwhile but it
did not lead to employment. According to parents and professionals, employment should
be organized individually. Payment seems to be a complex issue as well and working in
an activity centre divided opinion. The results of this study show that the service system
which should guarantee adequate educational and employment services for the severely
disabled young adults is often stiff and inflexible in practice and unable to meet individual
needs. The young adults experienced home, leisure and friends as important parts of life.
Another important part of life and a thing worth pursuing was employment. The results
show disability as a highly individual phenomenon, one of which the professionals some-
times experienced as unfamiliar or even intimidating. This kind of experience can also be
seen to cause the otherness and inequality the severely disabled experience in terms of the
availability and quality of services. When developing equal opportunities for the severely
disabled, especially in relation to education and employment, the focus needs to be in the
prevailing perception of severe disability in political and professional culture.

Keywords: severe disability, intellectual disability, narrative research, transition,
upper secondary education, vocational education, employment, otherness
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ABSTRAKTI

Taman narratiivisen tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd vaikeavammaisten nuorten
aikuisten, heiddn vanhempiensa sekd ammatti-ihmisten kokemuksia vammaisten opis-
keljjoiden koulutuksesta, tyollistymisestd ja siirtyméavaiheesta toiselta asteelta eteenpdin.
Tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset oli diagnosoitu kehitysvammaisiksi ja yhdella
heistd on autismi. Nuoria yhdisti vaikeavammaisuus seké se, ettd he ovat suorittaneet vai-
keimmin vammaisille opiskeljjoille tarkoitetun Ty6hon ja itsendiseen elamé&én valmentava
ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutuksen (valmentava II).

Tutkimustehtdva muotoutui seuraavanlaisiksi kysymyksiksi: Miten vaikeavammainen
nuori aikuinen sekd nuoren kanssa tyoskentelevat ammatti-ihmiset ja vanhemmat kokevat
koulutuksen, koulutukseen liittyvit siirtyméavaiheet ja koulutuksen merkityksen nuoren
elamassa? Miten vaikeavammainen nuori aikuinen sekd ammatti-ihmiset ja vanhemmat
kokevat tydllistymisen ja tyollistymisen merkityksen nuoren elaméssa? Lisaksi tutkimuk-
sessa tarkasteltiin, millaisena tulevaisuus nayttaytyy seké millaisena ilmiona vammaisuus
ndyttaytyy nuoren aikuisen eldmésséd nuorten aikuisten kokemana sekd ammatti-ihmisten
ja vanhempien puheessa. Tutkimusaineisto keréttiin nuorilta aikuisilta strukturoiduin
haastatteluin (N=4) sekd ammatti-ihmisiltd ja vanhemmilta teemahaastatteluin (N=18).
Nuorten aikuisten haastatteluissa kaytettiin kommunikaation tukena PCS-kuvia (Picture
Communication Symbols). Aineiston analyysissd hyddynnettiin elementteja Grounded
theorystd, aineistoa analysoitiin ja tulkittiin narratiivisen analyysin menetelmin.

Tutkimuksen tulokset ovat kertomuksia: Kertomuksia koulutuksesta ja siirtymisti, Kerto-
muksia tydsti ja tyollistymisestd, Kertomuksia tulevaisuudesta seka Kertomuksia vammaisuudes-
ta, toiseudesta ja kansalaisuudesta. Tutkimustulosten mukaan koulutukseen liittyvat ratkai-
sut eivét olleet tasa-arvoisia tutkimuksen nuorille aikuisille. Vanhempien odotukset toisen
asteen koulutukselta olivat realistisia ja koulutus vastasi hyvin vanhempien koulutukselle
asettamia odotuksia. Ammatti-ihmisilla oli ristiriitaisia ajatuksia koulutuksen hyodyllisyy-
destd. Siirtymavaihe toiselta asteelta eteenpdin sisdlsi monenlaisia piirteitd yhteistyohon
ja suunnitteluun liittyen, mutta nuorilla aikuisilla ei ollut kokemuksia siirtymavaiheen
suunnittelusta. Nuoret aikuiset, vanhemmat ja ammatti-ihmiset kokivat toisen asteen kou-
lutukseen tai pdivdatoimintaan liittyvan tyoharjoittelun mielekkddnd, mutta se ei johtanut
tyollistymiseen. Tyon jarjestamisen tulisikin olla vanhempien ja ammatti-ihmisten mukaan



yksilollistd. Tyosta saatavaan palkkioon liittyvat kysymykset olivat monimutkaisia ja toi-
mintakeskuksessa tydskentelysta oli eridvida mielipiteita. Palvelujarjestelmd, jonka piti olla
takaamassa riittavat koulutus-ja ty6llistymispalvelut vaikeavammaisille nuorille aikuisille,
ndyttdytyi taman tutkimuksen valossa jaykkand, joustamattomana ja kapeana vastaamaan
yksildllisiin tuen tarpeisiin. Nuoret aikuiset kokivat kodin, vapaa-ajan ja ystavat tarkeina
eldmén osa-alueina. My®0s tyollistyminen oli haastatelluille nuorille aikuisille tarkea ja ta-
voiteltava asia. Vammaisuus néyttaytyi tulosten mukaan hyvin yksildllisesti koettavana
ilmiond, jonka ammatti-ihmiset kokivat joskus jopa vieraana ja pelottavana asiana. Koke-
mus ilmiostd oli myds osaltaan tuottamassa vaikeavammaisten toiseutta ja epatasa-arvoa
palvelujen saatavuuden ja laadun suhteen. Tasa-arvoisempia koulutus- ja tyollistymisrat-
kaisuja vaikeavammaisille henkildille kehitettdessa olisikin pyrittdva vaikuttamaan nake-
mykseen, joka poliittisessa ja ammatillisessa kulttuurissa vallitsee vaikeavammaisuudesta.

Avainsanat: vaikeavammaisuus, kehitysvammaisuus, narratiivisuus, siirtyma,
toisen asteen koulutus, ty6llistyminen, toiseus



Esipuhe
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jatkamaan uusille tutkimattomille poluille. Paljon eldmaan kuuluvia merkittavia asioita
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jektin ajan. Professori Raija Pirttimaata ja dosentti Aimo Naukkarista haluan kiittda hyvasta
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1. Johdanto

Vaikeavammaisen nuoren aikuisen siirtyminen toisen asteen koulutuksesta eteenpéin ja
tydelaméaéan ei ole vaivatonta. Milld tavoin toiselta asteelta ldhdetddn eldmédan ja tyoela-
madn, kun kyseessd on vaikeavammainen nuori aikuinen? Miten nuori aikuinen kokee
koulutuksen seké ty6llistymisen omassa elamdssaan? Minkélaisesta siirtymasta tassa on
kyse? Entéd millaisia merkityksia nuoren kanssa tydskentelevat ammatti-ihmiset ja nuorten
aikuisten vanhemmat antavat koulutukselle ja ty6lle? Toisaalta, mita edelld mainitut mer-
kitykset kertovat vammaisuudesta? Naihin kysymyksiin haen véitoskirjassani vastauksia.
Haluan erityisesti tuoda kuuluville vaikeavammaisen nuoren aikuisen danen.

Vaikeavammainen nuori aikuinen on tutkimukseni nuoria aikuisia maarittava ylaka-
site. Vaikeavammaisella nuorella aikuisella tarkoitan henkil64, joka on 23-38-vuotias hen-
kil6 ja joka on diagnosoitu kehitysvammaiseksi. Kaikki tutkimukseni nuoret aikuiset ovat
jossain eldmansa vaiheessa saaneet kehitysvamma-diagnoosin, ja yhdella heistd on lisaksi
diagnosoitu varhaislapsuuden autismi. Tutkimukseni nuoret aikuiset ovat kuitenkin niin
erilaisia keskendan, ettd en voi luokitella heitd esimerkiksi kehitysvammaisuuden kasit-
teen alle, koska esimerkiksi nuorten aikuisten omat tulkinnat vammaisuuteen liittyen oli-
vat yksilollisid. Tutkimushaastatteluita tehdessani minulle selvisi, ettd yksi tutkimukseni
nuorista aikuisista ei itse koe olevansa kehitysvammainen. Toinen tutkimukseni nuorista
aikuisista on saanut ensisijaiseksi diagnoosikseen varhaislapsuuden autismin ja autismi ei
ole kehitysvammaisuutta.

Kaésitteitd, jotka voisivat paremmin kuvata tutkimukseni nuoria aikuisia ovat: yksil6t,
jotka tarvitsevat laajamittaisia tukitoimia ymparistossa selviytymiseen, henkil6ita, joilla on
kognitiivisia eroavaisuuksia (Biklen 2012), henkil6t jotka ovat maaritelty kehitysvammai-
siksi tai autistisiksi tai esimerkiksi laaja-alaisia kehityksen vaikeuksia omaavat henkil6t.
Edellad tavoin kuvatut kasitteet ovat kuitenkin kirjoitetussa tekstissa erittdin haasteellisia
niiden teknisten kieliasun taivutukseen liittyvien seikkojen vuoksi. Nain ollen katson,
ettd paasaantoisesti hallinnollisena termina kaytetty vaikeavammaisuuskasite on parempi
kuin kehitysvammaisuus, koska se kuvaa nuorten tutkimushenkiléiden moninaisuutta ja
on edelld kuvattuja teknisesti vaikeita kasitteitd asianmukaisempi maarittéja.

Vaikeavammaisuudessa on kyse ennen kaikkea vammaisuudesta. Vammaisuus ka-
sitteend taas on huomattavan laaja ja vammaisuutta kasiteltdessd olennaisin kysymys on
se, kuinka kasite ymmarretdan. Tulkinnassa on eroja riippuen siitd, missa viitekehyksessa
litkutaan. Tarkastelen vaikeavammaisuutta tassa tutkimuksessa kehitysvammaisuuden
madrittelyjen ja luokitusten kautta ja huomioin sen, ettéd ladketieteellinen vammaisuuden
tulkinta eroaa pedagogisesta nakdkulmasta vammaisuuteen. Lisdksi sen sijaan, ettd tarkas-
telisimme vammaisuuden luonnetta tai olemusta, olisi tdrkedmpaa tarkastella sitd, kuin-
ka vammaisuus koetaan. Tallainen tulkinta osoittaa sen, ettd vammaisuus ei ole tosiasia
ja kaikille sama, vaan pikemminkin koettu ilmid, jota tulee tulkita ja kuvailla suhteessa
sosiaaliseen kontekstiin ja ymparistoon. Tulkinta poikkeaa perinteisistd vammaisuuden



tulkinnoista, jossa vammaisuutta tulkitaan haittana tai vauriona. (Ferguson, Ferguson &
Taylor, 1992, 296.)

Kasitteend vammaisuus on suhteellisen uusi suomalaisessa diskurssissa. Vammaisryh-
mistd on puhuttu erillisind ryhmindan kuten “kuuromykét” ja “raajarikkoiset”. Suomessa
sdddettiin toisen maailmansodan jdlkeen (vuonna 1946) Invalidihuoltolaki, joka kosketti
lahinna sodassa vammautuneita, mutta my6s muita yhteiskunnassamme olevia vammais-
ryhmia. Tall6in vammaisiksi luokiteltiin padasiassa sellaisia ryhmia, joilla oli selva ulkoi-
nen vamma. Vuosikymmenien myo6td vammaisuus-kisite on laajentunut huomattavasti
koskettamaan myds muita kuin sellaisia vammaisia, joiden vamma nakyi selkeasti ulos-
pdin. Késite “vammaisuus” on vakiintunut yleiseen kdyttéon 1970-luvulla niin Suomessa
kuin kansainvaélisesti. Samoihin aikoihin (v. 1977) my0s kasite kehitysvammaisuus korvasi
nimikkeen vajaamielinen. Kehitysvammaisella tarkoitettiin henkil6d, jonka kehitys tai hen-
kinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnéisen tai kehitysidssa saadun sairauden,
vian tai vamman vuoksi. (Maattda 1981, 11-12.)

Tietoa vammaisuudesta péivitetddn jatkuvasti. Suomi on parhaillaan ratifioimassa
YK:ssa joulukuussa 2006 hyvaksytyn ja kevaalla 2008 kansainvélisesti voimaan tulleen
Vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen. Suomessa ratifiointipro-
sessi on ollut huomattavan pitkd. Suomi ei ole vield ratifioinut sopimusta, koska lain-
saadantoamme taytyy tarkistaa tietyilta osilta, joita ovat muun muassa ongelmat liittyen
kotikuntalakiin, sosiaalihuoltolakiin ja kehitysvammaisten erityishuollon kysymyksiin.
Keskeinen edellytys vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen tavoit-
teiden toteutumiselle on yleinen asennemuutos, minka aikaansaamiseksi jasenvaltiot si-
toutuvat edistimaan ennakkoluulojen ja stereotypioiden poistamista. Lisédksi tietoisuuden
lisddminen eri vammoista ja vammaisten henkildiden positiivisesta vaikutuksesta yhteis-
kunnan monimuotoisuuteen on yhtend lakimuutosten toteutumisen edellytyksena. (Kyn-
nys ry 2011; Ulkoasiainministerioé 2011.) Tata taustaa vasten on erityisen tarkeaa tutkia
vaikeavammaisten ihmisten koulutuksen jélkeisid vaiheita ja nostaa keskusteluun vam-
maisten henkildiden omia kokemuksia koulutuksesta ja tyollistymisesta.

Toisen asteen koulutuksella tarkoitan Tyohon ja itsendiseen eldmdan valmentava
ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutusta, josta kdytetddn myos nimed Valmentava II
-koulutus. Kaikki tutkimukseni nuoret aikuiset ovat suorittaneet vammaisille opiskelijoil-
le tarkoitetun Tyohon ja itsendiseen elamadn valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus
-koulutuksen ammatillisessa koulutuksessa ja my6s taman koulutuksen kautta méaaritty-
neet vaikeavammaisiksi opiskelijoiksi. Opetushallitus maédérittelee kyseisen koulutuksen
seuraavalla tavalla: "Tyéhdn ja itsendiseen eldmiin valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus
(Valmentava 1I) on tarkoitettu niille vaikeammin vammaisille opiskelijoille, joilla ei ole mahdolli-
suutta osallistua perustutkintoon johtavaan koulutukseen.” (www.edu.fi)

Tutkimuksessa tarkastelun kohteena on myds siirtyma. Tavoitteena on kuvata sitd,
milld tavalla vaikeavammainen ihminen kokee erdan tarkean siirtyméan omassa elamaés-
sdan. Siirtymaét ovat ihmisen eldméankaareen kuuluvia vaiheita ja vammaiset henkilot tulisi
ndhda ensisijaisesti normaalin kehityksen kautta huomioiden elaménkaaripsykologinen
ajattelu ihmisten siirtymavaiheista ja erilaisista kehitystehtavistd ndissa vaiheissa. Varhais-
aikuisuuden ikdkauteen kuuluu Havighurstin (1972) mukaan seuraavia kehitystehtavia:
elamantoverin valitseminen, perheen perustaminen, perhe-eldmén taitojen oppiminen,
koulutus- ja/tai ammattiuralle antautuminen, tydeldmaan osallistuminen ja siellda menes-



tyminen sekd kansalaisvelvollisuuksien omaksuminen. Havighurstin teorian mukaan ih-
misen eldméankaareen kuuluu kuusi vaihetta, joissa jokaisessa on omat kehitystehtdavansa.
Kehitystehtavat viittaavat siihen, ettda kussakin ikdkaudessa kehitys on tiettyihin ymparis-
ton ja yksilon biologisen kehityksen asettamiin vaatimuksiin ja odotuksiin sopeutumista.

Siirtymavaihetta toiselta asteelta eteenpdin vaikeavammaisuuden viitekehyksestd ja
pedagogisesta ndkokulmasta ei ole Suomessa juurikaan tutkittu. On kuitenkin muuta-
mia viimeaikaisia suomalaisia tutkimuksia, jotka késittelevat aihepiirid hyvinkin lahelta.
Naéitd ovat muun muassa Ahposen (2008) ja Raudasojan (2006) véitoskirjat. Lisaksi kehi-
tysvammaisten ihmisten tyollistymistad ovat tutkineet Misukka (2009), Pelkonen (2003) ja
Pirttimaa (2003) sekd kehitysvammaisten ihmisten eldménlaatuun liittyvid kysymyksid on
tutkinut Matikka (2001). My6s Saarinen (2012) on tutkinut aihepiirid kehitysvammaisten
aikuisopiskelijoiden sosiaalisten verkostojen kuvaamisen avulla. Hyytidinen (2012) on tar-
kastellut vaitostutkimuksessaan kolmen vaikeasti kehitysvammaisen oppilaan opiskelua
yleisopetuksessa ja heidan koulupolkuaan esiopetuksesta toiselle asteelle. Tama vaitdskir-
ja ikdan kuin jatkaa pohdiskelua siitd, milld tavalla polku toiselta asteelta eteenpain voi
jatkua.

Kansainvailisesti asiaa on lahestytty monesta ndkdkulmasta ja aiheesta on tehty lukui-
sisa tutkimuksia (ks. esim. Neece, Kraemer & Blacher 2009; Heslop & Abbott 2007; Van
Naarden Braun, Yeargin-Allsopp & Lollar 2006; Luecking & Certo 2003; Kraemer, McInty-
re & Blacher 2003; Jenaro, Mank, Bottomley, Doose & Tuckerman 2002; Kraemer & Blacher
2001; Wehman, Gibson, Brooke & Unger 1998). Eri maiden koulutusjarjestelmét seka vai-
keavammaisten henkildiden elamaan oleellisesti liittyva palvelujarjestelma ovat hyvin eri-
laisia, jolloin niiden vertaaminen tai mallien ottaminen suoraan muualta on ongelmallista.
Kansainvilisten tutkimusten anti on kuitenkin vaistimaton tassa tutkimuksessa. Lisaksi
on muistettava, ettd kyseessa on hyvin heterogeeninen ryhma nuoria aikuisia, jolloin me-
netelma tai toimintamalli, joka sopii toiselle ei valttdmatta sovi toiselle.

Suomessa vaikeavammaisille jarjestetddn toisen asteen koulutusta, jonka yksi osa-alue
on tydelamévalmiudet ja tydelamédan valmentautuminen. Muut kolme osa-aluetta ovat:
opiskeluvalmiudet, toimintakyvyn edistyminen ja valinnaiset opinnot. Tydelaméavalmiu-
det-osa-alue pitda sisdlldan sen, ettd opiskelija hankkii tyoelamavalmiuksia tutustumalla
erilaisiin ty6toimintoihin ja 16ytaa erilaisia tapoja tehda tyota seka 16ytaa omien edellytys-
tensd mukaisia tyotehtadviad ja soveltuvan tyopaikan. Tavoitteena on, ettd opiskelija tyos-
kentelee aidossa tydymparistdssa ja osaa toimia tydyhteison toimintaohjeiden mukaisesti
sekd osaa hyodyntda tarpeidensa mukaisia tukimuotoja tyollistymisessdan. Tydeldmaval-
miudet on siis nostettu opetussuunnitelman yhdeksi keskeisimmistéd osa-alueista. (Vam-
maisten opiskelijoiden valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus ammatillisessa perus-
koulutuksessa 2010.)

Opetushallitus on selvittinyt vammaisten opiskelijoiden valmentava ja kuntouttava
opetus ja ohjaus -koulutusta vuosina 2004-2005. Valmentava II -koulutuksen vaikuttavuut-
ta tarkasteltiin koulutuksen keskeyttdmisen ja koulutuksen jilkeisen sijoittumisen kaut-
ta. Viisi prosenttia (5 %) valmentavaan koulutukseen valituista opiskeljjoista keskeyttaa
koulutuksensa. Keskeyttamisen syitd voivat olla: terveydentila, jaksaminen, motivaation
puute, mielenterveydelliset syyt, sosiaaliset ongelmat, henkilokohtaiset syyt, siirtyminen
toiseen ryhmadan tai oppilaitokseen, oma pyynto tai taloudelliset syyt. Opiskelijoista, jot-
ka suorittavat valmentava IL:n loppuun, alle puolet (42 %) sijoittuu tyohon koulutuksen



jalkeen. Selvityksen mukaan 9 % opiskelijoista menee tyohon tydkeskukseen, 23 % jatkaa
tutkintoon johtavassa tai muussa koulutuksessa ja 7 % opiskelijoista siirtyy itsendiseen
elamaan ja 19 % eldma jarjestyy muulla tavalla. Nditd muita vaihtoehtoja ovat péivatoimin-
takeskukset, toimintakeskukset, avustettu ty, yksityiset palveluntuottajat ja tuettu asumi-
nen. Osa opiskeljjoista, jotka suorittavat valmentava II -koulutuksen, siirtyy tyottomiksi tai
elakkeelle. (Hirvonen, Pelkonen & Uitto 2005, 27-28.) Edella mainitun selvityksen mukaan
42 % valmentava II -koulutuksen kéyneistéd opiskelijoista siirtyy tyohon koulutuksen jal-
keen. Mitd ndma tyollistymisen vaihtoehdot ovat? Mita koulutuksen kdayneet nuoret aikui-
set ovat mieltd koulutuksesta ja tydllistymisesta?

Tama vaitoskirja on jatkoa Joensuun yliopistossa toukokuussa 2008 tarkastetulle lisen-
siaatintutkimukselleni “Toisen asteen koulutuksessa ja tyteldmaanko vaikeasti vammaise-
na? Tapaustutkimus siirtymaprosessissa mukana olevista tekijoistd”. Alun perin kiinnos-
tukseni lahted tutkimaan tdta viahan tutkittua aluetta erityispedagogiikan tieteenalalta lahti
pro gradu -tutkielmastamme, jossa opiskelutoverini Riikka Ylimden kanssa keskityimme
kehitysvammaisten ihmisten tyon jarjestamisen tutkimiseen. Liséksi lisensiaatintutkimuk-
sessa oli taustalla Itd-Suomen alueella kdynnissa (2005-2007) ollut Vaikeavammaisten yh-
teiskunnallisen integroitumisen kehittiminen (VAVA) -hanke. Hankkeen yhtena tavoittee-
na oli luoda toimintamalli, joka tukee kehitysvammaisten henkildiden siirtymista toisen
asteen koulutuksesta tydelamaan. Olin mukana hankkeen suunnittelussa seka aluetyoryh-
massd, joten kiinnostukseni tutkia aihetta kumpusi myos hankkeessa toimimisesta. Lisaksi
toimin vuosina 20092010 Vaikeavammaisten yhteiskunnallisen tasa-arvon ja osallisuuden
kehittdminen hankkeessa (VAVA II) suunnittelijana, joten kiinnostukseni aiheeseen liittyy
my0s tdssd tyOssa toimimiseeni. Tassd hankkeessa jatkettiin VAVA-hankkeessa alkuun-
pantua kehittdmisty6td. Oma asemointini vaikeavammaisuuden tutkimiseen on kuitenkin
puhtaasti teoreettinen. En ole itse koskaan toiminut vaikeavammaisten oppilaiden opet-
tajana. Minulla on harjoittelukokemuksia opintojeni aikana kehitysvammaisten oppilai-
den opetuksesta ja olen tyoskennellyt aikuisten kehitysvammaisten ihmisten asuntolassa.
Tyoskennellessani erityisesti asuntolassa havaitsin seikkoja, joihin olisi inklusiivisemman
yhteiskunnan nimissa kiinnitettdva huomiota. Lahestyn asiaa siis ulkopuolelta, ja ajatte-
luani ohjaavatkin idealistiset ajatukset ja arvot tasa-arvoisemmasta yhteiskunnasta.

Taysivaltaistuminen edellyttdd meiltd kaikilta ja yhteiskunnaltamme monien esteiden
poistamista. Esteiden poistamisella voidaan kisittda fyysisid, asenteellisia ja kommuni-
kointimahdollisuuksiin liittyvid muutoksia, joita yhteiskunnassamme taytyy tehdd, jotta
vammainen henkild voi toimia yhteiskuntamme tédysivaltaisena jasenend. Toisen asteen
koulutuksen ja sitd seuraavan tyollistymisen ndkokulmasta esteiden poistaminen tulee
ndhda haasteena, johon tarvitaan koulutusta, kehittdmistyota ja resursseja. Fyysisten es-
teiden poistaminen ei sellaisenaan riitd, vaikkakin se on hyvéa askel kohti tdysivaltaistu-
mista. Vaikeavammaisten taysivaltaisuuden toteutumiselle taytyy luoda mahdollisuuksia
olla osallisena yhteison toiminnoissa. Tyollisyydelld ja tyolld on tdssd olennainen merkitys.
(Bramston, Bruggerman & Pretty 2002, 394-395.)

Tutkimusraportin luvussa kaksi késittelen tutkimuksen teoreettista taustaa ensin ide-
ologisesti ja kasitteelliselld tasolla, jonka jédlkeen tarkastelen teoreettista taustaa luvussa
kolme kdytannollisemmalld palvelujdrjestelmén tasolla. Luvussa nelja kuvaan tutkimus-
tehtdavan ja -kysymykset. Metodologiset ratkaisut ja tutkimuksen kdytannon toteutuksen
esittelen tutkimuksen luvussa 5. Luvussa kuusi kdytdn narratiivista otetta hyddykseni, kun



kerron tutkimukseni tulokset ja tarkastelen niitd. Raportin laajin osio onkin luku kuusi,
jonka avulla pyrin tuomaan tutkimukseni henkildiden erilaiset danet laajasti kuuluviin.
Tutkimusraportti tuo mukanaan uudenlaisen ja erilaisen piirteen laadullisen tutkimuksen
raportointiin PCS-kuvien kdyton kautta. PCS-kuvat (Picture Communication Symbols)
ovat yksi puhetta tukevan ja korvaavan kommunikaation menetelmad, jota kdytetaan varsin
yleisesti henkildiden kanssa, jotka tarvitsevat eritasoista apua kommunikaationsa tukemi-
seen. Tutkimukseni tuloksia esittdessani kdytdn apuna PCS-kuvia, joita hyddynsin myds
tutkimushaastatteluja tehdessani vaikeavammaisten nuorten aikuisten kanssa. Liséksi tut-
kimustulokset on kirjoitettu kertomusten muotoon. Aloitan kertomuksilla koulutuksesta
ja siirtymistd. Seuraavaksi kerron kertomuksia tyosta ja tyollistymisestd. Kolmantena on
kertomuksia tulevaisuudesta ja viimeisend kertomuksia vammaisuudesta, toiseudesta ja
kansalaisuudesta. Tulososion lopussa teen yhteenvedon kertomuksista seké tulkitsen ker-
tomuksia vield narratiivisesti. Luvussa seitseman esitén lyhyen pohdinnan tutkimukseni
tuloksista, tarkastelen tutkimusta luotettavuuden ja eettisyyden kriteerein seké teen joita-
kin jatkotutkimusehdotuksia.






2. Teoreettisia nakokulmia
vammaisuuteen

2.1 SOSIAALINEN VAMMAISTUTKIMUS JA KRIITTINEN ERITYIS-
PEDAGOGIIKKA

Ensimmadiselld teoreettisen tarkastelun tasolla keskityn tutkimukseni teoreettisen taustan
kuvaamiseen vammaisuuden tutkimuksessa vallitsevan tutkimustradition ja taustalla vai-
kuttavien ideologisten nakokulmien kautta.

Sosiaalinen vammaistutkimus on Britanniasta lahtdisin oleva poikkitieteellinen tutki-
mussuuntaus. Suuntaus on saanut alkunsa kansainvélisen vammaisliikkeen (UPIAS 1975,
Union of the Physically Impaired Against Segregation) ja niissa toimivien vammaisaktivis-
tien poliittisesta toiminnasta 1970-luvulla. Tausta-ajatuksena téssa erityisesti yhteiskunta-
tieteellisesti asemoituneessa teoreettisessa vammaistutkimuksen suuntauksessa on se, etta
se korostaa vammaisten ihmisten oikeutta olla itse padttimdssa omista asioistaan. Sosiaa-
linen vammaistutkimus teoreettisena suuntauksena koulutusta ja kasvatusta kasittelevissa
tutkimuksissa on kuitenkin uudempi ilmid. Sosiaalisen vammaistutkimuksen ideologian
mukaisia tutkimuksia on kasvatustieteessa tehty 1990-luvulta lahtien. Aikaisemmin tutki-
mukset, jotka tarkastelivat vammaisuutta tai niissé oli kyse vammaisuuteen liittyvista ilmi-
0Oistd, lokeroitiin omaan ”vammaisuuslokeroonsa” myos erityispedagogiikan tieteenalalla.
(Connor, Gabel, Gallagher, Morton 2008, 441-457.)

Sosiaalisessa vammaistutkimuksessa korostetaan, ettd vammaisuudessa ei ole kyse aino-
astaan fyysisestd, psyykkisestd tai lddketieteellisestd erilaisuudesta, jota maaritelldadn ulko-
apdin vaan vammaisuuden katsotaan olevan suhteellinen ja sosiaalisesti luotu késite, jonka
merkitykset vaihtelevat ajan, paikan ja maarittelijdiden mukaan. Sosiaalisen vammaistutki-
muksen viitekehyksesta toteutetun tutkimuksen lahtokohtana on, ettd vammaiset henkil6t
itse ovat parhaita vammaisuuden tulkitsijoita ja heidén ldsndolonsa tutkimuksessa ja tutki-
muksen suorittamisessa on valttdmatonta. Tallaista metodia kutsutaan myds emansipatori-
seksi metodiksi, jolloin tutkimusta tehddan vammaisten henkildiden kanssa yhdessa osal-
listamalla heitd tutkimuksen kaikissa eri vaiheissa ja tutkimuksen kaikilla eri tasoilla. (Gabel
2005, 9.) Liséksi Gabelin (2005, 10-11) mukaan sosiaalisen vammaistutkimuksen hy6dynta-
minen kasvatustieteellisessa tutkimuksessa edellyttda seuraavien seikkojen huomioimista:

1. Tutkimus on poikki- tai monitieteista.

2. Tutkimus haastaa perinteisen vammaisuuden késityksen vammaisuuden niakemi-
sen yksiloén haittana tai kuntoutettavana ominaisuutena ja tutkii pikemminkin ul-
koisia tekijoita (kuten kulttuuria, yhteisd4, taloutta ja politiikkaa), jotka maarittavat

ithmisia.



3. Tutkimuksessa keskitytaan tutkimaan vammaisuutta kansallisesta tai kansainvali-
sestd nakokulmasta.

4. Tutkimuksessa rohkaistaan vammaisten ihmisten osallistumista varmistamalla fyy-
sinen ja psyykkinen saavutettavuus.

5. Tutkimus asettaa etusijalle vammaiset henkil6t tutkimuksen toteuttajina, esimerkiksi
rekrytoimalla vammaisia henkil6ita tutkimushankkeiden johtotehtéviin.

Kehitysvammaisuutta voidaan ldhestyd my0s vammaisuutta maarittelevdn sosiaalisen
mallin avulla. Mallin mukaan vammaisuus on ensisijaisesti sosiaalisesti konstruoitu il-
mid. Yksilo tai yksilollinen ominaisuus ei rajoita ihmistd vaan sen tekee ymparoiva yhtei-
sO niilla normaaliuden kriteereillddn, jotka se on luonut ja asettanut. Tama estaa niiden
ihmisten tadysivaltaisen osallistumisen yhteiskunnan kaikkiin toimintoihin, jotka eivat
ole olleet luomassa néita kriteereja ja jotka eivat yhteison mielesta niitd taytd. Sosiaali-
sen vammaisuuden maarittelyn mallin mukaan yhteiso itse on tuottamassa vammaisuut-
ta ja sen ilmenemismuotoja suunnittelemalla ja toteuttamalla sellaisia toimintamalleja ja
ymparistojd, etteivat kaikki voi hyddyntada niitd. Nakokulman mukaan interventioiden
tavoitteena on toimintamahdollisuuksia rajoittavan sosiaalisen ja fyysisen ympariston
muuttaminen ja vammaisen ndkeminen aktiivisena toimijana ja vaikuttajana, jolla on sa-
mat oikeudet kuin muilla ihmisilla. Tuen tarpeet ovat talloin pikemminkin ympaéristoissa,
joissa henkild toimii eikd yksilossa itsessaan. (Barnes, Mercer & Shakespeare 2005, 31-38;
Puupponen 2000, 7-8.)

Vammaisuuden sosiaalinen malli ja sen huomioiminen tutkimuksessa ja osaltaan myds
poliittisessa paatoksenteossa on vaikuttanut myos siten, ettd huomio kiinnittyy siihen,
kuinka vammaisuutta luodaan sosiaalisin, taloudellisin, poliittisin, kulttuurisin ja psyko-
logisin eksluusion keinoin. Vammaisuus on tidten myos sosiaalis-poliittinen, kulttuurinen
ihmisen aikaansaama rakennelma, psykologinen ja suhteellinen ilmi6. (Goodley & Lawt-
hom 2006, 3.)

Talla hetkellda myos kriittinen erityispedagogiikkatutkimus ldhestyy vammaisuuden
tulkinnoissaan sosiaalisen vammaistutkimuksen tulkintoja vammaisista henkildistd omien
oikeuksiensa ajajina. Yhdessa nama kaksi tapaa katsoa vammaisuutta ja vammaiskasitysta
haastavat perinteisen erityispedagogisen ndkemyksen vammaisuudesta yksilon ongelma-
na tai haittana, jota kuntoutetaan. Erityisesti kriittisen erityispedagogiikan keinoin norma-
tiivisia kdytantojd, uskomuksia ja oletuksia vammaisuudesta on mahdollista nostaa kes-
kusteluun ja tutkimuksenkin kohteeksi. (Ware 2005, 103-104; Connor ym. 2008, 441-457.)

Vaitoskirjatutkimuksessani tarkastelen vammaisuutta sosiaalisen vammaistutkimuk-
sen suuntauksen kautta. Ndin ollen tutkimukseni nuorten aikuisten eldmaa voidaan tar-
kastella siitd ndkokulmasta, miten vammaisuus ndyttaytyy heidan toimiessaan yhteiskun-
nassa. Talloin tutkimuksellani pyrin tuomaan nakyvaksi niita merkityksid, joita vammaiset
henkil6t itse ja heiddn kanssaan toimivat henkilot rakentavat haastatteluissaan toisen as-
teen koulutuksesta ja tyollistymisesta.

Vaikeavammaisten henkildiden osallisuutta on pyritty huomioimaan tassa tutkimuk-
sessa seuraavalla tavalla. Tutkimuksen toteutuksessa ovat olleet mukana vaikeavammai-
set nuoret aikuiset osallistumalla tutkimukseen haastateltavina 2-16 kertaa. Tutkimuksen
nuorten aikuisten kanssa on kdyty haastattelukysymykset lapi ennen haastattelua seka hei-
dan kanssaan on toisella haastattelukerralla evaluoitu ensimmaisen haastattelun sisalto.



Lisdksi olen pyrkinyt tekemdan tutkimusraportista psyykkisesti saavutettavan siten, etta
olen kayttanyt PCS-kuvia osana tutkimuksen nuorten aikuisten haastatteluista koostamia-
ni lainauksia. Lisaksi olen liittanyt tutkimukseeni selkokielisen tiivistelméan (liite 10), jotta
tutkimukseni nuoret aikuiset voisivat tutustua tutkimukseni keskeisiin tuloksiin.

2.2 TOISEUS - INKLUUSIO - KANSALAISUUS

Toisena teoreettisena tarkastelun tasona avaan toiseuden, inkluusion ja kansalaisuuden
kasitteitd suhteessa vaikeavammaisuuteen.

Kaésitteend toiseus on ldhelld erilaisuutta ja tuntematonta. Toiseutta on suomalaisessa
tutkimuskentassa késitelty syrjaytymiskeskustelun yhteydessa sekéd sukupuolisena toise-
utena (ks. Loytty 2005b). Siita on kirjoitettu paljon my®ds liittyen monikulttuuristuvaan yh-
teiskuntaan (ks. mm. Lehtonen, Loytty & Ruuska 2004 ja Loytty 2005b). Kuitenkin hyvin
vahan on kirjoitettu ndkokulmasta, miten toiseus liittyy vammaisuuteen.

Toiseuden kasitettd kdytetdaan eri tieteenaloilla kuvaamaan eri ihmisryhmien valilla
vallitsevia hierarkkisia valtasuhteita (Loytty 2005a). Toiseus on késite ilmiolle, joka tekee
vaikeaksi toisen henkilon kohtaamisen ja toiseus perustuu ennakkoluuloihin, jotka joh-
tuvat kokemuksen kautta vahvistuneesta tiedosta (Lamminmaéki-Karkkédinen 2002). Toi-
seuden késitteeseen liittyy aina “me”. Toiset eivit ole osana “meitd”, vaikka he ovat lasna.
Bauman (1990) puhuu sisdaryhmastd ja ulko-ryhmastd sekd ‘meistd” ja "heistd’. Toiseutta
on kasitelty filosofisessa, sosiologisessa, antropologisessa ja sosiaalipsykologisessa tut-
kimuksessa. Toiseutta on ndilld tieteenaloilla ldhestytty ldhinnd suhteessa sukupuoleen,
maahanmuuttajiin, uskonnollisiin yhteis6ihin, mustalaisiin ja pakolaisiin (Helne 2002, 115;
Taajamo 2003, 10.)

Korpisen (2005, 6) mukaan toiseus kasitteend voidaan hyvin liittdad kehitysvammaisuu-
den késitteeseen silld kehitysvammaiset ihmiset ovat edelleen marginaalisessa asemassa
muihin yhteiskunnan jdseniin verrattuna. Kehitysvammaiset ihmiset tulevat usein maari-
tellyiksi erilaisiksi ihmisiksi suhteessa muihin. Korpisen mukaan valitettavan usein kehi-
tysvammaiset ihmiset ndhdaan edelleenkin heiddn ongelmiensa ja rajoitteidensa kautta,
miké ainoastaan yllapitda toiseuden leimaa.

Maétan (2001) mukaan kehitysvammaisten henkildiden perheet kokevat olevansa ul-
kopuolisia omassa asiassaan vahvan asiantuntijuuskeskeisyyden vuoksi, mika vallitsee
kehitysvammahuollossa ja kehitysvammapalveluita jdrjestivien tahojen keskuudessa.
Asiantuntijakeskeisyys on my6s Korpisen (2005) mukaan ollut omalta osaltaan tuottamas-
sa toiseutta kehitysvammaisuuteen. Kehitysvammaisen henkilon kohtaamisen ajatellaan
edellyttavan erityista tietoa ja osaamista. (Korpinen 2005, 9.)

Kuvaavaa kehitysvammaisten ihmisten toiseudessa on my®0s se, ettd kehitysvammaiset
ihmiset ovat lahes poikkeuksetta kaikilla tarkeilld elaménalueilla (muun muassa koulutus,
asuminen ja tydelama) erilladn muista ihmisistd. He elavat niin sanotusti reunalla (Korpi-
nen 2005, 8.), eivat tdysin ekskluusiossa, mutta eivat myoskdan inkluusion edellyttdmalla
tavalla. My6s Hakala (2010, 273.) on kuvannut kehitysvammaisten ihmisten ja taysivaltai-
sen kansalaisuuden toteutumista tai toteutumattomuutta siten, etta he voivat elaa kaikilla
elaman tarkeilld osa-alueilla kuten asuminen, koulutus ja ty6llistyminen segregoiduissa
ympaéristdissa suhteessa muuhun véaestoon.



Inkluusio kasitteend ja idea inkluusiosta voidaan maaritella monella tavalla. Tarke&a
on muistaa, ettd inkluusioon ei ole yhtd ndkokulmaa esimerkiksi yhden valtion tai kou-
lunkaan sisélld. Ainscown ja Césarin (2006, 231-238) tutkimus osoittaa, ettd inkluusiota
voidaan maaritelld viidelld eri tavalla ja siten késitelld aihetta viidestd eri nakokulmas-
ta. Ensiksi inkluusiossa on ensisijaisesti kyse vammaisuudesta ja erityisen tuen tarpeesta.
Yleinen olettamus on, ettd inkluusio tarkoittaa vammaisten tai erityista tukea tarvitsevien
opetusta yleisopetuksen kouluissa. Téllaista ndkokulmaa tulee kuitenkin kritisoida, koska
yrityksissdaan saada inkluusio koskemaan laajempaa oppilasjoukkoa, ndkdkulma keskit-
tyy vammaisuuteen tai erityisen tuen tarpeeseen, jolloin se ei huomioi muita osallisuu-
den tapoja, jotka voivat olla opiskelijalle haitaksi tai hyodyksi. Toiseksi inkluusio voidaan
nahda vastauksena kurinpidolliselle ekskluusiolle, esimerkiksi kurinpidolliselle luokasta
poistamiselle. Kolmantena inkluusiosta voidaan ajatella laajemmin koskien kaikkia syr-
jaytymisuhassa olevia ryhmid (esim. teinididit, huostaan otetut lapset, mustalaiset). Tas-
td laajemmasta ndakokulmasta kaytetdan myos késitettd sosiaalinen inkluusio. Neljantena
ndkokulmana inkluusio ndhddan kaikille yhteisen koulun edistamisliikkeend. Suomes-
sa yhtendinen perusopetus -hanke voisi kuvata tallaista ajattelutapaa inkluusiosta, jossa
kaikille yhteinen koulu palvelee yhteiskunnan jdsenia erilaisissa yhteisoissd. Viidenneksi
inkluusio voi tarkoittaa koulutusta kaikille, koskien ldhinnd kehitysmaiden lasten, etenkin
tyttdjen koulutusmahdollisuuksia.

Koulutukselliseen inkluusioon liittyy my®os periaatteita, joita on syyté tarkastella, kun
kyseessa on tutkimus, joka pyrkii tuomaan esiin vammaisen ihmisen nakdkulman ja &a-
nen. Biklenin (2000, 337-353; 2001, 55-81.) mukaan inkluusiota voidaan kehittdd vammaisen
ihmisen ndakokulmaa painottavan tutkimuksen ja erityisesti vammaisten ihmisten omaela-
maékertojen avulla. Biklenin (2000; 2001) mukaan esimerkiksi koulumaailmassa vammaista
oppilasta ei tule pitda ei-toiminnallisena ja luokkatilanteessa on huomioitava, ettd oppilaat
haluavat menestya luokassa, vaikka heilla toisinaan tuntuu olevan vaikeuksia luokan rutii-
nien tai opettajan tai muiden oppilaiden odotusten kanssa. Oppilaiden omat nakemykset
voivat auttaa kasvattajia ymmartaméaan oppilaiden toiminnan tarkoituksenmukaisena. Toi-
seksi oppilaan nakemysten avulla kasvattajat voivat oppia, miké voisi olla toimiva ratkaisu
talle tietylle oppilaalle sen sijaan, ettd kasvattajat olettavat oppilaan olevan kykenemiton
oppimaan. Inkluusioon tdima toimenpide liittyy siten, ettd kasvattajat huomaavat vammais-
ten oppilaiden ja heiddn omaelamékertojensa olevan arvokas resurssi opettajalle. Opettajat
voivat saada oivalluksia strategioihin ja mukauttamisiin, joiden avulla oppilasta tuetaan
saamaan esiin suurin dlyllinen monipuolisuutensa. Kolmanneksi kasvattajien on huomi-
oitava vammaisten oppilaiden kyvykkaana pitiminen, hyvaksymisen, harjoittelun ja tuen
tarkeys. Vammaiset ihmiset suoriutuvat paremmin oppimistilanteissa, joissa heiddn usko-
taan onnistuvan, joissa heitd tuetaan tarpeen mukaan ja joissa rohkaistaan monimuotoisiin
tyoskentelytapoihin. Neljantend seikkana Biklen (2000; 2001) painottaa, ettd kasvattajan on
tehtdva henkilokohtainen paatds siitd, ettd haluaa kehittya. Kasvattajien on keskusteltava
oppilaiden kanssa ndiden omista unelmista, tavoitteisiin liittyvistd paatoksista ja keinois-
ta, joilla oppilaat padsevit tavoitteisiinsa. Viidentend kasvattajien on tunnustettava, ettd on
tarkeda tiedostaa sosiaalinen oikeudenmukaisuus. Vammaiset oppilaat ovat tietoisia vam-
maisuuteen liittyvistd stereotypioista, ennakkoluuloista ja asenteista. Koulujen olisi hyva
tunnistaa téllaiset kdsitykset ja toiminnot sekd tunnustaa ne syrjinndn muodoiksi. Lisaksi
koulujen tulisi keskustella niista keinoista, joilla ennakkoluulojen muodostumista tai ste-
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reotypioiden vahvistumista voi vastustaa. Viimeisena periaatteena Biklen (2000; 2001) nos-
taa esiin osallistumisen. Osallistuminen on merkki inkluusion toimimisesta. Osallistuminen
mahdollistuu, jos oppilastuntemus on hyvé, oppilaita voidaan havainnoida monenlaisissa
tilanteissa ja oppilaille voidaan taata tuki, joka mahdollistaa oman roolin luokkahuoneessa.

Osallistumista tulisi tarkastella yhteiskunnallisten toimintojen kautta ja yhteiskunnan
toimintoja tulisikin uudelleen arvioida ja kehittéds, jotta ne voisivat vastata kaikkien sen ja-
senten tarpeita, koska jokaisen yksilon ihmisarvoiset osallistumisen edellytykset on huomi-
oitava. My®s Ikosen (2000, 131) mukaan inkluusion periaatteita on tutkittava ja kehitettava
yhdessa vammaisten henkildiden kanssa. Inkluusion periaatteita on toteutettava kaikkien
tarpeet ja edut huomioon ottaen ja inkluusio on nahtava eettisend ja ammatillisena arvona ja
sen on kosketettava kaikkia ihmisia. Ihmisten yksilollisyyden tukeminen on otettava yhteis-
kunnalliseksi tavoitteeksi. My0s yhteisistad palveluista kaikille koituvia etuja on pyrittava
korostamaan. Inkluusion toteuttaminen vaatii ja merkitsee muutosta ajattelu- ja toimintata-
voissa. Tukikysymykset tulee ratkaista siten, ettd myonteisia tuloksia saadaan ja prosessis-
sa hyodynnetadn koko yhteison tuki. Yksittdiset toimenpiteet eivat johda todelliseen muu-
tokseen yhteisdssa. Muutosten tulee koskea olemassa olevia yhteiskuntarakenteita, rooleja
ja resursseja. Muutos on Ikosen (2000, 131) mukaan sopeutettava yksilon edellytysten mu-
kaiseksi, jossa tarvitaan yhteistoiminnallista suunnittelua muutoksen maarittelemiseksi ja
tarkistamiseksi. Liian nopea muutos voi johtaa siihen, ettd kaikkia tukimuotoja ei ole mah-
dollista toteuttaa, henkildsto jaa epétietoiseksi uusista rooleistaan ja yksilo jaa muutoksen
jalkoihin. Liian hidas muutos taas voi johtaa arvosteluun, joka kohdistuu nakyvien tulosten
puuttumiseen. Lisdksi inkluusioon siirtymistd on tuettava erilaisin resurssein. Koko (tyd)
yhteisd on saatava sitoutumaan muutokseen. Inkluusion ei tule merkita erityispalvelujen
tai tukitoimien vdhentdmistd vaan resurssien uudelleen kohdentamista. Inkluusio edellyt-
tda laaja-alaista sitoutumista yhteiskunnan eri toimintatasoilla. Edella esitettyjd inkluusion
lahtokohtia on kehitettdva laajan yhteistyon avulla. Ammattihenkilokunta on keskeisessa
asemassa tehdessdan aloitteen vammaisten henkildiden inkluusiosta. Moniammatillinen
yhteistyd on inkluusiota tukeva osatekija. Moniammatillisuuden lisaksi vammaisen hen-
kilon perhe on otettava mukaan yhteistyohon ja inkluusion suunnitteluun ja siita kayta-
vdan keskusteluun mahdollisimman varhain. Liséksi yhteiskunnan eri osapuolten kuten
hallinnon, yrityselaman ja jarjestotoiminnan tuki ja ohjaus ovat oleellisia tekijoita kattavan
inkluusion toteuttamisessa. Inkluusio on yhdenmukainen syrjintda ehkaisevien ja yhteis-
kunnallista tasa-arvoa edistavien pyrkimysten kanssa. Ndiden kaikkien pyrkimysten ta-
voitteena on edistdd tasa-arvoa ja parantaa ihmisten hyvinvointia. Vammaisiin henkil6ihin
liittyvia kysymyksia ei tule pitaa erillising, vaan niitd on pohdittava muun yhteiskunnalli-
sen kehittdmistoiminnan ja politiikan mukana. (Ikonen 2000, 121, 131.)

Tyollistyminen toisen asteen koulutuksen jdlkeen voidaan ndhda yhteiskunnallisen
inkluusion yhtend merkittdvimmista tavoitteista. Yhteiskunnallisen inkluusion ideaan
liittyy ajatus osallisena ja kansalaisena olemisesta. Kansalaisuus (citizenship) kasitteena
voidaan siis liittdd inkluusion mallin toimimiseen oleellisesti. Kansalaisuuden mallia on
kehitetty erityisesti englantilaisessa vammaisliikkeessé ja tdhan malliin kuuluu keskeise-
néd elementtind itsendinen asuminen. Kansalaisuuden malliin kuuluu kaikki eldmé&n osa-
alueet ja Duffyn (2010) mukaan kansalaisuus koostuu kuudesta kasitteellisestd osa-alu-
eesta: auktoriteetista, eldman suunnasta, toimeentulosta, kodista, tuesta ja panostuksesta.
Tassa mallissa omassa elamassaddn auktoriteettina oleminen tarkoittaa itsemaaraamisoike-
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utta. Itsem&daraamisoikeuteen kuuluu se, ettd vammaisilla ihmisilld on yhtéldiset oikeudet
ja ndiden oikeuksien toetutumista tuetaan muun muassa kommunikaation tukemisella ja
pdétosten teon tukemisella. Itseméddrdamiseen kuuluu tukipalveluiden varmistuminen ja
ettd henkil6illda on mahdollisuus tehda paatoksia liittyen omaan eldméénsa. Elaman suun-
nalla tarkoitetaan sitd, ettd henkilon omalla elamalla on tarkoitus ja ettd henkil6 kykenee
tekemé&an elaméansd suunnittelua. Elamansuunnittelun tulisi lahted siitd, ettd vammaisen
ihmisen nédkdkulma ja arvio tuen tarpeesta otetaan tasavertaisena huomioon. Oleellista
on se, ettd vammaisen ihmisen elamansuunnittelua koskeva tieto on esimerkiksi selkokie-
lista tai muulla tavalla hdnen itsensd ymmarrettdvaa. Toimeentulo tassa mallissa tarkoit-
taa sitd, ettd yksilo voi toimeentulollaan vaikuttaa eldméaansa ja eldméansad suunnitteluun.
Luonnollisin tapa ansaita omaa rahaa ja vaikuttaa talla tavoin omaan elamaansa on palk-
katy®. (Duffy 2010, 253-267.)

Suuri osa kehitysvammaisista ihmisista kykenisikin tekemé&én tydsuhteista palkkatyo-
td, esimerkiksi tuetun tydllistymisen mallin avulla. Joidenkin arvioiden mukaan suomalai-
sissa tyo- ja toimintakeskuksissa tyoskentelee noin 2000-3000 kehitysvammaista ihmistd,
joille tuetun tydllistymisen muoto olisi tdysin mahdollinen tyollistymisen malli toiminta-
keskuksen organisoiman palkattoman avotyossa tydskentelyn sijaan (Tyolld osallisuutta?
Yhteisvastuukerdysten 2008 -hankkeiden loppuraportti.)

Liséksi kansalaisuuden mallissa koti tarkoittaa asumista ja yhteis6dn kuulumista.
Asuminen tarkoittaa mielekkaitd asumisratkaisuja ja sitd, ettd asunto on enemman kuin
yksi huone asumisyksikdssd. Asunnon on oltava koti ja kodin on oltava omannikoéinen
ja yksityinen paikka. Yhteis66n kuuluminen on sité, ettd yksilolla on mahdollisuus osal-
listua ja vaikuttaa omaan yhteisoonsa. Osallistumisen tulee olla mahdollisimman saavu-
tettavaa. Tuki kansalaisuuden mallissa on aktiivista tukea, jota yksilo voi saada muilta ja
panostuksella tarkoitetaan niita asioita, joita yksilo voi antaa esimerkiksi perheelleen tai
yhteisolleen. Aktiiviseen tukeen kuuluu se, ettd henkilokohtainen tuki perustuu kehitys-
vammaisen ihmisen omaan arvioon tuen tarpeesta. Tavoitteena tdssa mallissa on kehitys-
vammaisen ihmisen tdysivaltainen kansalaisuus omassa yhteisdssédan, jossa myos kehitys-
vammaisten ihmisten valinnanvapauksia ja -mahdollisuuksia pyritaan lisidmaan. (Duffy
2010, 253-267.)

2.3 KEHITYSVAMMAISUUS JA VAIKEAVAMMAISUUS

Tutkimuksen kolmannella teoreettisen tarkastelun tasolla kasittelen kehitysvammaisuutta
ja vaikeavammaisuutta erityisesti kehitysvammaisuutta ohjaavien luokitusten ja kdsitteen-
madrittelyn avulla. Lopuksi teen lyhyen koosteen vaikeavammaisuuden maarittelysta tas-
sa tutkimuksessa.

Tutkimuksen nuoret aikuiset on diagnosoitu kehitysvammaisiksi jossain eldménsa vai-
heessa. Kehitysvammaisuus on ollut maarittelemésséd monia heidan elamaénsa vaikuttavia
asioita kuten koulumuotoa ja tdman hetkista toimintaymparistdd, joten kasitteen teoreetti-
nen tarkastelu on oleellista tutkimuksen kannalta. Liséksi palvelujérjestelma, joka palvelee
tutkimukseni nuoria aikuisia, on kehitysvammaisuuden viitekehyksesta toimiva jarjestelma.
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Kehitysvammaisuuden maarittelya

Kehitysvammaisuutta on perinteisesti méadritelty lddketieteellisesti, silld lukuisat yhteis-
kunnan palvelut edellyttavat yksilolta ladketieteellista diagnoosia palvelujen saamiseksi.
Laaketieteellisessa maarittelyssa kehitysvammaisuus jaetaan lievaan, keskivaikeaan, vaike-
aan ja syvaan kehitysvammaisuuteen perustuen yksilon &dlykkyys- tai kehitysosamaaraan.
Alyllinen kehitysvammaisuus on oirediagnoosi ja kehitysvammaisuuden maéérittelyssa
maailmalla on yleisesti kaytossa nelja luokittelua: ICD-10 (The International Classification
of Diseases, WHO 1992), DSM-IVTR (American Psychiatric Association 2000), AAIDD:n
luokittelu (the American Association on Intellectual and Developmental Disabilities 2010)
ja ICF-luokittelu (International Classification of Functioning, Diasbility, and Health, WHO
2001). (Harris 2006, 46; Kaski, Manninen & Pihko 2009, 14-22.)

Euroopassa kdytetyn ICD-10 tautiluokituksen (International Classification on Diseases)
maaritelman mukaan kehitysvammaisuus (F70-F79) on tila, jossa mielen kehitys on pysah-
tynyt tai epatdydellinen ja jota kuvaavat vauriot, jotka ovat tulleet kehityksen aikana ja
jotka vaikuttavat dlykkyyden kaikkiin tasoihin. Ndita tasoja ovat kognitiivinen, kielellinen,
motorinen sekd sosiaalinen taso. (Tautiluokitus ICD-10, 1999.) Yhdysvalloissa kdytetaan
omaa tautiluokitusta DSM-IV:a (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
neljds painos), jonka voi havaita olevan pohjana AAIDD:n maaritelmille kehitysvammai-
suudesta. ICD-10:n ja DSM-IV:n maaritelméat ovat yhdensuuntaisia. Yhdysvaltalaisessa
maaritelmdssd huomioidaan kuitenkin dlykkyysosamaéidra selkeammin kuin Euroopassa
kaytossa olevassa madaritelmassa. (Mackenzie 2005, 51.)

Suurin osa kehitysvammaisuuden syistd todetaan lapsuudessa. Kehitysvammaisuutta
voi aiheuttaa prenataaliset tekijat eli ennen syntymaa tapahtuneet tekijat (n. 70 %), synny-
tyksen aikaiset komplikaatiot eli perinataaliset tekijat (n. 20 %) ja postnataaliset eli synty-
man jalkeiset tekijat (n. 10 %). Ennen syntymaa aiheutuvista kehitysvammoista perintoteki-
joistd johtuvia kehitysvammaisuuden syitd on 30 %. Kromosomimuutokset ovat 18 % syyna
kehitysvammaisuuteen, geneettisistd sairauksista johtuvia syita on 4 % ja monen geenin
aiheuttamista poikkeamista 4 %. Tuntemattomista ennen syntymaa aiheutuvista tekijoista
8 % on syyna kehitysvammaisuuteen ja ulkoisista ennen syntymaa aiheutuvista tekijoista
11 % esimerkiksi infektiotaudeista, ladkkeistd, alkoholista ja myrkyistd (mm. FASD = Fatal
Alcohol Spectrum Disorder) on kehitysvammaisuuden syyna. Syntyman aikaisista syista
synnytykseen liittyvat keskushermoston vauriot on suurin (9 %) kehitysvammaisuuden ai-
heuttaja. Syntyman jélkeisistd syista erilaiset infektiot aiheuttavat 4 % kehitysvammoista.
Liséksi psykoosi ja psykososiaaliset syyt voivat aiheuttaa kehitysvammaisuutta. Kuitenkin
tuntemattomia syitd kehitysvammaisuuteen voi olla 25 %, néita ovat esimerkiksi laaja-alai-
nen kehityksen viivastyma. (Kaski ym. 2009, 14-27; Drew & Hardman 2000, 161-171.)

Henkild, jonka erityisominaisuutena on kehitysvammaisuus, on kuitenkin aina ensisi-
jaisesti yksilo tarpeineen, toiveineen ja kehityspyrkimyksineen. Kehitysvammaisella hen-
kilolla on aina vahvuuksia ja yksilolliset edellytykset kehittyd. Kehitys on vain erilaista.
Kehitysvammainen lapsi tarvitsee aikaa ja tukea jokaista kehitysvaihettaan varten. Kehi-
tyskulku on hyvin yksilollinen ja siihen vaikuttavat tekijat, kuten: keskushermostovaurion
syy ja luonne, lisivammat ja -sairaudet sekd ymparistotekijat. Kehitys etenee kuitenkin
samalla tavoin kuin lasten kehitys yleensd, mutta hitaammin. (Kaski, Manninen, Molsd &
Pihko 2002, 188.)
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Kuwio 1. Kehitysvammaisuuden teoreettinen malli (mukaillen AAIDD 2010, 14.)

AAIDD (the American Association on Intellectual and Developmental Disabilities) on
esittanyt ylla olevan kuvion (kuvio 1) havainnollistaessaan tuen tarvetta ja sen vaikutusta
yksilon toimintakykyyn. Kuviota on kuvattu kehitysvammaisuuden teoreettisena mallina,
ja huomionarvoista on se, ettd tdiman kuvion kautta kehitysvammaisuutta ldhestytdan tu-
kimuotojen kautta ja suhteessa yksilon toimintakykyyn.

Kuviossa 1 dlylliset kyvyt — ulottuvuudella tarkoitetaan ongelmanratkaisutaitoja, suun-
nittelutaitoja, jarkeilyn taitoja, abstraktin ajattelun taitoja, monimutkaisten asioiden ym-
martamisen taitoja, nopean oppimisen taitoja ja kokemuksen kautta oppimisen taitoja.
Alykkyys ei ole timéan niakemyksen mukaan jotain, mita opitaan kirjoista lukemalla tai
kapea-alaisesti opiskelemalla. Alykkyyttd katsotaan olevan pikemminkin kyky toimia ja
selviytyd omassa ymparistossddn ja kyky selventdd itselleen, miten toimia. Adaptiivinen
kiyttaytyminen -ulottuvuus sisdltad joukon kasitteellisid, sosiaalisia ja kdytannon taitoja,
jotka ovat opittuja ja jotka ovat merkityksellisid yksildille heidén jokapaivdisessa elamas-
saan. Terveys -ulottuvuus ymmarretddn kuviossa WHO:n (1999) maéarittelemalla tavalla
eli fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin yhteisend kokonaisuutena. Osalli-
suus -ulottuvuudella tarkoitetaan sitd, miten yksild osallistuu tilaisuuksiin, tapahtumiin,
aktiviteetteihin ja jarjestjen toimintaan, kuinka yksilé on vuorovaikutuksessa ystavien,
perheen, vertaisten sekd naapurien kanssa sekd millaisia sosiaalisia rooleja yksilolld on
kotona, koulussa, yhteisdssa, tydssé tai vapaa-ajallaan. Tilanne -ulottuvuus ymmarretaan
AAIDD:n kuviossa brofenbrennerildisittdin mikro-, meso- ja makrosysteemien kautta. Li-
saksi tilanne -ulottuvuudessa yksiloa voidaan tarkastella ympaéristotekijoiden (fyysiset,
sosiaaliset ja asenteelliset ymparistot) ja persoonallisten tekijoiden (muun muassa ikd,
sukupuoli, etninen ryhmad, motivaatio, tavat, elamantyyli, kasvatus, koulutustaso) kautta.
(AAIDD 2010, 13-18.)
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Kuviossa 1, tukimuodoilla tarkoitetaan niitéd strategioita ja resursseja, jotka pyrkivét
edistimaan yksilon toimintakykyyn vaikuttavia tekijoitd kuten kehitystd, koulutusta,
mielenkiinnonkohteita ja henkilokohtaista hyvinvointia. Tukimuotoja voidaan tarkastel-
la kontekstisidonnaisesti, ekologisen ldhestymistavan kautta tai tasa-arvon vaatimuksen
kautta (AAIDD 2010, 18.). Toisaalta tuen tarvetta voidaan lahestya pragmaattisemmin ja
ottaa huomioon tuen tarpeen arviointi, tuen suunnittelu ja toteutus seké néiden tekijéiden
vaikutus kehitysvammaisuuteen ja yksilolliseen toimintakykyyn. Tuen tarve ja etenkin
tuen tarpeen arviointi onkin edelleen yksi merkittdvimmista osa-alueista kehitysvammai-
suuden maédrittelyssa etenkin kasvatustieteellisessd kontekstissa. Tuen tarpeen kasite tuli
osaksi kehitysvammaisuuden maarittelyd vuonna 1992 maarittelyjen uudistamisen aikoi-
hin ja on ollut vaikuttamassa merkittavasti kehitysvammaisten henkildiden kuntoutus- ja
koulutuspalveluihin my6s tdman maaritelméan uudistuessa vuonna 2002. Vuoden 2002
madritelmdan etenkin tukimuotojen arviointi ja intensiivisyyden maéaérittely otettiin mu-
kaan. (Matikka 2002, 9-10.)

Toiminnallisesta ndkokulmasta tarkasteltuna kehitysvammaisuuden maaérittelyissa
kiinnitetdan huomio yhteis66n ja ymparistoon, jossa vammainen ihminen toimii. Yhdys-
valtalainen kehitysvammaliitto AAIDD huomioi vammaisuuden maédrittelyssdan yhteison
ja ympariston. AAIDD:n méaarittelyssa vammaisuudella viitataan yksilon rajoitteisiin, jotka
ilmenevit, kun yksil6 toimii yhteisossd. Kehitysvammaisen henkilon yksilolliset piirteet ja
tuen tarpeet sekd mahdollisuudet toimia erilaisissa ymparistdissa ovat myos tekijoita, jotka
tulee huomioida vammaisuutta maéariteltdessa. (AAIID 2010.) Néin ollen kehitysvammaa
ei siis méadritelld ainoastaan dlykkyysosaméaaréan perusteella. Kehitysvammaisuutta maari-
teltdessd otetaan huomioon henkilon ympaéristossd parjaaminen, jolloin tdiméan toiminnalli-
nen tila tulee esille. (Kontu & Pirttimaa 2007, 15.)

AAIDD on madritellyt kehitysvammaisuutta vuodesta 1908 lahtien. Maéaritelmét ovat
muuttuneet ldéketieteellisen tiedon ja tieteellisen tutkimuksen avulla saavutetun tiedon
lisddntymisen myota useita kertoja. Maarittelyn perusta on toiminnallisuudessa ja kehi-
tysvammaisuudessa on silloin kyseessa adaptiivisten ja dlyllisten taitojen sekd ympariston
vaatimusten vélinen vuorovaikutus. Malli yksil6i adaptiivisten taitojen osa-alueet jakaen
ne kommunikaatioon, itsestd huolehtimiseen, kotona asumiseen, sosiaalisiin taitoihin, yh-
teisdssd toimimiseen, itsehallintaan, terveyteen ja turvallisuuteen, toiminnalliseen oppi-
miskykyyn, vapaa-aikaan ja tyohon. Maaritelman mukaan kehitysvammaisuuteen liittyy
rajoituksia kahdessa tai useammassa mainitussa osa-alueessa yhdessa heikomman élylli-
sen toimintakyvyn kanssa. (AAIDD 2010; AAMR 2002, 1; Drew, Hardman & Logan 2000;
Kaski ym. 2009, 16-17.)

Nékokulma tuen tarpeesta arvioi henkilon erityisen tuen tarpeen yksildllisesti, toisin
kuin aiemmat diagnostiset kriteerit kategorisoivat henkil6t tiettyyn kategoriaan ja palvelut
madrdytyivat timan kategorian mukaisesti. Tuen tarpeen maarittelyn mukaan ottaminen
kehitysvammaisuuden maarittelyyn vaikutti oleellisesti myos palvelujarjestelméan muuttu-
miseen. Yksilon tarpeet ja tilanteet muuttuvat ajan myo6ta, jolloin myds palveluiden tulee
muuttua. Tuen tarpeen késitettd onkin laajennettu ja parannettu heijastamaan yhteiskun-
nan kehitystd. Tuki itsessddn maaritelldaan niiksi resursseiksi ja yksilollisiksi strategioiksi,
jotka ovat oleellisia edistamdan yksilon kehitystd, koulutusta, mielenkiintoa ja henkilokoh-
taista hyvinvointia. Tuen tarpeen madrittely on tarkead, koska télld tavoin yksilod voidaan
tukea henkilokohtaisessa suoriutumisessa seka edistda tdman itsendisyyttd ja yhteiskun-

15



nallista integroitumista. Huomion kiinnittiminen yksildlliseen tuen tarpeeseen edistaa
sopivien koulutus- ja tyollistymismahdollisuuksien 10ytymistd unohtamatta vapaa-ajan
viettoon ja asumisympdristoon liittyvid seikkoja. (AAIDD 2010; AAMR 2002, 1; Drew,
Hardman & Logan 2000.)

Taman hetkisen AAIDD:n kehitysvammaisuuden maarittelyssa huomioidaan tuen
tarve entista tarkemmin. Kehitysvammaisuus on AAIDD:n mukaan vammaisuutta, jota
luonnehtivat huomattavat rajoitukset seké alyllisissd toiminnoissa ettd adaptiivisessa
kayttaytymisessd. Kehitysvammaisuus ilmenee kasitteellisissd, sosiaalisissa ja kaytan-
nollisissd adaptiivisissa taidoissa. Kehitysvammaisuus on saanut alkunsa ennen 18 vuo-
den ikdd. Seuraavat viisi taustaolettamusta ovat oleellisia tarkentamaan edelld esitettya
madritelmaa: 1) Toimintakyvyn rajoituksia taytyy tarkastella sellaisen yhteiskunnallisen
ympariston kontekstissa, joka on tyypillinen yksilon ikaryhmalle ja kulttuurille. 2) Pa-
tevd arviointi huomioi kulttuurisen ja kielellisen moninaisuuden sekd erot kommuni-
kaatiossa, aisteissa, motoriikassa ja kayttaytymisessa. 3) Yksiloilla on usein rajoitusten
ohella my6s vahvuuksia. 4) Rajoitusten kuvaaminen on tarke&a yksilon tarvitsemien tu-
kimuotojen profiilin muodostamiseksi. 5) Tarkoituksenmukaisten, yksilollisten ja pitka-
aikaisten tukitoimien avulla kehitysvammaisen henkilén toimintakyky yleensa paranee.
(AAIDD 2010, 1.)

British Psychological Society, (BPS) suosittaa, ettd kehitysvammaisuutta maariteltdessa
tehddan ero ainoastaan kahden kehitysvammaisuuden tason mukaan: merkittava (do 55-
69) tai vaikea kehitysvammaisuus (do alle 55). Liséksi oppimisvaikeus, joka brittildisessa
kontekstissa ymmarretaan laajemmin kuin esimerkiksi suomen oppimisvaikeus ('learning
disability’), méaritellaan siten, ettd ydinkriteerit ovat: merkittava vajaus dlyllisissa toimin-
noissa, merkittdvd vajaus sosiaalisissa toiminnoissa, alkanut ennen aikuisikda. Lisdksi
brittildinen ja yhdysvaltalainen maarittely eroavat hieman toisistaan. Yhdysvalloissa kehi-
tysvammaisuudesta puhuttaessa on télla hetkelld kadytossa termi developmental disability
tai intellectual disability ja Britanniassa puhutaan termeilld special needs tai learning diffi-
culties tai edelld mainittu learning disability. (Clegg 2006, 126.) N&ita maaritelmia on syyta
tarkastella my®0s siitd syysta, ettd ymméarramme, kuinka heterogeenisesta kentasta on kyse
kun puhumme kehitysvammaisuudesta.

Vallalla olevat kehitysvammaisuuden maarittelyt pohjaavat siis naihin kaikkiin edella
esitettyihin maaritelmiin. Myos Suomen Kehitysvammaliiton maarittely kehitysvammai-
suudesta pohjaa AAIDD:n maarittelyihin. Kehitysvammaisuuden erilaisilla maaritelmilla
on Greenspanin (1999, 11) mukaan kaksi merkitysta tai osaa, joista ensimmaisessa, ka-
sitteellisessé osassa, maarittely on melko yleinen tapa madéritelld kehitysvammaisuutta ja
taustana teoreettiselle tarkastelulle. Toinen, kdytdnndllinen osa, tarkentaa, kuinka naita
kasitteellisid maarittelyja tulee kdyttda ja toteuttaa. Molempia madrittelytapoja tarvitaan,
jotta oikeanlaisia tukimuotoja voidaan 16ytaa.

Vaikeavammaisuuden maarittelya
Vaikeavammaisuus on padasiassa hallinnollinen kasite, jolla muun muassa Kela maaritte-
lee sen millaiset yhteiskunnan tarjoamat tukimuodot henkildlle kuuluvat. Vaikeavammai-

suus madritellddn aina yksil6llisesti, palvelun saamisen edellyttamalld tavalla, tukimuo-
don tarpeen ja laajuuden mukaan. (Kela 2012)
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Myods vammaispalvelulaki maarittelee vaikeavammaisuutta. Laissa ei ole yhtendista
kuvausta siitd, mita vaikeavammaisuudella tarkoitetaan vaan vaikeavammaisuutta arvi-
oidaan eri palveluita tarkastelevien pykailien alla erikseen. Kaikki tutkimukseni nuorista
aikuisista ovat esimerkiksi olleet tai ovat télld hetkelld asiakkaina pdivdtoiminnassa, jota
jarjestetaan vaikeavammaisille nuorille aikuisille. Vammaispalvelulaki méaarittelee paiva-

toiminnan seuraavalla tavalla:

Piivitoimintaa jarjestettiessi vaikeavammaisena pidetiin tyokyvytonti henkilod, jolla vam-
man tai sairauden aiheuttaman erittiin vaikean toimintarajoitteen vuoksi ei ole edellytyk-
sid osallistua sosiaalihuoltolain (710/1982) 27 e §:ssi tarkoitettuun tyétoimintaan ja jonka
toimeentulo perustuu pidosin sairauden tai tyokyvyttomyyden perusteella myonnettiviin
etuuksiin. (Laki vammaisuuden perusteella jérjestettavistd palveluista ja tukitoimista
3.4.1987/380)

Vaikeavammaisuus-maaritelmén alle voidaan liittdd my0s sellaisia henkil®itd, joilla on esi-
merkiksi vaikeita aisti- tai liikuntavammoja eikad kehitysvammaisuutta lainkaan. Tallaisia
henkil6ita tassa tutkimuksessa ei kuitenkaan ole ollut mukana. (Kela 2012)

Vaikeavammaiselle henkil6lle kommunikaatio on usein haastavaa ja kommunikaation
tukeminen liittyy vaikeavammaisen henkilén moniin eri tukimuotoihin. Kaikki tutkimuk-
seni nuorista aikuisista tarvitsevat laajamittaista tukea kommunikaatioonsa selviytyakseen
erilaisissa ymparistoissa toimimisesta. Yksilon toimintakykyyn liittyykin sujuva kommu-
nikaatio. Kommunikaatiota voidaan tukea monin tavoin. Puhetta tukevista ja korvaavista
kommunikointimenetelmistad kaytetdan yleisesti lyhennettda AAC-menetelmat (Augmen-
tative and Alternative Communication). Vuorovaikutuksen tukemisen ohella AAC-me-
netelmaét toimivat apukeinoina myds henkilén oman toiminnan ohjaamisessa ja ymparis-
tossa liikkumisessa. Naméd menetelmaét voivat olla selkiyttdmaéssa toiminta- ja tydohjeiden
ymmartamista sekd paivajarjestyksen hahmottamista. AAC-menetelmat auttavat henkiloa
jasentdmaédn asioita ja tapahtumia seké helpottavat siirtymatilanteita ja ohjeiden vastaan-
ottamista. Menetelmat tukevat kielenkehitysta ja kielen ymmartamista seka ovat laaja-alai-
sesti tukemassa henkil6iden vélista vuorovaikutusta. (Huuhtanen 2001, 25-29, 47-65; von
Tetzchner & Martinsen 2000, 20-47.)

Osa vaikeavammaisista henkiloista voi tarvita AAC-menetelmia ainoastaan tilanteissa,
joissa he ilmaisevat itsedan. Talloin henkilo ymmartda puhetta, mutta tarvitsee AAC-me-
netelmia itsensa ilmaisuun. Osa voi tarvita AAC-menetelmia tukemassa puheensa kehit-
tymistd ja tukemassa omaa ilmaisuaan ja ymmartamistaan eri tilanteissa. Osa voi kéyttaa
AAC-menetelmid ensisijaisena kommunikoinnin muotonaan, jolloin AAC-menetelmd on
kdytossa koko eldaméan ajan puhetta korvaamassa sekd puheen ymmartamistd tukemas-
sa. Tallaisessa tapauksessa onkin erityisen tarkead, ettd menetelma on huolella valittu.
(Beukelman, Yorkston & Reichle 2000; Cascella & McNamara 2005; Huuhtanen 2001; von
Tetzchner & Martinsen 2000.)

Vaikeavammaisuuteen voi liittyd myds autismia. Yhdelld taméan tutkimuksen nuoris-
ta aikuisista on diagnosoitu lapsuusidn autismi. Autismia luonnehditaan autistisen kayt-
tdytymisen kautta neurobiologiseksi keskushermoston kehityshdirioksi tai neurologisen
kehityksen hdirioon perustuvaksi oireyhtymaksi. Autismiin kuuluu, etta lapsella on sosi-
aalisiin taitoihin ja kdyttaytymiseen liittyvid hairioita sekd kieleen ja kommunikaatioon ja
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vuorovaikutukseen liittyvid pulmia. (Kontu 2004, 352.) Autismista puhutaan myds autis-
min kirjona (Kerola & Timonen 2001, 309) tai sateenvarjokésitteend (Gillberg & Coleman
1992). Autismiin katsotaan kuuluvaksi lapsuusidn autismi, joka on kehityshdirion laaja-
alaisin muoto ja joka diagnosoidaan ennen kolmen vuoden ikdd. Epatyypillisessd autis-
missa alkamisikd voi olla my6hdisempi. Rettin oireyhtyma, joka liittyy my®6s autismiin,
koskee tyttdja ja sen esiintyvyys on 1/15000. Disintegratiivisessa héiriossa kuten Rettin oi-
reyhtymaésséd vauvan varhaiskehitys on usein normaalia, mutta noin kahden vuoden idssa
voidaan alkaa havaitsemaan kehityksen taantumaa. Aspergerin oireyhtyma eroaa muista
edelld mainituista autismin kirjon oireyhtymista etenkin siten, ettd puheen tuottamisessa
ja ymmartamisessa sekd kognitiivisessa kehityksessa ei usein havaita hairiotd. Pulmat ovat
sosiaalisissa taidoissa, vuorovaikutuksessa, motoriikassa ja visuospatiaalisissa taidoissa.
(Kontu 2004, 355.) Suomessa autismi diagnosoidaan ICD-10 tautiluokitukseen perustuvien
kriteerien mukaan. (Tautiluokitus ICD-10, 2010.)

My®és autismiin liittyy kommunikoinnin pulmia, jotka voivat olla autismin kirjoon tyy-
pillisesti liitetyn haastavan kayttdaytymisen taustalla. Toisaalta haastava kayttdytyminen
voidaan ndhda myos kayttaytymisend, joka on ensisijaisesti yritys kommunikoida mui-
den kanssa. (Kevan 2003, 76.) Puheen ymmartamiseen liittyvid kommunikoinnin pulmia
voivat olla: puheeseen reagointi voi olla heikkoa, laajojen lauseiden ja kokonaisuuksien
ymmartaminen vaikeaa, monimerkityksellisten ilmaisujen ymmartaminen voi olla vaike-
aa, adjektiivien oppiminen ja ymmartaminen seké abstraktit ja kuvailevat kasitteet ovat
vaikeita, tilanteiden mukaan muuttuvat sanat ovat vaikeita, yksittdisten esineiden nimet
ja toimintoihin liittyvat verbit usein helpompi oppia, vivahteiden ja tunneilmaisujen ym-
martdminen todella vaikeaa. Autistisella henkil6lld on usein puutteita myos ei-kielellisessa
viestinndssd. Myos puheen tuottamisessa on ongelmia tai omaleimaisia piirteitd. Naita
ovat esimerkiksi: ekolalia eli kaikupuhe, persoonapronominien kdytossa vaikeuksia, pul-
mia puheen prosodiassa, vaikeuksia spontaanissa puheen tuottamisessa ja vaikeuksia il-
menee myds kielen vuorovaikutuksellisessa kdytossa, pragmatiikassa. (Manninen & Oesch
2001, 20-25.)

Puhetta tukevien ja korvaavien menetelmien opetteluun on olemassa erityisia ope-
tusmenetelmid, joita on muun muassa PECS (kuvien kdyton opetteluun liittyva Picture
Exchange Communication System -menetelma). Taman tutkimuksen nuorilla aikuisilla
ovat PCS-kuvat tai valokuvat paasaantdisesti kdytdssa kommunikoinnin tukena. Kuvat
ovat tutkimuksen nuorilla aikuisilla mukana heidan paivittdisten toimintojen hahmotta-
misessa, paivéjarjestyksen ymmartamisesséa sekd apuna siirtymaétilanteissa. Kuvien kayt-
t6dn kommunikaation apuvalineena liittyvalla PECS-menetelmalld on saatu hyvia tuloksia
muun muassa aikuisten puhumattomien kehitysvammaisten henkildiden kanssa. Stoner,
Beck, Bock, Hickey, Kosuwan & Thompson (2006, 154-164) toteavatkin, ettd ldhes kaikki
AAC-menetelmat ovat liian vdhan kaytettyja aikuisten kehitysvammaisten henkildiden
kanssa. Menetelmien kayttod tulisi lisdtda huomattavasti esimerkiksi PECS-menetelman
avulla, jotta aikuisten kehitysvammaisten ihmisten kommunikatiivista kompetenssia voi-
taisiin parantaa. (Stoner ym. 2006, 154-164.)
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3. Kehitysvammaisten

palvelujirjestelmdi

Seuraavaksi kuvaan palvelujarjestelméda, joka on tutkimuksen nuorten aikuisten koulutusta
ja tyollistymistd mahdollistava tekija. Vaikeavammaiset henkil6t voivat olla osallisina kehi-
tysvammaisten palvelujérjestelmassa tai pikemminkin ndiden palvelujen puitteissa palveluja
on tutkimukseni nuorille aikuisille tarjottu. Lisédksi peilaan palvelujarjestelmaé paradigma-
muutokseen, joka on ollut havaittavissa kehitysvammahuollossa 1960-1970 -luvulta ldhtien.

Vaikeavammaisuutta tutkittaessa on syyta huomioida paradigma, josta asiaa lahestyy.
Liséksi palvelujérjestelmad, johon kuuluvat kehitysvammahuolto seké kehitysvammaisten
ihmisten koulutus- ja ty6llistymismahdollisuudet voidaan tarkastella paradigmamuutok-
sen avulla. Viime vuosina kehitysvamma-alalla on puhuttu hyvin paljon paradigmamuu-
toksesta, joka on tapahtunut kymmenen viime vuoden aikana. Paradigma yleisemmalla
tasolla tarkoittaa perustavanlaatuista tieteellista ajattelumallia tai saavutusta, jolla on Kuh-
nin (1969) mukaan kaksi ominaisuutta. Paradigmojen saavutukset ovat niin merkittavia,
ettd niitd kannatetaan hyvin avoimesti ja kannattajat pitaytyvat “leirissaan”. Toisaalta pa-
radigmat voivat olla niin viljid, ettd paradigmojen sisalla jad vield monenlaisia ongelmia
selvittamatta. Paradigma perustuu oppimiseen, kokemukseen, kulttuuriin tai sosiaalistu-
miseen. Liséksi paradigma sisdltda tiedollisia ja filosofisia elementteja ja vaikuttaa siihen,
millaisena ndemme maailman ja miten ymmarramme sita.

Paradigma vaikuttaa myos siihen, mistd olemme kiinnostuneita ja mitd haluamme
tutkia. Tieteenfilosofisesti katsottuna paradigma on enemman ja laajempi kuin metodo-
loginen asemointi, mutta tdssa yhteydessd paradigma-kasitteen avulla voidaan tarkastella
muun muassa seuraavaa. Kuviossa 2 olen hahmotellut Ladonlahtea ym. (2004) mukaillen
sitd, miten kehitysvammahuolto on muuttunut vuosikymmenten aikana Suomessa.

* Segregaatio ¢ Integraatio ¢ Inkluusio

e Kehitysvamma- o Ajattelutapa e 1990-luvulta
huollon malli 1970-luvulta alkaen nouseva
ennen 1960- eteenpadin ajattelumalli
1970-lukua e Vahiten o Tuki ja palvelut

e Laitosasuminen rajoittavan tavalliseen

e "Poissa silmistd, ympaériston ympéristdon
poissa mielestd” periaate e Perustelut tasa-
-ajattelumalli ¢ Normalisaatio arvossa ja

e Yksilon tayden
kuntoutuminen osallisuuden
vaatimuksessa

- — J

Kuvio 2. Suomalaisen palvelujirjestelmin muutos kehitysvammahuollossa (mukaillen Ladonlahti
2004, 45; Ladonlahti & Naukkarinen 2006, 344; Saloviita, Lehtinen & Pirttimaa 1997; Taylor 1988.)
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Nykyédan suomalaisessa erityispedagogisessa tutkimuksessa vammaisuutta voidaan
lahestya niin sanotusta tukiparadigmasta suhteessa jokaisen yksil6llisiin ominaisuuksiin,
onhan usein ldhtokohtana tutkimuksellisestikin tuottaa tietoa inklusiivisia ratkaisuja var-
ten. Tukiparadigmaa ohjaa ajatus siitd, ettd tukitoimet ja palvelut tuodaan saavutettavaksi
jokaiselle ihmiselle timéan tavalliseen arkipdivan elinymparistoénsa. Toimintamahdolli-
suuksia on ndin ollen mahdollista tarkastella ja arvioida suhteessa jokaisen yksil6llisista
ominaisuuksista késin. Taustalla téllaisessa ajattelussa on perustelut tasa-arvosta ja vaati-
mukset tdydestd osallistumisesta ja osallisuudesta.

Kuntoutusparadigma néyttaytyy vahvana ajattelumallina myos tutkimukseni aineis-
tossa ja erilaisina tarinoina vammaisuudesta, kun haastateltavani puhuvat kehitysvam-
mahuoltoon liittyvistd palveluista. Vahiten rajoittavan ympariston periaate, jossa erilaisin
tukitoimin pyritdan saavuttamaan henkildlle mahdollisuudet osallistua, on taimén integ-
raatioon tdhtddvan kuntoutusparadigman tausta-ajatuksena. Perusteluna tadssa tavassa
tarkastellessa kehitysvammaisuutta ja kehitysvammahuoltoa on yksilon kuntoutus, kun-
toutuminen ja normalisaatio. Aikajakso 1970-luvulta tdhdn paivdan on syyta huomioida
siksi, ettd osa toimijoista, jotka ovat tdnd paivana tydssd kehitysvammahuollossa tdissé,
ovat saaneet koulutuksensa 1970-1980-luvuilla. Tuohon aikaan ajattelutapa esimerkiksi
integraatiosta alkoi vasta muotoutua.

Tukiparadigman ja kuntoutusparadigman lisaksi on my&s muistettava niin kutsutun
laitosparadigman olemassaolo. Laitosparadigma vallitsi ja my0s hallitsi erityispedagogii-
kan kenttda vuosikymmenia, jolloin segregaatio oli ainut vaihtoehto kehitysvammaiselle
henkildlle. My0s tdimén ajattelumallin tiedostaminen on tarke&sd, koska laitosparadigmaa
ryhdyttiin kyseenalaistamaan vasta 1960-1970 -luvuilla. (Ladonlahti 2004, 42—45; Kivirau-
ma 2008, 82-96.)

3.1 SIIRTYMAVAIHEET JA TOISEN ASTEEN KOULUTUS

Nuorten aikuisten tai aikuistumassa olevien ihmisten elaméanvaihetta perusopetuksesta toi-
sen asteen koulutukseen tai toiselta asteelta eteenpdin voidaan kutsua yleisesti siirtyméavai-
heiksi (transition) tai nivelvaiheiksi. Suomalaisessa koulutusjarjestelmassad nivelvaiheita voi-
daan katsoa olevan peruskoulun alaluokilta ylakouluun siirryttdessd ja ylakoulusta toiselle
asteelle siirryttdessa. Koko ihmisen eldménkaarta ajatellen erityiskasvatuksen tavoitteena
voisi olla yhteiskunnallinen integraatio koulun jélkeisessa elamassa. Tama tulisi toteutua
toiminnallisen ja sosiaalisen integraation tason saavuttamisen kautta viimeistaan siirryttaes-
sd koulusta tydelamadan. (Jahnukainen 2001, 357.) Toisen asteen koulutus paattyy useimmil-
la opiskelijoilla samaan aikaan kuin nuorella luonnollisesti tapahtuu siirtyma nuoruudesta
aikuisuuteen. Tama siirtymd on elaménkaaren siirtymista yksi tarkeimmista. Aikuistumi-
sen siirtymévaiheessa siirrytdan toisenlaiseen rooliin. Siirrytadn tyoelamaan, itsendistytdan
fyysisesti sekd psyykkisesti ja otetaan vastuuta entistd enemmaén omasta eldmasta. (Manty
2000, 73-74.) Ahponen (2008) tutki vaikeavammaisuuteen liittyvassa vaitoskirjassaan asiaa
juuri aikuistumisen nakdkulmasta. Hanen tutkimuksensa paakysymys oli miten nuoret, joi-
den eldmad vaikea vammaisuus tai sairaus rajoittaa, aikuistuvat ja millaisia elamankulkuja
he saavuttavat. Tutkimustulokset kertovat siitd, ettd vaikeavammaisuus vaikuttaa nuoren
mahdollisuuksiin ja tulevaisuudensuunnitelmiin hyvin vaihtelevasti. Elamankulkuihin vai-
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kuttavat osaltaan yhteiskunnassa vallitsevat sosiaalinen ja laéketieteellinen vammaiskasitys
sekd nuorten ymparistoltadn saama tuki ja persoonalliset ominaisuudet.

Vaikeasti kehitysvammaiset opiskelijat siirtyivdt perusopetuksen piiriin vuonna 1998
(Perusopetuslaki 1998/628) ja vuonna 1999 lainuudistuksen my&td myds ammatillista kou-
lutusta oli jarjestettdava kaikille. (Laki ammatillisesta koulutuksesta 1998/630). Nykyisen
vammaisille tarkoitetun valmentavan ja kuntouttavan opetuksen ja ohjauksen tavoitteena
on antaa opiskelijalle valmiudet, joiden avulla han kykenee ammatillisen perustutkinnon
suorittamiseen peruskoulun jédlkeen tai kouluttautumaan uudelleen. Tavoitteena on myds
ohjata ja opettaa opiskelijaa siten, ettd tima kykenee tyoeldmaan ja itsendisyyteen. Amma-
tillinen erityisopetus on toisen asteen ammatillisessa koulutuksessa toteutettavaa opetusta,
jonka tarkoituksena on tukea niita opiskeljjoita, jotka vammaisuuden, sairauden, kehityk-
sessd viivastymisen, tunne-elamén hairion tai muun syyn vuoksi tarvitsevat erityisid ope-
tus- tai oppilashuoltopalveluja. (Laki ammatillisesta koulutuksesta 1998/630; Daavittila &
Manty 2001, 138-143.)

Ammatillisissa oppilaitoksissa annettavan Tyohon ja itsendiseen elamén valmentava
opetus ja ohjaus -koulutuksen péatavoitteena tutkimuksen nuorten aikuisten kadydessa
koulutusta oli, ettd opiskelija opintojen paatyttya selviytyy jokapdivdisessd elamassa yh-
teiskunnan ja tydyhteison jasenena. Lisaksi tavoitteena on antaa opiskelijalle taitoja, jotta
han voi koulutuksen jalkeen sijjoittua tydeldmaan joko avoimille tydmarkkinoille, tuettuun
tyohon tai tydtoimintaan. Taman ohella itsendiseen eldmaan kasvattaminen oli koulutuk-
sen yksi pdatavoite. Tutkimuksen nuorten aikuisten koulutuksen aikainen opetussuun-
nitelma oli voimassa vuoden 2009 loppuun. Sen aikainen opetussuunnitelma jakaantui
seuraaviin toiminta-alueisiin: tiedolliset valmiudet, yhteiskuntavalmiudet, vuorovaikutus-
taidot, toiminnalliset perusvalmiudet ja eldmé&nhallinta seka tyotaidot ja ammattiopinnot.
(Vammaisten opiskelijoiden... 2000, 15.) Valmentava II -koulutuksen opetussuunnitelma
uudistui vuoden 2010 alussa ja uusi opetussuunnitelma astui voimaan 1.8.2010. Opetus-
suunnitelmassa Valmentava II -koulutuksen tavoitteissa sanotaan:

Koulutuksen tavoitteena on, etti opiskelija kehittid omatoimisuuttaan ja toimintakykydidin
erilaisissa ympiristoissd. Hin saa valmiuksia elinikiiseen oppimiseen, omaksuu itselleen so-
pivia keinoja selviytyi arjessa ja osaa toimia yhteiskunnan aktiivisena jisenend. Opiskelija
selviytyy jokapdiviisessi eldmidssd mahdollisimman itsendisesti ja kykenee ottamaan vastuu-
ta eldmdstidn omien edellytystensd mukaan. Lisiksi tavoitteena on, etti opiskelija hankkii
tietoa tydeldmdstd ja 16ytid yhdessi yhteistyotahojensa kanssa sopivan muodon osallistua
tydelimiin seki valmentautuu toimimaan tydyhteison jisenend. (Vammaisten opiskeli-
joiden... 2010, 12.)

Voimassa oleva opetussuunnitelma sisaltda seuraavat opiskeltavat osa-alueet: Opiskelu-
valmiudet, jotka sisdltdvat oppimaan oppimisen, viestinnin ja vuorovaikutuksen, toisen
kotimaisen kielen ja/tai vieraat kielet, matematiikan ja tietotekniikan opintoja. Toiminta-
kyvyn edistyminen, joka sisdltdd opintoja seuraavista osa-alueista: yhteiskunnassa toimi-
minen, itsetuntemus ja sosiaaliset taidot, arkielaméntaidot ja itsendisen asumisen valmi-
udet, vapaa-aika, lilkunta ja motoriset taidot, terveystieto, taide ja kulttuuri. Kolmantena
osa-alueena on Tydeldimévalmiudet ja tydelam&an valmentautuminen. Lisdksi Ty6hon ja
itsendiseen eldamaan valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutus siséltdd va-
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linnaisia opintoja. Tamanhetkisessa opetussuunnitelmassa huomionarvoista on Tyoela-
mavalmiuksien korostaminen omana osa-alueenaan. (Vammaisten opiskelijoiden... 2010,
12-13.)

WERA-palvelun! mukaan tdméan tutkimuksen aikana vuonna 2006 ammatillisessa
opetussuunnitelmaperustaisessa peruskoulutuksessa oli yhteensa 255 opiskelijaa statuk-
sella vaikea kehityksen viivastyminen, keskivaikea tai vaikea kehitysvamma. Opiskelija-
maard oli 1,7 % osuus kaikista erityisopiskelijoista ammatillisessa koulutuksessa. Lieva
kehityksen viivastyminen oli 15,8 % (2357 opiskelijaa) ammatillisen koulutuksen erityis-
oppilaista ja autismiin ja aspergerin oireyhtymaén liittyvia oppimisvaikeuksia oli 1,1 %
eli 164 opiskelijalla. WERA:n mukaan vuonna 2009 tillaisia opiskelijoita, joilla on vaikea
kehityksen viivastyminen, keskivaikea tai vaikea kehitysvamma on Suomessa yhteensa
235. Nama opiskelijat ovat sellaisia, joilla on vaikea kehityksen viivdastyma ja jotka ovat
saaneet peruskoulussa opetusta toiminta-alueittain ja jotka yleensa tarvitsevat runsaasti
henkilokohtaista apua péivittdisissa toiminnoissa. Tyohon ja itsendiseen eldméaan valmen-
tava ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutuksen opiskelijoiden ensisijainen diagnoosi ja
erityisopetuksen peruste on vaikea kehityksen viivastyminen, keskivaikea tai vaikea kehi-
tysvamma. Tama erityisopetuksen peruste on 40 % opiskelijoista. Toiseksi yleinen syy on
lieva kehityksen viivastyminen (31 % opiskelijoista) ja autismiin ja aspergerin oireyhty-
maan liittyvid oppimisvaikeuksia on 8 % opiskelijoista. (WERA 2008; 2011; Tilastokeskus
2008; Hirvonen, ym. 2005, 24.)

Taulukkoon 1 olen koonnut WERA:n tilastotietojen mukaan opiskelijamaarat havain-
nollistamaan Ty6hon ja itsendiseen elamédan valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus
-koulutukseen osallistuneita opiskelijoita vuosina 2006-2009. Olen ottanut taulukkoon
mukaan my0s autismin kirjoon liittyvat oppimisvaikeudet, koska yhdelld tutkimukseni
nuorista aikuisista on kehitysvammaisuuden liséksi diagnoosinaan autismi.

Taulukko 1. Toisen asteen ammatillisen koulutuksen erityisopetus erityisopetuksen perusteen
mukaan vuosina 2006-2009. (WERA 2011)

2006 2007 2008 2009
Vaikea kehityksen viivdstyma, keskivaikea
tai vaikea kehitysvamma 255 251 227 235
Autismiin ja Aspergerin oireyhtymaan
liittyvat oppimisvaikeudet 164 183 238 273

Taulukosta voidaan havaita, ettd vaitoskirjatutkimuksessani ei ole kyse valtakunnallisesti
kovin suuresta ammatillisessa koulutuksessa opiskelevasta opiskelijajoukosta. On kuitenkin
tiarkedd, ettd my0s vaikeavammaisten opiskelijoiden koulutuksellisia ratkaisuja tutkitaan
koulutuksen kehittamiseksi ja vammaisten ihmisten tasa-arvon edistamiseksi.

Liséksi valmentava II-koulutuksen opetussuunnitelman tavoitteista on luettavissa, etta
tyollistyminen nahddan merkittdvana osana toisen asteen koulutusta. Aiemmassa opetus-

! Ammatillisen koulutuksen erityisopetukseen liittyvia tilastotietoja on saatavilla Tilastokeskuksesta
ja WERA-palvelusta. WERA on Opetushallituksen ylldpitdma koulutuksen ja siihen laheisesti liittyvi-
en tilastotietojen raportointipalvelu osoitteessa: https://www.data.oph.fi/wera/wera
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suunnitelmassa oli tarkeaa, ettd opiskelija kehittyy ja saa taitoja, jotta han voi koulutuksen
jalkeen sijoittua tydelaméadn joko avoimille tydmarkkinoille, tuettuun tydhon tai tyotoi-
mintaan. Taman hetkisessd opetussuunnitelmassa tydelaméavalmiudet ja tyoeldmaétaitojen
oppiminen on nostettu opetussuunnitelman térkeiksi osa-alueiksi ja tavoitteena on, etta
opiskelija 16ytdd oman tapansa tehda ty6ta tulevaisuudessa.

3.2 TYOLLISTYMINEN

Toisen asteen koulutuksen yhtend tavoitteena on, ettd opiskelija hankkii tietoa tydelamas-
td ja 10ytda tuetusti sopivan muodon osallistua tydeldmaan seka valmentautuu toimimaan
tydyhteison jasenend. Vaikeavammaisten ja kehitysvammaisten ihmisten tydllistymiseen
onkin olemassa erilaisia yhteiskunnan yllapitaimia malleja. Kehitysvammaiset ihmiset tyol-
listyvat joko tyd- ja toimintakeskuksiin, avoty6hon, tuetun tyodllistymisen mallin mukaisesti
palkkatyShon tai sosiaalisiin yrityksiin. Tyo- tai toimintakeskuksissa tapahtuva huoltosuh-
teinen ty6toiminta on tdlld hetkelld tavanomaisin malli kehitysvammaisten ihmisten tydllis-
tajand. Oikeastaan tyollistymisestd ei voida puhua, koska tyo- ja toimintakeskuksessa teh-
tdva tyo on huoltosuhteeseen perustuvaa toimintaa. Ty6 on padosin toimintakeskuksessa
tapahtuvaa vaihety®6td, joka on pilkottu pieniin osiin ja keskittyy erilaisiin alihankintatdihin.
Tyostéd ei makseta palkkaa, vaan niin kutsuttua ahkeruus- tai tydosuusrahaa, jonka suu-
ruus on noin 50 sentista noin neljaan, parhaimmillaan 12 euroon paivassa. Tydtoiminta voi
soveltua joillekin kehitysvammaisille ihmisille hyvin, mutta inklusiivisesta ndkokulmasta
tarkasteltuna se on erittdin segregoivaa ja eriarvoistavaa. Vaikeavammaisille ihmisille toi-
mintakeskusten tarjoama tyotoiminta voisi kuitenkin olla yksi tyollistymisen vaihtoehto.
Toisaalta, toimintakeskukset ympéristdind, jollaisina ne talld hetkelld toimivat, eivét palvele
vaikeavammaisia parhaalla mahdollisella tavalla muun muassa suuren asiakasmé&aransa
vuoksi. Kuitenkin toimintakeskusten kehittyessa ja muuttaessa toimintamallejaan ne ovat
olleet avainasemassa avotyon kehittdmisessa. (Verneri 2011; Saloviita ym.1997, 29-30.)

Ty0- ja toimintakeskukset tarjoavat sisdisen tyotoiminnan lisdksi my0ds avotyon ohjaa-
jan ja tuetun tyollistymisen tyohonvalmentajan palveluita kehitysvammaisille ihmisille
sekd heidan tyonantajilleen. Tuetusti ty6llistetyt kehitysvammaiset ihmiset tekevat usein
toitd osa-aikaisesti ja heilld on tyollistyttydankin kaytettavissa erityishuollon palvelut.
Tama mahdollistaa sen, ettd he voivat tyon liséksi osallistua tyo- ja toimintakeskusten toi-
mintaan esimerkiksi kerran viikossa. Vertaisryhman ja ty6- ja toimintakeskuksen ohjaajien
tuki voi olla my6s onnistuneen tydsuhteen edellytys. Tydantajille tyd- ja toimintakeskukset
tarjoavat tyohonvalmentajan palveluita tyosuhteen solmimisesta ldpi tydsuhteen. Tyo- ja
toimintakeskuksilla on usein kiintedt verkostot paikkakuntansa moniin tydnantajiin, jotka
tyollistavat tyo- ja toimintakeskuksissa kdyvia ihmisid erilaisin alihankintat6in. Kehitys-
vammaiset ihmiset, joilla ei ole vield edellytyksia tuettuun tydsuhteeseen voivat harjoitella
eri tyotehtavia myos avotyon keinoin. Lisaksi useat tyo- ja toimintakeskukset tarjoavat ka-
vijoilleen monenlaista tyo- ja toimintakykyé yllapitdvaa toimintaa, kuten litkuntaa ja kult-
tuuria seka retkia. Tyotoiminnassa on talld hetkelld noin 7 700 kehitysvammaista nuorta ja
aikuista. (Kehitysvammaliitto 2011; Verneri 2011.)

Avotyond tapahtuvaa toimintaa luonnehditaan kuntoutustavoitteiseksi ja se perustuu
my0s huoltosuhteeseen. Avoty6ta tehddan niin sanotulla normaalilla tySpaikalla vastaten
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kehitysvammaisen ihmisen tyon suorituskykya. Avotydssé olennaista on se, etta tyopaikal-
la on vastuuhenkild toimintakeskukselta. Avotydstd ei mydskaan makseta palkkaa vaan
samankaltaista tydosuus- tai ahkeruusrahaa kuin toimintakeskuksella tehtdavasta tyosta ja
avotyona tapahtuva tyotoiminta on hallinnollisesti toimintakeskuksen alaisuudessa. Vaik-
ka avotyo6ta kritisoidaan eriarvoistavana, voidaan sen merkitysta kuitenkin korostaa pu-
huttaessa tuetun tyollistymisen (supported employment) kehittymisestd. (Hokkila 1996,
67-68; Saloviita ym. 1997, 83; Venéldinen 1996.)

Avotyotoiminta tulisikin ndhda valivaiheena, tySharjoittelutyyppisena maéraaikaise-
na toimintana, jonka tavoitteena on palkkatyohon siirtyminen. Avotyontekijd saa tukea
avotyonohjaajalta sekd tyopaikan ldhihenkil6ltd. AvotyGStoiminta ei ole tydsuhteista tyotd,
vaan sita toteutetaan kehitysvammaisten erityishuoltona. TyoOaika sovitellaan tehtdvan
tyon, tydntekijan voimavarojen ja tyonantajan tarpeiden mukaan. Avotyontekijd voi olla
osan viikosta tydsséd ja osan tydkeskuksella. Avotyontekijat toimivat erilaisissa avustavis-
sa tehtdvissd muun muassa keittio-, siivous-, kaupan-, sekd kiinteistohuollon tehtévissa.
Avotyontekijoitd on my06s avustavissa hoivatehtédvissa paivakodeissa ja vanhustenhuollos-
sa. Tyostd ei makseta palkkaa, vaan tydntekija saa tydosuusrahaa, joka on 0-12 euroa /
totetutunut tyopdiva. Tyoosuusrahan maksaa tyo- tai toimintakeskus. Tyonantaja maksaa
useimmiten korvauksen tyo- tai toimintakeskukselle. Avotyotoimintaa voidaan toteut-
taa my0s pienryhmissa tyonohjaajan johdolla. Avoty6toiminta on perusteltua ainoastaan
silloin, kun tuettu tyd ei henkildlle syysta tai toisesta sovellu ja tdima on arvioitava aina
yksil6llisesti. Avoty6toiminnassa on télla hetkelld noin 2 300 kehitysvammaista nuorta ja
aikuista. (Kehitysvammaliitto 2011; Verneri 2011.)

Ne 2 300 kehitysvammaista nuorta ja aikuista, jotka tydskentelevit avotyontekijoind
pystyisivat monien arvioiden (muun muassa Seppélad 2006, Ahlstén 2009 ja 2010) mukaan
tyoskentelemdan tuetun tyodllistymisen mallin mukaisesti. Tuetulla tyollistymisella tarkoi-
tetaan vammaisen tai vajaakuntoiseksi maaritellyn henkilon ansiotyota tavallisella tyo-
paikalla tukitoimin toteutettuna. Tuettu tydllistyminen sai alkunsa 1970-1980-luvulla Yh-
dysvalloissa. Taustalla olivat vaikuttamassa suurten kehitysvammalaitosten purkaminen
sekd vammaisten lasten koulunkdynnin integrointi yhteen vammattomien lasten kanssa
1960-luvulta ldhtien. Tama johti sithen, ettei integroidusti koulunsa kdyneitd vammaisia
haluttu sijoittaa segregoiviin toimintakeskuksiin tekemdan suojatyota. Tilalle haluttiin
tyollistamisjdrjestelmd, joka tukisi paremmin integraatioperiaatetta. Naista lahtokohdis-
ta alkoi nykyisenlaisen tuetun tyon kehittyminen, joka johti sen aseman vakiintumiseen
1990-luvun puolivalissa. Tuetusta tyollistymisestd on tulossa todellisuutta sosiaalisesti ja
taloudellisesti hyvin erilaisissa yhteiskunnissa kuten esimerkiksi Sambiassa, Australiassa
ja Englannissa. (Saloviita ym. 1997, 65-69; Sariola 2005, 9-14; Jenaro, Mank, Bottomley,
Doose & Tuckerman 2002, 5-6.)

Suomeen tuettu tydllistymisen malli tuotiin vuonna 1995. Tall6in Euroopan unionin
sosiaalirahastojen avulla jarjestettiin useita erilaisia tyollistymisprojekteja. Projektien
myo6ta kiinnostus tuettua tyollistymista kohtaan kasvoi suuresti muutamassa kuukaudes-
sa kehitysvammahuollon henkildston keskuudessa. Asia oli uusi ja sillé oli saatu aikaan
lupaavia tuloksia kehitysvammaisten tyollistymisestd. Projektit ovat yhé olennainen te-
kija tuetussa tyollistymisessd, silld niistd saadaan tarvittavat resurssit, joita ilman tyo6llis-
tyminen on huomattavasti vaikeampaa. Asia on edelleen uusi, vaikkakin jo 20 vuotta on
kulunut, eivatka yrittdjat ja kunnat tieda tyollistimisen mahdollisuuksista. Taman vuoksi
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laaja markkinointi on ensiarvoisen tdrkeéa ja siihen tarvitaan resursseja seka tutkimustie-
toa. (Saloviita ym. 1997, 75-76; Saloviita 2000, 98-102; Sariola 2005, 9-14; Ylipaavalniemi
2001, 22.)

Tuetun tyollistymisen ldhtokohtana on se, ettd tyontekija tulee tarpeeseen. Ty6 on yk-
silollisesti suunniteltua ja sitd tehddan integroidussa niin sanotussa normaalissa tyyh-
teisOssd. Se sisdltdd jatkuvia tukitoimia, joita ovat muun muassa tydsuhdetta yllapitava
ohjaus, koulutus ja kuljetusjarjestelyt. Tyonantajina ovat padasiassa yksityiset yritykset,
joissa vammaiselle maksetaan oikeata palkkaa eldkkeen liséksi. Tyonantaja voi siis pal-
kata kehitysvammaisen ihmisen tekemaan palkkatyota tyopaikalleen. Tydhonvalmentaja
on tukemassa tyontekijdd ja tyonantajaa. Tyonteko perustuu tyonantajan ja tyontekijan
valiseen tyOsuhteeseen, jossa noudatetaan tydsopimuslakia ja alan tydehtosopimuksia.
Tyo6tehtavat voivat olla avustavia tehtavia, rutiininomaisia toita tai itsendisid tyokokonai-
suuksia. Tyonkuva rdataldidaan tyontekijan kykyjen mukaiseksi sekd tyonantajan tarpei-
ta vastaavaksi. Tydaika voi olla osa-aikaista tai kokoaikaista ja palkkaus on alan ty6eh-
tosopimuksen mukaista kehitysvammaisen ihmisen saaman eldkkeen kanssa soviteltua.
Kehitysvammaisen ihmisen pédasiallinen toimeentulonldhde on tyokyvyttomyyseldke.
Tyontekijd voi ansaita eldkkeensd lisdksi 600 euroa kuukaudessa ilman, ettd silld on vai-
kutusta hdnen eldkkeeseensa. Eldke jatetddn lepaamaan, jos henkil6lla on mahdollisuus
ansaita palkkaty0ssa yli 600 euroa kuukaudessa. Lisdksi on olemassa my6s muita tukia
tydnantajalle, muun muassa: Tyd- ja elinkeinotoimistosta haettava palkkatuki ja tydolo-
suhteiden jarjestelytuki ja oppisopimuskeskuksista haettava koulutuskorvaus tydpaikalla
annettavan koulutuksen jarjestamisestd oppisopimuskoulutustapauksissa. (Verneri 2011.)

Tuetussa tyoOllistymisessa tyohonvalmentajalla on oleellinen rooli. Tychonvalmentaja
solmimisessa, on tydnantajan ja tyontekijan tukena tyohon perehdyttamisessd, on tyénan-
tajan tukena tydsuhteeseen ja tyontekoon seka tydyhteisoon liittyvien asioiden hoidossa,
antaa jatkuvaa tukea tyontekijalle ty6llistymisen jdlkeen ja on kunnan sosiaalitoimen tyo-
ja toimintakeskusten kautta jarjestettdva maksuton palvelu. (Pirttimaa 2000, 201; Saloviita
ym. 1997; Saloviita 2000, 97-100; Venaldinen 1996, 30-33; Sariola 2005, 9-14.; Kehitysvam-
maliitto 2011, Verneri 2011.)

Noin kymmenen vuoden aikana (2000-2012) tuetusti tyollistyneiden maara ei ole
kasvanut paljon yli kolmensadan henkilén. Esimerkiksi Helsinkiin on perustettu vuoden
2005 alussa kaupungin Sosiaaliviraston alaisuudessa toimiva Tuetun tyon yksikko, joka
jarjestad tuetun tyollistymisen palvelua. Muualla Suomessa téllaisia yksikdita ei vield ole.
Taulukossa 2 on koonti kehitysvammaisten ihmisten tyollistymismahdollisuuksista. (YIi-
paavalniemi 2004.)
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Taulukko 2. Kehitysvammaisten ihmisten tyollistymismahdollisuudet (mukaillen Kumpulainen

2007; Ahlstén 2009).

Yksikko TyoO- ja toiminta- |Avotyo Tuettu tyo
keskukset

Henkilomaara Suomessa | 7 700 henkilda 2 300 henkiloa 300 henkilda

talla hetkella

Missa ty6- ja toiminta- tavallisilla tavallisilla
keskuksissa tyopaikoilla tyopaikoilla

Suhde kehitysvamma-

erityishuolto

erityishuolto

asiakkuus pysyy

huoltoon

Suhde tyopaikkaan ei tyésuhdetta ei ty6suhdetta tyosuhde

Palkka ei palkkaa ei palkkaa palkka

Erityispiirteita 0-12 euroa/paiva 0-12 euroa/paiva palkka raataloity
tybosuusrahaa tybosuusrahaa eldkkeen kanssa

sopivaksi

tyovalmentaja
tyénantajan ja

tyontekijan tukena

Taulukosta voi tehdd muutamia huomioita. Kehitysvammaiselle ihmiselle tuetun ty6llis-
tymisen malli on selkeésti tasa-arvoisempi malli tyollistyd, jos asiaa katsotaan inkluusion
ndkokulmasta. On aivan eri asia kdyda tyossa esimerkiksi kaupassa tuetun tyollistymisen
mallin avulla, johon kuuluu tyésuhde ja sen tuomat vastuut ja vapaudet seka palkka kuin
esimerkiksi avotyo0llistettynd, josta ei makseta palkkaa, mutta tyot voivat olla tdysin sa-
manlaiset.

Yhtend kehitysvammaisten tyollistdjana voidaan pitdd my0Os sosiaalisiksi yrityksiksi
kutsuttuja yrityksia. Sosiaalisia yrityksid on ldnsimaissa kehitetty 1970-luvulta ldhtien I&-
hinnéa palvelemaan mielenterveyskuntoutujien tyollistymistarpeita. Talldkin hetkelld sosi-
aalisten yritysten tarkoituksena on tyollistaa erityisesti vajaakuntoisia ja pitkdaikaistyot-
tomid. Sosiaalinen yritys tuottaa tavaroita ja palveluja markkinoille ja tavoittelee voittoa
kuten muutkin yritykset ja voi toimia milld toimialalla tahansa. Sosiaalinen yritys maksaa
kaikille tyontekijoilleen tydehtosopimuksen mukaisen palkan. Sosiaalisen yrityksen tyol-
listamista tyontekijoistd vahintaan 30 prosenttia on vajaakuntoisia tai vajaakuntoisia ja pit-
kaaikaisty6ttomia. Yrityksen tulee olla merkitty Tydministerion yllapitimé&&an sosiaalisten
yritysten rekisteriin. Laki sosiaalisista yrityksista (1351/2003) tuli voimaan vuoden 2004
alussa. Suomen tydllisyyspolitiikan toimintasuunnitelman mukaisesti sosiaalisia yrityk-
sid kehitetddn ja tuetaan sekd vammaisten tyollistimisen edistamiseksi kehitetddn viran-
omaisten ja eri toimijoiden vélistd yhteisty6td, jarjestelman toimivuutta seka tyollistimisen
eri menetelmiad. (Mannila 1996, 16-19; Suomen tyollisyyspolitiikan toimintasuunnitelma
2004; Laki sosiaalisista yrityksista 1351/2003.)

Tyollistéamispalveluille ja ty6llistymismahdollisuuksien jarjestdmiselle haastetta asettavat
talla hetkelld yha enenevassa madrin ne vaikeavammaiset nuoret aikuiset, jotka ovat kdyneet
perusopetuksen ja sitd seuranneita valmentavan koulutuksen linjoja. Kuntien liian vahéiset
resurssit vaikeavammaisten palvelujen kehittdmiseen ovat realismia. Kehitysvammaisten
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ihmisten parissa tyoskenteleville, esimerkiksi tyo- ja toimintakeskusten henkilokunnalle,
henkil6kohtaisille avustajille ja tydhonvalmentajille, on taattava muun muassa taydennys-
koulutusta, jotta he voivat omassa tyossaan paremmin tukea vaikeavammaisia tyollistyjia.

Kuviossa 3 esitdn koonnin siitd, millaisista ndkdkulmista kehitysvammaisuutta ja vai-
keavammaisuutta sekd palvelujarjestelmaa kehitysvammaisten ihmisten arkeen vaikutta-
vana tekijana voidaan ldhestya.

¢ Taustalla inkluusio
* Kehitysvammaisuutta tarkastellaan
H =t L tasa-arvon ja tdyden osallisuuden
TU k| ym pa ri StOOﬂ vaatimuksen kautta
¢ Sosiaalinen maarittely vammaisuuteen
» Tukiparadigma

e Huomio ympaéristdsséa ja yhteisdssa
e Vammaisuus ilmenee kun yksild toimii
. . . yhteisdssa
T0|m|nna”|nen e Tarkastelussa adaptiivinen
kayttaytyminen
e Tuen tarpeen huomioiminen korostuu
e Kuntoutusparadigma

e Perinteinen vammaisuuden tulkinta,
jossa vammaisuus on yksilén haitta,
vaurio tai toiminnanvajaus

L] H H e Lieva, keskivaikea, vaikea tai syva
Laaketletee”lnen kehitysvammaisuus Y

e Yksilon alykkyysosamaéra,
kehitysosamaara

e Laitosparadigma

Kuvio 3. Nikokulmia kehitysvammaisuuden miidrittelyyn ja palvelujirjestelmdin

Erityisesti tyollistymista ja tySllistymisen erilaisia mahdollisuuksia, joita olen tarkastellut
edelld, voidaan tarkastella kuvion 3 mukaisesti. Ladketieteellinen ndkokulma kehitysvam-
maisuuteen ja laitosparadigman nayttaytyminen kuvaa sitd, millainen ajattelu tyollisty-
mispalveluissa vallitsee ty6- ja toimintakeskustyyppisessa tyollistymisessa ja sen taustalla
vaikuttavissa toimintatavoissa. Kuntoutusparadigmaattinen ajattelu nayttaytyy avotyotoi-
minnan taustalla ja toiminnallinen nakdkulma kehitysvammaisuuteen voidaan nahda tal-
laisen toiminnan taustalla. Tukiparadigman voi katsoa olevan tuetun ty6llistymisen mallin
taustalla vaikuttavana tekijana ja silloin kehitysvammaisuutta tarkastellaan inkluusion ide-
ologian kautta ja tavoitteena on tukea ympaéristd4, jossa kehitysvammainen henkil6 toimii.
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4. Tutkimustehtdivd ja
-kysymykset

Tutkimuksessa tarkastelunkohteena on miten vaikeavammainen nuori aikuinen kokee
koulutuksen, tyollistymisen ja ndihin liittyvat siirtymat omassa eldamassaan. Toiseksi tutki-
muksen avulla pyritaan kuvaamaan, millaisena vammaisuus nédyttaytyy nuorten aikuisten
elamaéstd kerrotuissa kertomuksissa. Kaksivaiheinen tutkimustehtédvéa on tarkentunut seu-
raavanlaisiksi tutkimuskysymyksiksi:

1. Miten vaikeavammainen nuori aikuinen sekd nuoren kanssa tyoskentelevat ammatti-
ihmiset ja vanhemmat kokevat koulutuksen, koulutukseen liittyvat siirtymavaiheet
ja koulutuksen merkityksen nuoren eldmassa?

2. Miten vaikeavammainen nuori aikuinen seka nuoren kanssa tydskentelevat ammatti-
ihmiset ja vanhemmat kokevat tyollistymisen ja tyollistymisen merkityksen nuoren
elamassa?

3. Millaisena tulevaisuus nayttdytyy vaikeavammaisen nuoren aikuisen eldmassa
nuorten aikuisten kokemana sekd heidan ymparilld olevien ammatti-ihmisten ja
vanhempien puheessa?

4. Millaisena ilmiénd vammaisuus nayttdytyy vaikeavammaisen nuoren aikuisen
elamassa nuorten aikuisten kokemana seka heidan ymparilla olevien ammatti-ih-
misten ja vanhempien puheessa?

Tutkimuskysymykset voidaan Metsamuurosen (2003, 8-9.) mukaan ryhmitelld sen mu-
kaan, onko aihepiiristd aiempaa tutkimusta olemassa ja kuinka paljon tutkimusta on tehty.
Tamén tutkimuksen aihepiirista ei ole tehty Suomessa aiempaa tutkimusta, jolloin tutki-
muskysymyksiin vastaaminen on enemmaén kuvailevaa kuin selittdvaa. Lisaksi tassa tut-
kimuksessa on kyse véhitellen tapahtuvasta tutkittavan ilmion kasitteellistimisestd, johon
lahdetaan liikkeelle kuvaamalla koulutusta ja tyollistymistd nuoren aikuisen kokemana
ja sitd kautta vahitellen pyritdaan kasitteellistimaan vammaisuutta nuorten aikuisten ym-
pdrilld olevien ammatti-ihmisten puheesta. Kdytannon kentdsta on siis pyritty nostamaan
nakokulmia ja tarkastelemaan niiden suhdetta tutkimusta kasitteellistaviin teoreettisiin
néakokulmiin. Tutkimustehtdva voidaan siten myos nahda empirian ja késitteellisen osan
vuoropuheluna. (Kiviniemi 2001, 68-84.)
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5. Tutkimuksen metodologia
ja toteutus

Tutkimuksen ontologiset ja epistemologiset kysymykset tarkoittavat sitd, mita tutkija ym-
martdd tutkimansa ilmién ja tiedon luonteesta seka sitd, millainen on tutkijan ja tutkit-
tavan asian suhde. Ontologiset kysymykset tarkastelevat todellisuuden olemusta ja mita
ylipadtadan voimme ymmartaa ja todellisuudesta tietdd sekd millaiset asiat ovat tutkitta-
vissa. Epistemologisilla kysymyksilld pyritdan vastaamaan kysymyksiin tutkittavan asian
suhteesta tutkijaan ja muuhun todellisuuteen. (Metsimuuronen 2003, 163-164.)

Luvussa 5 tarkastelen tutkimukseni menetelmallisid valintoja ja esitdan perusteluja niille
menetelmallisille ratkaisuille, joita olen tutkimuksessani tehnyt. Kuvaan ensin menetel-
mallisid 1ahtokohtia yleisesti ja taustafilosofisten valintojen valossa. Jalkimmadisessa osassa
esittelen tutkimukseni kdytdnnon toteutuksen esittelemélld tutkimukseni henkilot seka
kuvaan aineiston keruun ja aineiston analyysin vaiheittain.

5.1 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

Ihmistieteellisen tutkimuksen yhtend yleisend tavoitteena on sosiaalisten ilmididen ym-
maértdminen. Tavoitteena on myo6s ihmisen toiminnan perustana olevien merkitysten
ymmartaminen. Thmistieteet eivat ole kiinnostuneet ainoastaan ulkoisesti havaittavasta
toiminnasta, kayttdytymisestd, vaan etenkin niistd merkityksistd, joita kayttaytymiselle
annetaan. Keskeiseksi kysymykseksi ihmistieteellisen tutkimuksen tavoitteiden saavutta-
miseksi Raunio (1999, 242) nostaa sen, miten tutkija voi ymmartda tutkittavien ihmisten
sosiaalisen todellisuuden perustana olevia merkityksia. Tallainen kysymyksen asettelu on
haastava tutkimukselleni, jossa tutkin vaikeavammaisten nuorten aikuisten kokemuksia
koulutuksesta, tyollistymisestd ja naihin liittyvista siirtyméavaiheista. Voinko koskaan to-
della ymmartda vaikeavammaisten ihmisten antamia merkityksia esimerkiksi koulutuk-
selle omassa eldmaéssdan? Voinko koskaan ymmartaa sitd todellisuutta, jonka kautta nima
nuoret aikuiset rakentavat merkityksidan koskien tyollistymistd tai vammaisuuttaan?
Edelld mainitut kysymykset tuovat eteen uusia kysymyksia siitd, mistd ndkokulmasta ha-
luan tutkimukseni avulla nostaa asioita keskusteluun.

On nimittdin mahdotonta tehda tutkimusta, joka on taysin riippumaton henkilokohtaisista
kiinnostuksenkohteista tai poliittisista sympatioista tai mielipiteistd. Becker (1967) toteaakin
Kklassikkoartikkelissaan “Whose Side Are We On?”, etta kysymys on siitd, asetummeko tut-
kimusta tehdessamme jonkun ihmisen tai ihmisryhmén puolelle ja oikeastaan kenen puolel-
le asetumme? Téama ei kuitenkaan ole tutkimusta tai sen tuloksia huonontava asia. Beckerin
mukaan tutkimusta on mahdotonta tehdad puolueettomana ja tutkijan on hyva tunnustaa se
hierarkkisuus, joka liittyy tutkittaviin, jos kyseessa on esimerkiksi eri ihmisryhmia koskeva tut-
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kimus. Becker puhuu alempiarvoisista (subordinates) tutkimuksen osallistujista, joilla voidaan
tarkoittaa esimerkiksi oppilaita ja ylempiarvoisista (superordinates) tutkimukseen osallistujis-
ta, joilla voidaan tarkoittaa esimerkiksi opettajia. Erityisesti poikkeavuutta koskevissa tutki-
muksissa on Beckerin (1967) mukaan nahtavissa timéankaltainen hierarkkinen asetelma niin
sanottuihin alempi- ja ylempiarvoisiin tutkimuksen kohteisiin, ja tutkijan asettuminen jomman
kumman puolelle on aina moraalinen dilemma, joka taytyy tunnistaa ja tunnustaa. Lisaksi
niin sanottu puolen valitseminen liittyy jo sithen, kun tutkimusasetelmaa suunnitellessamme
teemme valinnan mita tutkimme, paatamme, ketka ovat sopivia tutkimuksen informanteiksi
tai keta ovat he henkil6t, joilta haluamme tutkimuksen aineistoa kerata. (Becker 1967, 15-25.)

Puolen valitsemiseen liittyy my0s erds eettinen seikka, joka on muistettava. Tutkija ei
varmaankaan haluaisi julkaista tutkimustuloksenaan, jotakin sellaista, joka voisi vahingoit-
taa tutkittavia henkilditd. Lisdksi puolueellisuuteen vaikuttaa tutkimuksissa my0s se, ettéd
tutkija antaa tutkittavilleen epétasa-arvoisesti huomiota tutkimuksessaan. Asettuessaan
esimerkiksi “alempiarvoisten” puolelle tutkija saattaa jattdd huomiotta ”ylempiarvoisten”
kommentit tutkimuksessaan eiké heille nédin ollen jaa mahdollisuuksia selittda toimintaansa.
Yhteenvetona voidaan my0s todeta, ettad harva tutkija ryhtyy tutkimaan jotain itselleen tay-
sin merkityksetontd asiaa, ja ndin ollen omalla tutkimuskohteensa valinnalla tutkija osoittaa
omien arvojensa ohjaavan hanen toimintaansa jo tdssd vaiheessa. (Becker 1967, 15-25.)

Tama vaitoskirjatutkimus on luonteeltaan sellainen, jossa puolen valitsemista ei voida
pitdé tutkimusta tai sen tuloksia huonontavana asiana. On selvéa, ettd yksi taman tutki-
muksen tavoitteista on tehda nakyvéaksi niita tekijoitd, jotka voisivat mahdollisesti parantaa
vaikeavammaisten nuorten aikuisten vaikutusmahdollisuuksia oman elaménsa suunnitte-
lussa esimerkiksi siirtymavaiheisiin liittyen. Tutkijana minun taytyy asemoida itseni myos
niin sanotusti metodiksi (Perttula 2011). Tama tarkoittaa sitd, ettd teen metodisia valintoja
tietoisesti, pohdin mika on tutkijan rooli téllaisessa tutkimuksessa, millainen taito minulla
tutkijana on kayttda valitsemiani metodeja oikein sekd milld tavalla oma kokemusmaail-
mani rakentaa todellisuutta yhdessa tutkittavien henkildiden kanssa. Laadullisessa tutki-
muksessa tutkijan metodiset keinot ovat aina kokemuksellisia ja nédin ollen my®s tutkija
itse on ikdan kuin metodinen osa tutkimustaan. Seuraavaksi kuvaankin tarkemmin tutki-
muksen metodologisia ratkaisuja ja niiden suhdetta toisiinsa taustafilosofisten valintojen
avulla. Aloitan metodologian tarkastelun kuviolla 4.

Sosiaalinen konstruktionismi

Kertomukset,
merkitykset
ja tulkinta

Narratiivisuus Hermeneutiikka

Grounded theory

Kuvio 4. Tutkimuksen metodologinen asemointi.
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Sosiaalinen konstruktionismi on tutkimukseni taustalla tieteenfilosofisena lahtokohtana.
Narratiivinen tutkimusote ja hermeneutiikan tapa ymmartaa ilmidita ovat tutkimukseni la-
hestymis- ja tyoskentelytapoja. Narratiivisen tutkimusotteen sisélld olen hyodyntanyt myos
Grounded theory -menetelmasta tuttuja vélineitd kuten ehtomatriisia ja analyysin muotoja
aineiston ensimmadisessa analyysin vaiheessa. Tutkimukseni keskidssa ovat nuorten aikuis-
ten eldmasta muodostamani kertomukset seka merkitykset, joita tutkimukseni henkil6t an-
tavat tutkittavalle ilmi6lle. Merkityksista teen tulkintaa narratiivisen analyysin avulla seka
kaytan tulkinnassa hyddykseni myos hermeneuttista tapaa ymmartaa ilmioita ja asioita.

Sosiaalinen konstruktionismi

Sosiaalinen konstruktionismi tarkoittaa sitd, ettd todellisuus, jota arjessa elamme, on ihmis-
ten vilisissa sosiaalisissa prosesseissa. Todellisuus syntyy ihmisten tulkitsemana, kasitteel-
listiména ja kielellistaména. Kun arkitodellisuus ndahdaan keskeisesti sosiaalisten merki-
tysten kautta jasentyvana, maarittad tama myos todellisuutta koskevan tiedon luonnetta.
Tieto sosiaalisen konstruktionismin kehyksessa ei ole heijastusta oletetusta ”"puhtaasta” ja
pysyvasta todellisuudesta. Sen sijaan tieto on aina jostakin nakokulmasta, jotakin tarkoitus-
ta varten ja jossakin sosiaalisessa suhteessa merkityksellistettya tietoa. Toisin sanoen, koke-
musta tai tietoa ei koskaan voi erottaa siitd kontekstista, jossa maailma koetaan, jolloin koko
todellisuus on tulkittava sosiaalisen todellisuuden kautta. (Berger & Luckmann 1966, 13-30.)
Kun tarkastellaan erityisesti ontologisia kysymyksid sosiaalisen konstruktionismin va-
lossa, todellisuuskasitys lahenee niin kutsuttua idealistista késitysta todellisuudesta siten,
ettd todellisuus ei ole olemassa ihmisen mielesta riippumatta, vaan se syntyy erityisesti ih-
misen tulkitsemana, kasitteellistimana ja kielellistimé&na. Realistit ajattelevat ainakin osan
todellisuudesta olevan olemassa osaltaan havaitsijasta riippumatta. Téstd voisi esimerkkind
pohdiskella juuri kehitysvammaisuutta erddsta nakokulmasta. Jos henkil6lla on kromosomi-
muutos, on tosiasia, ettd muutos on olemassa ja se on kaytanndssa biologisesti todistettava
fakta. Kukaan ei ole tatd kromosomimuutosta rakentanut tulkitsemalla tai kasitteellistamal-
1a. Kuitenkin se seikka, millaisia merkityksii me rakennamme tastd henkildstd, jolla tama
kromosomimuutos on, on taas asia joka, syntyy ihmisten tulkitsemana, késitteellistimé&na
ja kielellistamana. (esim. Vehmas 2005; 2009.) Oleellista sosiaalis-konstruktionistisen todel-
lisuuskasityksen rakentamisessa on sosiaalinen vuorovaikutus ja siind tapahtuva yhteinen
merkityksenanto ja arkinen yhdessa tekeminen. (Gergen 1985.) Vehmaksen (2009, 116) mu-
kaan institutionaalisten faktojen (jotka ovat siis ihmisten kasitteellistdmia) eli rahan, koulun
tai ladketieteellisen diagnoosin perustana on kuitenkin aina jokin fyysinen elementti, joka
luo fyysisen perustan, raa’an faktan asialle, jolle taas annetaan sosiaalinen funktio.
Epistemologisen tarkastelun valossa sosiaalinen konstruktionismi néyttaytyy seuraa-
valla tavalla. Sosiaalinen konstruktionismi edustaa késitystd, jonka mukaan tieto on aina
jollain tavalla epdvarmaa ja suhteellista. Tieto ei anna lopullisia vastauksia maailmasta ja
sen ilmidista. Toisaalta myos tieteellinen ja kriittinen realismi edustavat timéan kaltaista na-
kemysta tiedosta. Tama tarkoittaa sitd, ettd tietona pidetyt késitykset ja ovat aina oletuksia
ja altistuvat jatkuvalle arvioinnille, kritiikille ja uudelleenarvioinnille. Merkittavinta epis-
temologisten kysymysten tarkastelussa on se, ettd sosiaalisen konstruktionismin mukaan
kokemusta tai tietoa ei koskaan voida erottaa tai irrottaa siita kontekstista, jossa maailma
koetaan. Koko todellisuus on tulkittava sosiaalisen todellisuuden kautta. (Gergen 1985.)
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Toistaalta esimerkiksi Vehmas (2009) Kkirjoittaa, ettd sosiaalis-konstruktionistisella
suuntauksella on taipumusta sekoittaa ilmion ontologiset ja episteemiset ulottuvuudet toi-
siinsa. (emt. 111.) Vehmaksen (2009) mukaan konstruktionismin muodostuminen sosiaali-
sen vammaistutkimuksen keskeiseksi teoreettiseksi perustaksi ei johdu ainoastaan suun-
tauksen teoreettisesta patevyydesta vaan pikemminkin ja ennen kaikkea sen poliittisesta
hyodyllisyydesta. Sosiaalinen konstruktionismi kyseenalaistaa tieteen ja ammatti-ihmisten
ylivallan vammaisuutta koskevassa tiedossa ja antaa etusijan vammaisten subjektiivisille
kokemuksille (Vehmas 2009, 112).

Narratiivisuus ja hermeneutiikka

Tutkimukseni ldhestymistapa on narratiivinen. Heikkisen (2000, 2002) mukaan narratii-
visuus ei ole tarkoin rajattu metodi vaan hajanainen muodostelma kertomuksiin liittyvaa
tutkimusta. Narratiivisuus on teoreettinen viitekehys, ldhestymistapa, joka kohdistaa
huomionsa kertomuksiin todellisuuden tuottajana, vélittdjana ja rakentajana. Narratiivi-
nen tutkimus kayttdd materiaalinaan kertomuksia, toisaalta tutkimuksen avulla voidaan
tuottaa kertomus maailmasta. Narratiivisen tutkimuksen luonteeseen kuuluu, etta se ei
ole objektiivinen silld tavalla kuin objektiivisuus tutkimuksellisena termind ymmarretaan.
Narratiivisen tutkimuksen ei myoskaan pida olla yleistettdvissa oleva vaan tutkimuksen
tarkoitus on saada tutkittavan dani kuuluville yksittdisten tapausten tai tarinoiden avulla.
Chase (2005, 651) toteaa my0s, ettd narratiivista tutkimusta voidaan luonnehtia laadullisen
tutkimuksen alatyypiksi. Narratiivinen tutkimus voi kéyttda aineistoinaan hyvin monen-
laisia aineistoja. Kertomukset voivat olla lyhyitd narratiiveja, joita on esimerkiksi haastat-
teluissa kerdtty, toisaalta aineisto voi olla esimerkiksi elamakerta-aineistoa. Narratiivista
tutkimusaineistoa voidaan tuottaa my6s numeerisesti tai lyhyind sanallisina vastauksina.
Tallaista aineistoa ovat muun muassa paivakirjat, vapaat kirjalliset vastaukset tai haastat-
telut. Tdiman kaltaisissa kerrontaan perustuvissa aineistoissa tutkittaville annetaan vapaus
kertoa kasityksensa tutkittavista asioista omin sanoin. Téssa tutkimuksessa narratiivinen
tutkimusaineisto on suullisesti esitettya kerrontaa, jonka olen taltioinut haastatteluissa.
(Chase 2005, 651-679; Riessman 2008, 63; Rosenthal 1993, 59-62.)

Narratiivisessa tutkimusotteessa kertomusta voidaan tarkastella monesta eri nakokul-
masta. Kertomusta voidaan tarkastella tekstin rakenteena. Silloin kertomus siséltaa ele-
menttejd ainakin kahdesta tapahtumasta ja se kasittelee aikaa, tapahtumia tai muutosta.
Kertomusta voidaan tarkastella my0s retorisena puhetilanteena ja téllainen tarkasteluta-
pa liittyy aina johonkin tilanteeseen ja ihmisten valiseen vuorovaikutukseen. Kertomus
kognitiivisena skeemana tarkoittaa sitd, ettd lukija (esimerkiksi tutkija) lukee teksteja ker-
tomuksiksi ja samalla ymmartda tapahtumat kéyttden kertomuksen skeemaa. Vastaukset
voivat koostua hyvinkin lyhyistd vastauksista ja olen muodostanut ndistéd lyhyistd vasta-
uksista kertomuksia kdyttdaen omaa kognitiivista skeemaani, joka minulla on olemassa ja
jota olen soveltanut kdyttden havaitsemiani tapahtumia, sekd kokemaani puhetta ja kuu-
lemaani kertomista. Kertomus voidaan ndhda myos prototyyppina. Tallaisessa maaritel-
massd kertomus on tilanteellinen representaatio, jossa yksildityjen tapahtumien ajallisesti
jarjestynyt kulku tuottaa kertomuksien. Tahan liittyy se, ettd hyva kertomus sisaltdaa aina
jonkin hdirion ja tdméa hairié tuottaa aikaan kokemuksellisuuden. (Hatch & Wisniewski
1995, 113-135; Manning & Cullum-Swan 1998, 250-251.)
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Narratiivisuus voi ldhentyd metodologisesti sosiaalista konstruktionismia. Narratii-
viselle tutkimukselle on oleellista, ettd yksittdisen ihmisen dédni saadaan kuuluviin tutki-
muksen avulla. Sosiaalisessa konstruktionismissa on kyse siitd, ettd todellisuutta raken-
netaan yhdessd ja yhteisesti kielen avulla. Narratiivisuudessa kertomus sisdltaa kielen
ja kertomuksen sisaltima kieli pitda taas sisdllddn aina narratiivisen diskurssin (Bruner
1986, 1996.). Katson, ettd sosiaalinen konstruktionismi ja narratiivisuus todella kietou-
tuvat toisiinsa ja voin asemoida tutkimukseni taustaltaan molempiin tieteenfilosofisiin
suuntauksiin.

Toisaalta jos narratiivista tutkimusta lahestytdan ontologisesta eli todellisuuden luon-
teen tarkastelun tulokulmasta, sitd voidaan luonnehtia relativistiseksi, koska se sisaltaa
ajatuksen, ettd on olemassa erilaisia kdsityksid maailmasta. Narratiivisuus on varsin sub-
jektiivista ja tutkimuksen tekemisessd avoimesti myodnnetdan subjetiivisuus. Todellisuus
narratiivisessa tutkimuksessa rakentuu konstruktivistisesti ihmisten valisessd vuorovaiku-
tuksessa ja aiemmin koetusta. Tama tekija tukee my®s sosiaalis-konstruktivistista nakokul-
maa narratiivisen tutkimuksen yhteydessa.

Narratiivinen tutkimus sisédltdd my0os people first tai person first -elementin. Taman
elementin olen halunnut huomioida erityisesti tutkimukseni tulososiossa, jossa kirjoitan
tutkimukseni nuorten aikuisten haastatteluissa taltioimiani ajatuksia ja heidan kertomiaan
kertomuksia. Olen hyddyntanyt tutkimuksen raportoinnissani PCS-kuvia. Hyddynnan
kuvia niissa kohdin, joissa kirjoitan lainauksia ja kuvaan dialogia haastatteluista tutkimuk-
seni nuorten kanssa. Olen liittanyt tutkimukseeni selkokielisen tiivistelman (liite 10), jotta
tutkimustulokset olisivat myds tutkimukseni henkiléiden, vaikeavammaisten nuorten ai-
kuisen saavutettavissa. Kantavana ajatuksena tillaisessa toimintatavassa on se, ettd tiede
kuuluu kaikille ja erityisesti niille, jotka ovat olleet sitd mukana tekemaéssa.

Narratiivinen tutkimus sisaltdd Heikkisen (2011) mukaan myds voimaantumisen (em-
powerment) -elementin, joka tarkoittaa sitd, ettd tutkija haluaa tuoda ihmisen oman danen
kuuluville ja ottaa kantaa tutkittavaan ilmioon tutkimuksen avulla. Lisdksi narratiivista
tutkimusta voi luonnehtia dynaamiseksi sisiltden erilaisten ja eritasoisten prosessien ku-
vauksen. Tutkimuksessa tiedostetaan subjektin ldsnédolo ja tutkimus tunnustaa kasitteen
emic account eli kertomus on aina osallistujan tarina. Narratiivisen tutkimuksen luon-
teeseen kuuluu subjektiivisuus, koska tutkija on siind osaltaan tuottamassa narratiiveja.
Narratiivisen tutkimuksen ei my6skadan pida olla yleistettavissd oleva. Puhuttaessa nar-
ratiivisuudesta tutkimuksellisena ldhestymistapana, voidaan viitata narratiivisuuteen
konstruktiivisena tutkimusotteena. Narratiivisuudella voidaan viitata my0s aineiston laa-
tuun, aineiston késittelytapaan ja narratiivien kaytt6on ammatillisena tyovalineena. Nar-
ratiivisella lahestymistavalla voidaan my0s saada tietoa siitd, kuinka ihmiset hahmottavat
maailmaa. (Heikkinen 2000, 47; Heikkinen 2002, 15; Lawson, Parker & Sikes 2006, 57; Pol-
kinghorne 1988.)

Narratiivisuus lahestymistapana voidaan siis liittdd sosiaalis-konstruktionistiseen 1a-
hestymistapaan, jonka mukaan ihmiset rakentavat tietonsa ja identiteettinsd aikaisemman
kokemuksensa ja tietonsa varassa sekd sen paalle. Narratiivinen lahestymistapa tédssa
yhteydessa tarkoittaa sitd, ettd tieto maailmasta ja jokaisen ihmisen kasitys omasta itses-
tdan on jatkuvasti uudelleen muotoutuva kertomus, joka rakentuu ja muuttaa muotoaan.
Toiseksi aineiston laadusta puhuttaessa narrativiisuudella viitataan kerrontaan teksti-
lajina, esimerkkind muun muassa elamakerrat, paivakirjat tai muistelmat. Kolmantena,
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kun puhutaan aineiston analyysitavasta narratiivisesti, narratiivisuus jaetaan kahteen
kategoriaan. Narratiivien analyysi kohdistuu kertomusten luokittelun erilaisiin luokkiin
esimerkiksi kategorioiden avulla. Narratiivisessa analyysissd tuotetaan uusi kertomus
aineiston kertomusten perusteella. Kertomusta voidaan luonnehtia jonkun tapahtuman
tai tapahtumasarjan kuvauksena. Kertomus sisaltda tarinan ja narratiivisen diskurssin.
Tarina taas sisdltdd henkildita ja erilaisia ympaérist6ja seka intentionaalisia toimintoja ja
sattumalta tapahtuvia tapahtumia. Narratiivisella diskurssilla tarkoitetaan erilaisia ta-
poja kertoa asiasta. Kaytan tutkimuksessani kasitetta kertomus juuri sen vuoksi, etté se
sidltad kaikki nuo edella esittimani elementit. Kertomuksen sisilld voi siis olla erilaisia
tarinoita, ja tdllainen ilmio onkin havaittavissa tutkimukseni tuloksissa. Neljantend, narra-
tiivien kaytto ammatillisena tyovalineena tarkoittaa, ettd tutkijan paamaéara ei ole kuvata
maailmaa, vaan my0s muuttaa sitd vaikuttamalla tutkimuksen henkildiden oloihin kerto-
muksen avulla. Kertomuksia voidaan kayttda kaytannollisina valineind, jolloin tutkimuk-
sen tiedonmuodostuksellinen tehtédva ei ole ensisijainen tarkoitus. Talloin tutkimuksen
kaytanndlliset arvot nousevat merkittavimmiksi asioiksi kuin uuden tiedon tuottaminen.
Tallainen ldhtokohta nakyy myos tutkimuksessani osaltaan, koska vaikeavammaisten
nuorten toisen asteen koulutusta ja siirtymévaihetta tyoeldmaan ei ole Suomessa tutkittu
ja koko koulujarjestelméa on heidén kohdallaan jo itsessdan uusi. Kaikella uudella tiedolla
on ndin ollen merkitysta siihen kdytdntoon, joka koulutusjérjestelmassa vallitsee. Lisaksi
vaikeavammaisten nuorten aikuisten itsensa kokemuksia koulutuksesta ei my6skaan ole
tutkittu, joten tutkimuksella voi olla my®0s téstd nakokulmasta katsottuna metodisesti kay-
tannollista arvoa. Narratiivinen analyysi on tutkimukseni toteutuksessa toinen analyysi-
tavoista, joista kerron tarkemmin alaluvussa 5.2. (Heikkinen 2011; Heikkinen 2000, 47-58;
Heikkinen 2002, 22-23.)

Hermeneutiikan suhde narrativiisuuteen ja tdhan tutkimukseen tulee ilmi siind, etta
narratiivisuudessa ja sosiaalisessa konstruktionismissa on kyse tulkinnasta ja ymmarta-
misestd. Kertomukset toimivat todellisuuden tuottajina ja kertomusten materiaalina taas
yhteisessa merkityksenantotilanteessa tuotetut haastattelut. Laadullisessa tutkimuksessa
oleellista on tulkinta, joka syntyy siitd, ettd yritimme ymmartaa aineistoamme. Jokainen
tulkinta sisdltdd vadrintulkintaa ja jokainen ymmarrys sisdltdd vaarinymmarrysta. Tulkin-
ta ja ymmartaminen ovat siis vaihtosuhteissa toistensa kanssa, sidoksissa toisiinsa, eivat
rinnakkaisia ilmidita vaan paallekkaisia. Heller (1995, 10) sanoo objektiivisuuden olevan
”oikeellisuuden normi yhteiskuntatieteissa”. Oikeata tietoa saadakseen ja oikeisiin joh-
topaatoksiin paastdkseen tdytyy olla objektiivinen. Tastd Heller esittda kysymyksen: jos
jokainen ymmarrys sisdltdd aina vadrinymmarrystd, ja oikea tieto rakentuu ja periytyy
oikeasta ymmarryksestd, kuinka voimme pitaa kiinni objektiivisuuden vaatimuksista?
Objektiivisuuden vaatimus on, ettd kaikkia todistajia on kuultava, koska heiddn todis-
tuksellaan on merkitysta tutkimusteemalle. Huomiota on my®0s jaettava tasaisesti, koska
tutkija ei voi aiemmin péattdaa, mihin todistukseen han tulee eniten uskomaan. Kun kaikki
todistukset, kertomukset — toisin sanoen aineisto — on keratty ja tutkija on vertaillut ja
ymmartanyt niitd, voi tutkija luottaa yhteen kertomukseen toisia enemmén. (Heller 1995,
10-11.)

Laadullisessa tutkimuksessa objektiivisuus metodologisena seikkana on kuitenkin
monimutkainen, koska tutkittava ja tutkija ovat vdistamatta vuorovaikutuksessa, kuten
olen aiemmin kuvannut narratiivisuudesta kirjoittaessani. Taten tutkijan oma kiinnostus
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ja luottamus tutkittavien kanssa on valttaméatont, jotta todenmukaista tietoa saadaan tar-
peeksi kattavasti. Taysin objektiiviset tulkinnat ovat siten mahdottomia, koska tulkintoi-
hin vaikuttavat kaikki tutkimuksen osana olevat ihmiset taustoineen. (Denzin 1998, 27-28,
Syrjaldinen 1996,102.) Tutkimukseni kohderyhman henkil6t ovat heterogeeninen ryhma ja
heista jokaisen eldmaa on tarkasteltava hyvin yksildllisesti. Tulkinnat tutkimukseni nuor-
ten aikuisten kokemuksista koulutukseen ja tyollistymiseen liittyen ovat erilaisia ja yksil6l-
lisid, mutta silti niistd voidaan nostaa yhteisid merkityksia tarkasteluun ja tehda tulkintoja
ndiden merkitysten avulla.

Toisaalta ymmaértaminen voidaan erottaa tulkinnasta siten, ettd jokainen tulkinta on
myd&s ymmartamistd, mutta jokainen ymmartaminen ei ole tulkintaa. Ymmartdminen tai
ymmartamisen tarve voidaan nahda ylakasitteena tulkitsemiselle ja selittdmiselle. Helle-
rin (1995, 7) mukaan ymmartaminen ei edusta ainoastaan “mielen tuottamaa” vaan myos
“mielen tuottamaa jostakin, jota mieli tuottaa”. Tastd syystd yhteiskuntatieteissa ja kasva-
tustieteissd voidaan selittiminen mieltdd my6s ymmartamiseksi toisin kuin luonnontie-
teissda. Kun yhteiskuntatieteissd tematisoidaan ymmartamisongelma, voidaan keskustelua
oikeasta tiedosta jatkaa. Ymmartdaminen on suhteellista, koska se on suhteessa toimintaan
ja toiminnan aikomukseen. Voidaan puhua ymmartamistasosta. Ymmartamistaso riittda
yhdessd tapauksessa mutta ei toisessa. Asia voidaan sanoa toisella tavalla siten, ettd olipa
ymmarryksen aste kuinka korkea tahansa, silti jaa aina jotain ymmartamatta. Tiedamme,
ettd tallainen ymmarryksen vajavaisuus vaivaa sitd enemman, mitd korkeampi ymmarryk-
sen taso on. On kuitenkin selvda, ettd ymmarryksen toiselle puolelle jaa aina kysymyksia,
tuntematonta ja epaselvyyksid, jotka vetdvat puoleensa, mutta samanaikaisesti tyontavat
meitd luotaan. Tassd nakokulmassa taas korostuu tutkimukseni teoreettisessa osassa poh-
diskelemani toiseuden kaisite ja se tematiikka, johon toiseuden voi vammaisuudesta pu-
huttaessa liittaa.

Jos jokin asia on meitd liian lahelld, sen ymmartdminen voi olla hyvin hankalaa, kun
taas etdistd asiaa voi olla hyvinkin vaivatonta ymmartad. Mita laheisempi asia on, sitéd va-
hemmaéan ymmaéarramme sitd kokonaan. Ymmarramme joitakin tiettyja yhteiskunnallisia
instituutioita tietyssd méarin, niin kauan kun ne pysyvit meille “kyseenalaistamatta an-
nettuina”. Mitd merkittdvampi on tietty instituutio aikamme yhteiskunnalliselle tajunnalle,
sitda vdhemman se antaa ymmartdd itseddn kokonaan. Voimme kuitenkin sosiaalis-konst-
ruktionistisella ldhestymistavalla asettaa kysymyksen, miten vammaisia ja vammaisuutta
ymmarretdan. (Heller 1995, 8.)

Erna Oesch (2005) kirjoittaa artikkelissaan muun muassa, ettd hermeneutiikka on muo-
dissa, aina ei olla selvilla siitd, mistd puhutaan, kun puhutaan hermeneutiikasta ja, ettad
hermeneutiikan paikka filosofian ja tieteen kentélla tulisi selvittaa ja siitd tulisi keskustella
kriittisestikin. Oeschin mukaan “hermeneutiikka” termilla viitataan filosofisessa keskuste-
lussa Martin Heideggerin hermeneutiikkaan, jonka edustajia Hans Gadamer on. Gadame-
rin mukaan rakennamme konstruktioita my6s kielen avulla, joka taas nayttaytyy omassa
tutkimuksessani niissd merkityksissa, joita haastateltavani rakentavat vammaisuudesta
puhuessaan esimerkiksi palvelujéarjestelmaan liittyvista asioista. Gadamerin ajattelussa ja
ymmaértamisen pohdinnoissa korostuu myos totuuden kasitteen pohtiminen ja téssa poh-
timisessa Gadamerilla on keskitssa kieli. Kieli on Gadamerille ensisijaisesti ihmisena ole-
misen todellinen keskus “ihminen on olento, jolla on kieli”. Koska ihminen osaa puhua,
se tarkoittaa, ettd hdan voi ilmaista jotain, mika ei ole tdssa ja nyt. Ndin voidaan valittaa
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toisille, mitd han tarkoittaa. Koska ainoastaan ihmisella on tdima kyky, vain ihmiset voivat
tarkoittaa yhteisid asioita. Vain ihmisilla ndin ollen on yhteisia késitteitd, jotka mahdollis-
tavat yhteiselon, yhteiskunnan eldaman. Kieli itse unohdetaan puheessa. Kieli on jaettua ja
se siten vaatii aina kuuntelijan ja vuorovaikutusta. Gadamer ei pidd puhumisena sellaisen
kielen puhumista, mita kukaan muu ei ymmarra. Kieli on kuitenkin myds universaalia
kaikenkattavuudessaan. Kieli kattaa kaiken, eika sen ulkopuolelle jad mitdan, mita ei voisi
sanoa. (Gadamer 2005, 79-81, 82-89; Oesch 1994, 4.) Edella esitettya ajatusta tukee mieles-
tani myos Oeschin artikkelissa se, kun han kirjoittaa, ettd filosofisessa keskustelussa tapah-
tui 1800-luvun alussa kielellinen kdanne, kun tulkitsevien tieteiden tutkima todellisuus
alettiin ymmartad merkitystodellisuudeksi ja siten ymmartaminen nousi uudella tavalla
filosofisen tarkastelun kohteeksi. (Oesch 2005, 14.)

Hermeneuttisesta nakokulmasta elaman ja kertomuksen suhdetta voidaan luonnehtia
tulkinnalliseksi. Kertomus tulkitsee kokemuksia ja tekee niiden merkityksistd avoimia.
Widdershovenin (1993) mukaan eldma ja kertomus ovat sisdisesti suhteessa toisiinsa.
Tama tarkoittaa sitd, ettd elama on jossain maarin kuin kertomus. Mutta elamé on kuiten-
kin my0s kokoelma kertomuksia ja usein vield keskenerdinen ja epéselva, jos siitd ei ole
vield kerrottu kertomusta. Kokemuksen ja kertomuksen yhteenkietoutuminen on téten
yksil6llisen eldman ja psykologisen ymmartdmisen ytimessa (Widdershoven 1993, 19). Ta-
rina tai kertomus voi siis olla elaméan rekonstruktio, jonka tutkijana yritdn narratiivisen
lahestymistavan avulla tuoda myds muiden luettavaksi. Olen kirjoittanut tutkimukseni
tulokset kertomusten muotoon. Kertomukset olen muodostanut niiden haastatteluissa
taltioimieni tarinoiden pohjalta, joita minulle kertoivat tutkimukseni henkil6t. Tulokset,
jotka esitdn kertomuksina koostuvat myos pienemmistd kertomuksista ja tarinoista, joi-
den avulla tuon nidkyvéksi vaikeavammaisten nuorten aikuisten ajatuksia koulutukseen ja
tyollistymiseen liittyen.

Narratiivisessa tutkimusotteessa on siis kyse laadullisen tutkimuksen ldhestymistavas-
ta ja prosessista yrittdd ymmartaa tiettya ilmiota. Tassa prosessissa ja ymmartamisen mat-
kassa voidaan pysahtya tietylle tasolle, mutta matkaa voi my®0s jatkaa. Jos matka jatkuu,
paadymme hermeneuttiseen kehdan, on sitten kyse arkieldmasta, tieteestd, filosofiasta tai
jostain muusta. Hermeneuttisesta kehastd, joka on yksi hermeneutiikan keskeisimpia ka-
sitteitd, puhuttaessa on kyse pikemminkin spiraalimaisuudesta, koska keha ei sulkeudu
koskaan kokonaan. Toisin sanoen ymmaértdminen ei ole koskaan taydellista. Kehassa kyse
on ontologisesta kuvauksesta ymmartamisen etenemisessa. Kun olemme ymmartaneet jo-
takin ennalta, ymmarramme jatkossa asiat niin, ettd aikaisempi ymmarrys siséltyy uuteen
korkeammalla tasolla. Tata kokonaisuuden merkitystd ennakoidaan eksplisiittisesti, silla
osat, jotka méadrittyvat kokonaisuudesta, maarittavét itse kokonaisuutta. Nain ollen herme-
neutiikka kietoutuu yhteen kasvatustieteessd vallalla olevan konstruktivistisen ihmis- ja
oppimiskasityksen kanssa, jossa nahddan, etta uusi tieto rakentuu aktiivisesti aiemman
tiedon paalle. Ymmartdminen on Gadamerin mukaan myos enemman kuin metodinen
viline, jolla paljastetaan merkitys. Hermeneuttiseen kehdan tama ajatus liittyy silla taval-
la, ettd kehdmaisyys ymmartdjan ja ymmarretyn vélilld on aidosti universaalia. (Gadamer
2005, 29, 213-214; Heller 1995, 8.)
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Kuwvio 5. Tutkimuksen toteutuksen aikataulu.

Omassa tutkimuksessani hermeneuttisen kehan ajatus néayttaytyy kuvion 5 osoittamalla
tavalla. Aloittaessani vditoskirjatutkimuksen suunnittelun syksyllda 2004 1ahdin liikkeelle
tutkimuslupien hankkimisesta. Kevaalla 2005 toteutin ensimmaiset tutkimushaastattelut ja
haastattelujen toteuttamisen jalkeen ryhdyin tekemaan tutkimuksen analyysia. Tésta tutki-
muksen vaiheesta ldhtien tulkinta on ollut mukana tutkimusprosessin kaikissa vaiheissa.
Tulkinnan avulla olen muokannut erityisesti tutkimukseni aineistonkeruun toista vaihet-
ta, mika tapahtui kesélla 2009. Tassé vaiheessa ryhdyin lisensiaatintutkimukseni pohjalta
suunnittelemaan tutkimukseni toisen vaiheen aineiston keruuta ja kerddmaddn aineistoa,
jossa padhenkildind ovat vaikeavammaiset nuoret aikuiset.

5.2 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Seuraavaksi kuvaan tutkimuksen kdytdnnon toteutusta. Aluksi esittelen tutkimukseni
henkil6t, joista vaikeavammaiset nuoret aikuiset esittelen tarkemmin, koska haluan tuoda
esiin heidén erityispiirteitdan ja koska olen rakentanut tutkimukseni tulososion siten, etta
nama nuoret aikuiset ja heiddn elamasta kirjoitetut kertomukset ovat tutkimukseni péa-
roolissa. Lisdksi kuvaan tutkimuksen aineiston keruun ja analyysimenetelmat vaiheittain.

Tutkimuksessa mukana olevat henkil6t
Tutkimuksen kohderyhmd muodostuu viiden vaikeavammaisen nuoren aikuisen toisesta
vanhemmasta (N=5), neljastd vaikeavammaisesta nuoresta aikuisesta (N=4), ja osan oma-

hoitajista tai perhehoitajista (N=3), erdan Tychdn ja itsendiseen eldmé&dn valmentava ja
kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutusryhméan opettajasta (N=1) ja avustajista (N=4), seka
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alueella toimivan tyo- ja toimintakeskuksen ohjaajista (N=5). Tutkimuksen henkil6t vali-
koituivat tutkimukseen harkinnanvaraisesti. (Eskola & Suoranta 2005.)

Tassa tutkimuksessa harkinnanvaraisuus tarkoittaa seuraavaa: Halusin tutkia toiselta
asteelta eteenpdin siirtymistd ensin nuorten aikuisten ymparilld olevien ammatti-ihmis-
ten ja vanhempien nakokulmasta ja sen jilkeen vaikeavammaisten nuorten aikuisten it-
sensa kokemana. Luontevaksi tutkimusasetelmaksi muodostui laadullinen tutkimusote.
Halusin pitaytya Itd-Suomen laanin alueella, jotta tutkittavien henkildiden saavutetta-
vuus olisi hyva. Aloitin tutkimukseni suunnittelun kevéaélla 2004, jolloin vaikeavammai-
sille opiskelijoille tarkoitettu TyShon ja itsendiseen elamédn valmentava ja kuntouttava
opetus ja ohjaus -koulutus oli ollut alueella toimivassa oppilaitoksessa kokeiluna kaksi
lukuvuotta, ja syksylla 2005 koulutus alkoi virallisena osana oppilaitoksen koulutustar-
jontaa ja sen hetkinen uusi opetussuunnitelma otettiin kayttoon. (Vammaisten opiskeli-
joiden... 2000.) Toimin vuonna 20042005 vaikeavammaisten toisen asteen koulutus- ja
tyollistymisratkaisuja liittyvan kehittimishankkeen (VAVA-hanke 2005-2007) suunnit-
teluryhmaéssa ja samalla alueella toimiva oppilaitos oli mukana myos téssa kehittamis-
toiminnassa. Ty6hon ja itsendiseen elamdan valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus
-koulutusryhmasta valikoituivat tutkimukseen mukaan viisi opiskelijaa, joiden vanhem-
mat halusivat tuolloin osallistua tutkimukseen haastateltavina. Ndin ollen ndiden nuorten
koulutuspolkua ldhdettiin seuraamaan. Tutkimuksen toisessa aineiston keruun vaiheessa
yksi opiskelijoista jdi pois tutkimuksesta, koska ei itse halunnut osallistua tutkimukseen
haastateltavana. Tutkimuksessa otan kuitenkin huomioon my®os hénen elaméantarinansa
ja kertomukset, joita hdnen ditinsd ja omahoitajansa minulle tutkimuksen ensimmaisessa
vaiheessa kertoivat.

Kvale (1996, 101-103) toteaa, ettd yleinen kritiikki pienilld harkinnanvaraisilla haastat-
teluaineistoilla tehtya laadullista tutkimusta kohtaan on se, etta tutkimuksen tulokset eivét
ole yleistettavissd. Kvalen (1996) mukaan kritiikki on oikeastaan melko paradoksaalia. Kri-
tiikki selittyy, kun tarkastelemme historiaa. Jos tutkimuksen tarkoituksena oli tehda yleis-
tyksid, silloin kattavimmin tietoa kerdttiin muutamalta tapaukselta, intensiivisesti monesta
eri nakokulmasta liittyen naihin tapauksiin. Esimerkkeina Kvale (1996, 102) esittdd muun
muassa Freudin ja Piaget'n tapaustutkimukset pienilld aineistoilla ja niistd johdetut psy-
kologiassa ja kehityspsykologiassa tunnustetut innovatiiviset teoriat. Tassa tutkimuksessa
ei tietenkddn ole kyse uuden teorian luomisesta, vaan pikemminkin tutkittavan ilmion tar-
kastelemisesta monesta eri ndkokulmasta ja pyrkimyksestd saada syvempdd ymmarrysta
vaikeavammaisen ihmisen elamasta.

Seuraavassa esittelen tutkimuksen nuoret aikuiset tarkemmin koska katson, etta he
ovat tdman tutkimuksen padhenkildita ja heidan elaméstd muodostettujen kertomusten
valossa tutkittavaa ilmiota lahestytdan. Tutkimuksen henkildiden nimet ovat muutettuja.
Lisaksi haastatteluissa esiintyvat paikannimet tai ystdvien nimet ovat muutettuja.

Ilona on 27-vuotias nainen, joka asuu kehitysvammaisille tarkoitetussa palvelukodis-
sa. Ilona on suorittanut vammaisille opiskelijoille suunnatun Ty6hon ja itsendiseen ela-
maan valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutuksen vuosina 2005-2007 ja kay
talla hetkelld paivatoiminnassa. Yksikko on tarkoitettu nuorille ja nuorille aikuisille, jot-
ka ovat autistisia, autistisia piirteitd omaavia tai haastavasti kayttaytyvia. Ilona ei tarvitse
apuvilineitd liikkumisessa tai aistiensa apuna, mutta ymparistossa liikkumisessa hanta
avustetaan erityisesti toiminnanohjaukseen liittyen. Ilonan sisko avustaa hdnta vapaa-ai-
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kaan liittyvissad toiminnoissa. He kayvéat yhdessa lenkkeileméssd, sukulaistensa luona tai
laittavat ruokaa yhdessa. Ilona kommunikoi ilmeilld, eleilld, joillakin tukiviittomilla seka
kuvilla ja lyhyilld sanallisilla vastauksilla. Ilonan kehitysvammaisuuden aste tai tarkempi
maadritelma ei ole &didilla tiedossa.

Tutkimushaastattelua taustoittavia kysymyksia lapi kaydessamme Ilona kertoo nautti-
vansa musiikista. Han kertoo, ettd han soittaa kitaraa erityisesti asumisyksikossa. Lisaksi
hén kertoo pitdvansa maalaamisesta ja piirtdmisesta sekd nauttii taidendyttelyissa ja ret-
killa kdymisestd, kavelylenkeistd ja puistoissa olemisesta. Ilona kokee elamansa mukavak-
si, onnelliseksi, helpoksi ja kiinnostavaksi, mutta my0s turvalliseksi ja tavalliseksi. Han
kokee, ettd han saa kiitosta hyvin tehdyistd asioita ja hdnta arvostetaan. Ilona kokee, etta
hénta kohdellaan reilusti ja ettd hdn saa tarvittaessa sanoa mielipiteensa. Elaméansa Ilona
kokee arvokkaaksi ja onnelliseksi eikd han pelkda epaonnistumista. Ilonan mielesta paras-
ta elaméassa on harrastukset ja tyo.

Satu on 27-vuotias nainen, joka asui haastatteluhetkelld autetun asumisen yksikds-
sd. Han aloitti Tyohon ja itsendiseen elamdan valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus
-koulutuksen syksylla 2005, mutta joutui keskeyttdmaan koulutuksen haastavan kayttay-
tymisensd vuoksi. Satu suoritti koulutuksensa kuitenkin loppuun etdopetuksena. Talld
hetkelld Satu asuu autistisille aikuisille tarkoitetussa asumisyksikossd, johon han muutti
syksyllda 2010. Han kdy my0s pédivdtoiminnoissa. Satu tarvitsee toiminnanohjauksellista
tukea erityisesti ymparistossa liikkumisessa. Satu ymmartaa puhetta hyvin, mutta omas-
sa puheilmaisussaan Satu tarvitsee huomattavasti apua. Ajatustensa ilmaisemiseen han
kayttadkin valokuvia, PCS-kuvia ja tietokonetta kommunikoinnin tukena. Sadulla on diag-
nosoitu varhaislapsuuden autismi ja laaja-alainen kehityksen viivdstyma.

Tutkimushaastattelua taustoittavia kysymyksia ldapi kdydessamme Satu kertoo osaa-
vansa lukea sanoja ja kirjoja. Satu kertoo pitdvansa musiikista ja han kertoo soittavansa
soittaa ja kuuntelevansa musiikkia mielelldan CD-levyilta. Satu pitda piirtamisesta ja maa-
laamisesta, retkilla kdymisesta ja puistoissa kavelysta. Satu kokee, ettd hanen elaménsé on
mukavaa ja onnellista. Ratsastus on Sadulle mieleinen harrastus.

Onni on 23-vuotias mies, joka asuu kotonaan vanhempiensa luona. Onni kdy asumis-
harjoittelussa kolme kertaa syksyisin ja kolmesti kevdisin tavoitteena muuttaa pois kotoa
lahitulevaisuudessa. Lisdksi Onni oli koulutuskokeilussa syksylld 2011 ammatillisessa
koulutuksessa noin viikon. Onni on suorittanut TyShan ja itsendiseen elaméaan valmentava
ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutuksen. Han kéy paivatoiminnassa yksikossd, joka
on tarkoitettu nuorille ja nuorille aikuisille, jotka ovat autistisia, autistisia piirteitd omaavia
tai haastavasti kayttaytyvid. Onni ei tarvitse apua liikkumisessa ja han ymmartda puhetta
hyvin sekd pystyy ilmaisemaan itsedan puheella. Puheen tuottaminen on hénelle erittdin
hidasta ja esimerkiksi lyhyen lauseen tuottaminen voi viedd useita minuutteja. Lisdksi
puhe on pédosin dnkytysta ja yksittdisten kirjainten muodostamista, tavujen toistamista
ja hitaasti niistd kokonaisen sana muodostamista. Joskus puhe sisiltdd myos rydpsahtavia
lauseita. Onni kédyttda puheilmaisunsa apuna kuvia, joskus viittomia, ilmeita ja eleita seka
tietokonetta. Onni sai kehitysvammadiagnoosin 11-vuotiaana. Onnin kehitysvammaisuu-
teen liittyy my®s laaja-alaisia neurologisia erityisvaikeuksia.

Tutkimushaastattelua taustoittavia kysymyksia lapi kdydessémme Onni kertoo, ettd
hén osaa lukea ja kirjoittaa. Vaikka hdnen puheilmaisunsa on hidasta ja tyolastd Onni ker-
too, miksi han kokee puhumisen olevan kuitenkin tarkeaa ja tarkeampaa kuin esimerkiksi
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kuvien kayton kommunikoinnin tukena:”No on tirkeeti on tietysti huumori-huumorijuttujen
kertominen”.

Toivo on 25-vuotias mies, joka asuu perhehoitajan luona. Han on suorittanut Tyohon
ja itsendiseen eldmaan valmentava opetus ja ohjaus -koulutuksen 2005-2007 ja kay talla
hetkelld paivatoiminnassa samassa yksikossa kuin Ilona ja Onni. Toivo ymmartaa puhetta
hyvin ja ilmaisee itseddn puheella. Puheilmaisunsa tukena Toivo kayttda PCS-kuvia ja va-
lokuvia. Toiminnanohjauksessa Toivoa avustetaan kuten tutkimuksen muita nuoria aikui-
sia. Toivon kehitysvammaisuuden tarkemmasta méarittelysta ei ole tietoa.

Tutkimushaastattelua taustoittavia kysymyksia lapi kdydessamme Toivo kertoo osaa-
vansa lukea ja kirjoittaa. Toivo kertoo haastatteluissamme, ettd han nauttii musiikista ja
kuvataiteesta sekd han pitda piirtamisesta ja taiteen katselemisesta. My0s retkeily on Toi-
volle mieleistd tekemistd ja kdvelylenkeilld kdyminen ja puistoissa kuljeskelu on mukavaa.
Toivo on sitd mieltd, ettd hdanen eliménsd on mukavaa, onnellista, helppoa, kiinnostavaa
ja turvallista sekd tavallista. Toivon mielestd hanen eldmé&nsa ei ole yksindista tai ikavaa.
Toisinaan hédnen eldmansa on vaikeaa. Toivon mielesta parasta elamésséd on koti ja van-
hemmat.

Helmi on 26-vuotias nainen. Han asuu kehitysvammaisille tarkoitetussa autetun
asumisen asumisyksikossa ja suoritti Tyohon ja itsendiseen eldmdan valmentava opetus
ja ohjaus -koulutuksen 2005-2007. Téaman jalkeen Helmi kavi toimintakeskuksessa ja eri-
laisissa paivatoiminnoissa ja talla hetkella Helmi suorittaa kotityon ja puhdistuspalvelun
perustutkintoa kevaédseen 2013 saakka ammatillisessa koulutuksessa. Helmi kommunikoi
puhumalla ja kdyttada PCS-kuvia puheensa tukena. Helmi ei helposti kommunikoi uusien
ihmisten kanssa, joten hédn ei halunnut osallistua tutkimukseen haastateltavana tutustu-
misyrityksistdni huolimatta. Helmilld on Downin syndrooma ja kehitysvammaisuus. Kos-
ka Helmi ei itse halunnut osallistua tutkimukseen haastateltavana, kaikki Helmin elamaa
kasittelevat kommentit ja niiden pohjalta kirjoitetut kertomukset pohjautuvat Helmin &i-
din tai Helmin omahoitajan haastatteluihin.

Aineistonkeruu

Taulukossa 3 kuvaan tutkimuksen aineistonkeruun ja tutkimuksen kdytannon toteutumis-
ta. Ensimmadinen vaihe toteutui vuosina 2005-2007 ja tutkimuksen toisen vaiheen aineis-
tonkeruu toteutui vuosina 2009-2010.

Tutkimuksen ensimmadisen vaiheen aineisto kerédttiin teema- ja episodihaastatteluin
vuoden 2005-2006 aikana. Erilaiset tutkimusaiheet edellyttavét erilaisia haastattelumene-
telmia. Yksilohaastattelua kédytetddn muun muassa faktatiedon, mielipiteiden, asenteiden
ja elamékertojen selvittdmiseen. Koska halusin keréta tietoa siitd, miten henkil6t kokevat
toisen asteen koulutuksen ja tydeldmaan siirtymisen merkityksen, oli haastattelu asianmu-
kaisin tiedonkeruumenetelma. Haastattelututkimuksissa ei ole olennaista korostaa aineis-
ton maarad, silld tirkedampaa on saadun aineiston laatu. (Fontana & Frey 1998, 48; Kvale
1996, 101.)
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Taulukko 3. Tutkimuksen aineistonkeruun toteutuksen aikataulu.

Aika Mita tehty? Ketka osallisina?

I VAIHE |Tammikuu-kesdkuu 2005 |haastattelut (n=10) ryhman erityisopettaja,
avustajat, toimintakes-
kuksen henkildsto, tutkija

Kevatlukukausi 2005 haastattelujen litterointi tutkija
Marras-joulukuu 2005 haastattelut (n=7) vanhemmat, omahoitajat,
perhehoitaja ja tutkija
Kevatlukukausi 2006 haastattelujen litterointi tutkija
Elokuu 2006 haastattelu (n=1) vanhempi ja tutkija
haastattelun litterointi
Syyslukukausi 2006 aineiston analyysi tutkija
Kevatlukukausi 2007 analyysi ja tulkinta, tutkija ja vanhemmat
haastatteluista kirjoitetut
kertomukset vanhemmilla
tarkistettavana
II VAIHE | Syyslukukausi 2009 haastattelut (n=3) vaikeavammaiset nuoret
aikuiset, tutkija
Tammikuu 2010 haastattelu (n=1) vaikeavammainen nuori
aikuinen, tutkija
Kevatlukukausi 2010 haastattelujen litterointi tutkija
Maalis-kesakuu 2011 aineiston analyysi tutkija
Syyslukukausi 2011 tulkinta ja raportointi tutkija

Ensimmadisen vaiheen haastattelut: ammatti-ihmiset ja vanhemmat

Ensimmaiset tutkimushaastattelut toteutin ajalla tammikuu-kesédkuu 2005. Tuolloin haas-
tattelin toimintakeskuksen henkilostoa (N=5) ja vaikeavammaisten toisen asteen koulu-
tuksen jarjestdjid, eli erityisopettajaa (N=1) seké avustajia (N=4). Tutkimusluvat sain tam-
mikuussa ja maaliskuussa kyseisten henkildiden tyonantajilta. Sovimme oppilaitoksen
ja toimintakeskuksen henkiloston kanssa suullisesti haastattelun toteutuksesta seka tein
jokaiselle haastateltavalle selvaksi, ettd haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista.
Haastattelutilana toimintakeskuksessa toimi erillinen toimistohuone, joka oli rauhallinen
ja tilanteeseen sopiva. Oppilaitoksessa haastattelutilana oli myds toimistohuone, joka oli
tilanteeseen sopiva. Kaikki haastattelut kestivat 45 minuutista puoleentoista tuntiin. Lit-
teroin haastattelut mahdollisimman pian ja litteroinnin yhteydessa kirjasin ylos aineiston
esiin nostattamia ajatuksia. Ensimmaiselld aineistonlukukerralla tein muistiinpanoja ja
kommentointeja haastatteluista tekstinkésittelyohjelmalla asiakirjan sivuun kayttden paa-
osin haastateltavien itse kayttdmia kasitteita.

Tutkimushaastattelu on ihmisten vélinen keskustelu aiheesta, johon henkil6illd on
henkilokohtainen suhde. Laadullisessa tutkimuksessa haastattelu ei voi olla neutraali kes-
kustelutilanne, koska usein halutaan tietdd haastateltavan henkildkohtaisia asioita. Siksi
ilmapiirilld on haastattelussa suuri merkitys. Sen on oltava luottamusta herattava ja muka-
va, jolloin vuorovaikutus voi menna pidemmalle kuin pelkéksi kohteliaaksi keskusteluksi.
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Haastattelu on kokemusta vaativa tiedonkeruumenetelms, silla jokaisella siihen osallistu-
valla henkil6lld on oma tyylinsa vastata kysymyksiin ja keskustella asioista. Hyvét keskus-
telu- ja vuorovaikutustaidot ovat eduksi tehdessd haastatteluja. Minun tuli haastattelijana
luoda haastattelutilanteista valittomia keskusteluhetkia. Mielestdni tdssa edesauttoi se,
ettd pyrin osoittamaan selkeasti kiinnostukseni tutkittavaa aihetta sekd henkil6d kohtaan.
(Kvale 1996, 125-127, 147-149; Syrjaldinen 1996, 86; Ruusuvuori & Tiittula 2005, 22-23.)

Haastattelumenetelména tutkimuksen ensimmaisessd vaiheessa on kaytetty péaaosin
teemahaastattelua. Taysin puhtaasta teemahaastattelumetodista en voi tdman tutkimuk-
sen aineistonkeruumenetelména kuitenkaan puhua. Toisaalta, mitdan yhtd maaritelmaa
teemahaastattelusta ei ole (Hirsjarvi 2001, 47). Kysymysten muoto on puolistrukturoidussa
teemahaastattelussa usein kaikille sama ja haastattelija vain vaihtelee kysymysten jdrjestys-
td haastattelun kulun mukaan. Ominaista teemahaastattelumetodille on, ettd haastattelun
jokin ndkokohta on lydty lukkoon ja suunniteltu, mutta ei valttamatta kaikki. Teemahaas-
tattelu siis kohdennetaan tiettyihin teemoihin, joista keskustellaan haastateltavan kanssa.
(Hirsjarvi 2001, 47-48.)

Valitsin teemahaastattelumenetelmén parhaimmaksi vaihtoehdoksi aineiston kerda-
miseen ammatti-ihmisten haastatteluissa. Haastattelujen teemat, jotka olivat kaikille tut-
kimuksen henkiléille samat, olin valmistellut aiempien tutkimusten, teoreettisen viiteke-
hyksen ja pro gradu -tutkielmastani muodostuneen esiymmarrykseni avulla. Kéavimme
teemoja keskustelunomaisesti haastateltavien kanssa lapi, joskin joissakin teemoissa esitin
tarkentavia kysymyksia. Pienid vivahde-eroja haastatteluissa oli. Liitteessd 1 on oppilai-
toksen ja toimintakeskuksen henkil6ston haastatteluissa kaytetty teemahaastattelurunko.

Toinen haastattelujakso toteutui marras-joukuluussa 2005, ja yhden haastateltavan
osalta elokuussa 2006, jolloin haastattelin koulutukseen osallistuvien opiskelijoiden toisen
vanhemmista (N=5) ja yhden perhehoitajan sekd kahden nuoren omahoitajat. Olin syys-
kuussa 2005 toimittanut opiskelijoiden HOJKS-palaverin yhteydessa kaikille vanhemmille
yhteydenottopyynnon, jossa olin kertonut tutkimuksestani ja pyytanyt vanhempia osal-
listumaan haastatteluun. Kolmen nuoren aidit ja kahden isat osallistuivat tutkimukseen ja
kaikkien kanssa sovimme haastatteluajan puhelimitse. Neljan nuoren vanhempi minulla
oli mahdollisuus tavata ja toteuttaa haastattelu vuorovaikutustilanteessa kasvokkain. Yh-
den opiskelijan vanhemman haastattelun toteutin puhelinhaastatteluna, koska yhteista ta-
paamista oli vaikea sopia pitkédn valimatkan vuoksi. Kahden opiskelijan omahoitajat seka
yhden opiskelijan perhehoitaja halusivat osallistua tutkimukseen, joten haastattelin myos
heidat. Kerdsin kaikilta haastateltavilta kirjallisen suostumuksen tutkimukseen osallistu-
misesta. Lukuun ottamatta yhta puhelinhaastattelua, haastattelutilana toimi kaupungin
kirjaston ryhmatydtila. Valitsin tilan siksi, ettd se on tilana neutraali ja se on keskeisen
sijainnin vuoksi helppo 10ytda eikd haastateltavilla ollut paikasta mitddan ennakkokasityk-
sid. Tila oli rauhallinen ja sopiva haastatteluihin. Liitteessa kaksi on vanhempien kanssa
kaytetty haastattelurunko. Litteroin vanhempien seka perhehoitajan ja omahoitajien haas-
tattelut kevaan ja kesan 2006 aikana. Kavin kaikki haastattelut ldpi niin ikdan kayttaen
haastateltavien omia késitteitd ensimmaista kertaa aineistoa lukiessani. Haastattelut vaih-
telivat kestoltaan 45 minuutista puoleentoista tuntiin.

Narratiivisessa tutkimuksessa rajanveto perinteisen teemahaastattelun ja narratiivisen
haastattelun valilld onkin herdttényt keskustelua. Narratiivisella ldhestymistavalla tutki-
musta tehdessd ratkaisuksi on esitetty sellaisia haastattelumenetelmid, joissa haastattelija
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pyrkii mahdollisimman vdhédn ohjaamaan haastateltavan kertomusta. Talléin kertomuk-
sen sisaltod ei maaritd haastatteluun varattu aika vaan pikemminkin kertojan oletukset
siitd, millaista kertomusta kuulija kykenee seuraamaan. Haastattelijan passiivisuus edes-
auttaa kertojan pyrkimystd saada aikaan ymmarrettava kertomus. (Saastamoinen 1999,
165-192.) Tallainen elementti minulla oli siis kdytossa vanhempien ja hoitajien haastattelu-
ja tehdesséni, kun pyysin haastateltavia kertomaan vapaasti ja seurasin heidén kertomus-
taan nyokytellen. Saastamoinen (1999, 165-192) kuvaa tillaista narratiivisen haastattelun
ja teemahaastattelun yhdistelya episodiseksi haastattelumetodiksi. Tallaisella metodilla sa-
masta tutkittavasta ilmidsta voidaan kerédta kahta erilaista tietoa: narratiivisia selontekoja
elamantarinasta ja sen kietoutumisesta tutkittavaan ilmioon seka tietoa, joka tdsmentda ja
reflektoi elaméntarinaa suhteessa ilmioon ylipddtaan. Aineisto voi siis kuvata tilanne- ja
episodisidonnaista kokemustietoa yhdistettyna kasitteellisemman tason argumentointiin.

Toisen vaiheen haastattelut: nuoret aikuiset

Tutkimuksen toisen vaiheen aineistonkeruu toteutui elokuun 2009 ja helmikuun 2010 vali-
send aikana. Haastattelin vaikeavammaisia nuoria aikuisia (N=4). Yksi tutkimuksessa mu-
kana olevista nuorista aikuisista (Helmi) ei halunnut osallistua tutkimukseeni lukuisista
pyynndistani huolimatta.

Mertens ja Mclaughin (1995, 51-52) toteavat, ettd vammaisten ihmisten haastattelu voi
olla hyvin haastavaa kommunikoinnissa ilmenevien eroavaisuuksien vuoksi. Haastat-
telijan on havaittava haastateltavan kognitiiviset ja kielelliset taidot ja sopeutettava oma
puheensa niihin. Tilanteessa saattavat olla tarpeen esimerkiksi pidennetyt tauot tai kysy-
mysten pilkkominen pienempiin osiin. Erityistd huomiota tulee kiinnittdd my0s haastatel-
tavien tarkkaavaisuuden kohdentamiseen. Aaltonen (2005, 163-188) on tutkinut afaattisten
henkildiden haastattelujen avulla kertomuksen vioittumista ja kuvaa my®ds, etta tilanteessa,
jossa vuorovaikutuskumppanin kommunikaatio on hyvin erilaista, on pohdittava monia
itsestddnselvyyksind pidettdavia asioita, kuten omaa kykya asettua vuorovaikutuskump-
panin asemaan ja osallistua viestin muotoilemiseen. Aaltonen (2005, 185) kuvaa, etta olisi
helppoa selittdd huonosti kommunikoivien henkildiden haastattelun pulmat ainoastaan
heidén kielellisiin taitoihin liittyvilld ongelmillaan. Lisdksi meidén tutkijoiden on vaike-
aa ajatella, ettd tutkimusmenetelmat tai tutkimuskaytantomme voisivat olla puutteellisia.
Tutkimatta jattdimisen sijaan on kuitenkin rakentavampaa ajatella, ettéd ei ole mahdotonta
ymmartaa itselleen vierasta asiaa tai ihmistd, se vaan vaatii aikaa ja ehka uusia nakokul-
miakin. Aaltosen (2005, 187) mukaan tutkimuksen kentdssa tulee etsid keinoja, joilla my®os
”aanettomien” ihmisten kokemukset saataisiin kuuluviin akateemisessa keskustelussa.
Kehitysvammaisia ihmisia ja erityisesti vaikeavammaisia nuoria aikuisia voidaan perus-
tellusti pitaad tdllaisina ”danettomind” ihmisina.

Cambridge & Forrester-Jones (2003, 5-23) toteavat, ettd tutkijoiden, puheterapeuttien ja
vaikeavammaisten henkildiden vélinen yhteistyd on merkittdvaa, kun haastatellaan vaikea-
vammaisia henkil6ita tutkimustarkoituksessa ja tutkimuksessa voidaan hyddyntaa vaihto-
ehtoisia nonverbaalisia kommunikoinnin keinoja, piirtdmista tai muita AAC-menetelmié ja
kommunikaatiota tulee yksilollistad. Lisaksi tutkimuksessa voidaan hyddyntaa kirjoitettua
kieltd tai graafisia symboleja ja viittomista informed consent -periaatteen varmistamiseksi, jot-
ta voidaan lisata tutkittavien osallisuutta tutkimuksessa. (my6s Snelgrove 2005.) Cambrid-
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gen ym. (2003) mukaan yksildllistetty kokonaiskommunikaatiota hyddyntédva menetelmd,
jossa on tehokkaasti huomioitu henkilon péivittdin kayttamat kommunikoinnin keinot (viit-
tomat, graafiset symbolit ja valokuvat) sekd muiden AAC-menetelmien yhteiskaytto erityis-
ten tutkimukseen liittyvien sanastojen kanssa on hyodyllistd haastattelutilanteessa varmen-
tamassa henkilon omia mielipiteitd. Hyviin kommunikaatiotuloksiin paastaan tutkijoiden
ja tutkittavien kannalta, kun tutkija opettelee itse ja hyddyntda yksilollisid tutkimukseen
liittyviad sanastoja viittoen, graafisin symbolein ja valokuvia apunaan kayttaen. Lisaksi mi-
kali mahdollista, tutkijan tulisi toteuttaa haastattelut vaikeavammaisen henkilon kanssa
ilman henkilokohtaista avustajaa tai muuta tukihenkild, paitsi jos tukihenkild pystyy ra-
kentavasti osallistumaan tuotetun tiedon maéaaraan, laatuun tai luotettavuuteen esimerkiksi
toimimalla tulkkina haastattelutilanteessa. (Cambridge & Forrester-Jones 2003, 5-23.)

Tutkimus, joka késittelee vaikeavammaisten henkildiden elamaa, onkin tyypillisesti ollut
tutkimusta vaikeavammaisista henkildisté (research on), eika tutkimusta vaikeavammaisten
henkildiden kanssa (research with). Vaikeavammaisten henkildiden osallistaminen tutki-
muksiin on kasvamassa ja tama tarkoittaa myds vaikeavammaisten ja kehitysvammaisten
henkil6iden mukaan ottamista laajemmin, kuten esimerkiksi tdydentden tutkimusaineistoa
vertaishaastatteluilla tai vertaisinformanteilla. Kehitysvammaisten henkildiden osallistu-
mista tutkimuksen tekemiseen voidaan tarkastella tasa-arvokysymyksend sekd vaikutus-
mahdollisuuksien lisdantymisena. Etenkin, jos tutkimuksen keinoin pyritdan parantamaan
kehitysvammaisten henkildiden asemaa, elinoloja, koulutusta tai palveluja on tarkeda, etta
kehitysvammaiset henkilt voivat osallistua tutkimukseen my6s vaikuttamalla siihen, mita
tutkitaan ja miten tutkitaan. Tutkimustraditiot, jotka korostavat ilmididen ymmartamistd,
hyvaksyvat subjektiivisuuden osana tutkimuksen luonnetta ja arvostavat ihmisryhmien eri-
laisia kokemuksia. (Brewster 2004, 169; Perry & Felce 2004, 164; Nummelin ym. 2000, 8-10.)

Osallistamalla vaikeavammaisia henkil6ita tutkimuksissa heistd tulee tutkimuksen
osallistujia eikd enda pelkdstdaan tutkimuksen kohteita. Merkittdvda on tarkastella ja kiin-
nittda erityisesti huomiota informed consent -periaatteen toteutumiseen, valtasuhteiden
vaikutukseen tutkimustilanteessa ja sithen, milld tavalla tutkimuksen tuomat innovaatiot
voivat olla voimaannuttamassa vammaisten henkildiden arkipaivaa tutkimuksen jalkeen
(Snelgrove 2005, 313-329).

Yleisesti puhutaan, ettd tutkimuksen keinoin halutaan saada vammaisten henkildiden
aani kuuluville. Lewis & Porter (2004) toteavat tdméan olevan térkedd mutta tarkedmpéna he
pitavat sitd, ettd tutkimuksissa tulisi pyrkid samaan kaikkien ndkokulmat esille, etenkin vai-
keavammaisten lasten ja nuorten. My®6s Snelgroven (2005) mukaan vaikeavammaisten lasten
oma dani ei inkluusiota koskettavissa tutkimuksissa juurikaan ndy. Hanen mukaansa tutkijoi-
den tulisi helpottaa kaikkein marginaalisimmassa asemassa olevia, jotta myds heille taattaisiin
pddsy mukaan tutkimuksiin. Tutkijoiden tulisi kdyttda innovatiivisia menetelmia vastausten
saamiseksi, kun kyseessa on vaikeavammainen henkild. Vastausten ja niista tehtyjen tulkinto-
jen perustana ovat luonnollisesti ammatillisuus ja eettisyys. (Snelgrove 2005, 313-329.)

Liséksi tutkijoiden tulisi Brewsterin (2004) mukaan huomioida, ettd tulkinnat, joita
tehddan pidemélla aikavalilld ja useamman haastattelukerran jalkeen ovat luotettavam-
pia kuin yhden haastattelukerran tuottamat tulokset. Huomiota tulisikin kiinnittaa siihen,
ettd vaikeavammaisten henkildiden osallistaminen tutkimuksessa on pikemmin jatkuva
prosessi kuin yksi haastattelukerta. Vaikka tutkimus olisi jarjestetty niin, ettd haastatte-
lun apuna hyddynnetddn puhetta tukevia tai korvaavia kommunikointimenetelmid, tut-
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kimuksen luotettavuuteen liittyen Brewster (2004, 166-169) tahdent&d, ettd tutkijan tulee
tarkistaa todenmukaisuus tutkittavien vastauksista. Tama tarkoittaa sitd, ettd vastaukset
ovat oikeita ja edustavat tutkittavien mielipiteita. Vastaukset tulisi tarkistaa kontekstin ja
strategioiden mukaan. Validiteetti ja luotettavuus tutkimuksessa vaatii sen, ettd tutkija tar-
kistaa tekemansa tulkinnat oikeiksi ja ettd ne edustavat sitd, mita tutkittavat ovat halunneet
ilmaista. Luotettavuus tulee tarkistaa myds siten, ettd ilmaisut, joita haastateltava kayttaa
ovat henkildlle itselleen tyypillisid ilmaisuja ja edustavat henkilon omia mielipiteita.

Tassa tutkimuksessa olen huomioinut osallisuuden muun muassa seuraavilla tavoilla:
Tutkimushaastatteluja tehdessani pidin tarkeand, etta tutkittavat ymmarsivat, mité varten ha-
lusin heitd haastatella. Kerroin tutkimuksestani kdyttden PCS-kuvia kommunikaation tuke-
na. Kavin tutkimukseen suostumuksen lapi kunkin haastateltavan kanssa ennen ensimmaista
haastattelukertaa ja vield ensimmaisen haastattelukerran yhteydessa varmistin, ettd haastatte-
luun osallistuva vaikeavammainen nuori aikuinen oli ymmartényt asian (liite 3). Tata tehdes-
sani eras tutkimuksen nuorista aikuisista, Helmi, ei siis halunnut osallistua itse tutkimukseeni
haastateltavana, ja minun oli hyvaksyttava tdma tosiasia. Voi olla, ettd syy sithen, miksi Helmi
ei halunnut osallistua tutkimukseen, johtui tutkimuksen virallisesta luonteesta. Hin nimittdin
ryhtyi kertoilemaan asioita eldimastdan, kun laitoin tutkimukseen liittyvat paperit takaisin
laukkuuni. Kvale (1996, 112-113.) korostaakin, ettd informed consent -periaatteen toteutumi-
sessa on tdrkedta kiinnittdd huomiota juuri siihen, kuka antaa suostumuksen tutkimukseen.
Vaikka tutkimukseni nuoret aikuiset ovat niin sanotusti edunvalvonnan alaisina, oli heidan

Tutkimusraportin tulososioon olen siséllyttanyt tutkimuksen henkiléiden vastauksia
siten, ettd olen kdyttdnyt haastattelussa kiymaamme dialogia sellaisena kuin se autentti-
sena haastattelutilanteessa eteni. Ndissa dialoginpatkissa PCS-kuvat ovat oleellisena osana
raportointia, koska ne olivat kommunikaation tukena haastattelutilanteissa. On kuitenkin
muistettava se tosiasia, ettd abstraktien ilmaisujen ilmaiseminen kuvien avulla on hyvin
haasteellista. Olen tésta huolimatta halunnut kirjoittaa raportin tulososioon mahdollisim-
man paljon autenttista haastatteluissa taltioimaani tekstid, jotta tutkimuksen henkiliden
oma aani tulisi mahdollisimman kattavasti kuuluville.

Tutkimussuhde haastateltavien kanssa on ollut kdynnissa vuodesta 2005 ldhtien, kun olin
haastatellut tutkimuksen nuorten aikuisten vanhempia tutkimukseeni. Lahetin tutkimuk-
sen nuorten aikuisten vanhemmille aika ajoin tiedotteita tutkimukseni vaiheista (liite 4) sekd
olin heihin silloin t&lloin puhelinyhteydessa, jotta suhde tutkittaviin sdilyisi. Sain uuden
tutkimusluvan nuorten aikuisten vanhemmilta haastatteluun seké haastattelun videoin-
tiin elokuussa 2009. Lisaksi sain uuden tutkimusluvan kuntayhtymaltd, jonka yksikoissa
haastateltavia asui tai kdvi pdiva- tai tyotoiminnassa elokuussa 2009. Olin puhelinyhte-
ydessa kaikkiin yksikkoihin tutkimuksesta elokuussa 2009. Pyysin tutkimuksen nuorten
aikuisten vanhempia tai huoltajia miettimaan haastattelutilannetta jo alustavasti kevaalla
2009. Lisdksi pyysin yksikdiden vastaavia, joissa haastattelut toteutettiin miettimaan sopi-
vaa haastattelutilaa elokuussa 2009. Jokaisen tutkimuksen nuoren aikuisen kanssa sovit-
tiin tapaamisaika yksikdiden vastuuhenkildiden avustuksella, jolloin kédvin tutkimukseen
suostumiseen liittyvan lomakkeen lapi haastateltavan kanssa. Kysyin jokaiselta lomakkeen
lapikdymisen jalkeen, haluaako tdima osallistua haastatteluun. Sovin yksikk&jen vastaavien
tai yhteyshenkildiden kanssa ensimmaisen tapaamiskerran elokuussa 2009. Varmistin en-
nen haastatteluja, ettd haastattelutila oli soveltuva.
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Vaikeavammaisten nuorten aikuisten haastattelua varten tein lisensiaatintutkimukseni
tulosten pohjalta strukturoidun haastattelurungon. Haastattelurungon muotoilemisessa
hyo6dynsin Kehitysvammaliiton tekemadssa elamanlaatututkimuksessa “Kehitysvammais-
ten eldmanlaatuprojekti” (1999) kéytettya kyselylomakkeistoa.? Valitsin omaan tutkimuk-
seeni taman kyselylomakkeiston siksi, ettd se oli luotettavan tahon tekema ja testaama.
Kyselylomakkeeseen valitsin seuraavat teemat ensimmaéisen aineiston analyysini ja lisensi-
aatintutkimukseni tuloksien perusteella. Teemat olivat: A) YKSILO, yksiloon liittyvét taus-
tatekijat ja psykologiset tekijat (itsensd toteuttaminen, vapaus, itsendisyys, itsevarmuus,
tunnekokemukset. Ndihin teemoihin liittyen kysymysten avulla minulla oli tavoitteena
saada tietoa henkildsta ja hanen persoonastaan.) B) YHTEISO, yhteisoon seka sosiaalisiin
suhteisiin, asumiseen ja vapaa-aikaan liittyvit tekijat, C) KOULUTUS JA TYO, koulutuk-
seen seka siirtymavaiheeseen ja tyelamaan liittyvat tekijat (Tydelamalla tarkoitetaan pai-
vatoiminnan aikana tapahtuvaa tyoharjoittelua tai tyotoimintaa.) seka D) VAMMAISUUS,
vammaisuuteen yleensa liittyvat tekijat (liite 5).

Valitsin edelld mainitut teemat, jotta voisin saada vastauksia tutkimuskysymyksiini.
Yhteisoon liittyvit teemat valitsin tutkimushaastatteluun koska halusin vastata kysymyk-
seen millaisena tulevaisuus ndyttdytyy vaikeavammaisen nuoren aikuisen eldméssa nuoren
aikuisen kokemana seka heidan ymparilldan olevien ammatti-ihmisten ja vanhempien pu-
heessa (tutkimuskysymys 3). Koulutukseen ja tyohon liittyvét teemat tutkimushaastatte-
luihin valikoituivat tutkimuskysymysten 1 ja 2 perusteella. Vammaisuuteen liittyvéat teemat
valitsin tutkimushaastatteluuni neljannen tutkimuskysymykseni perusteella eli Millaisena
ilmiénd vammaisuus ndyttaytyy vaikeavammaisen nuoren aikuisen eldmassa nuorten ai-
kuisten kokemana ja heidédn ymparilld olevien ammatti-ihmisten ja vanhempien puheessa?
Lisaksi yksiloon liittyvat teemat halusin mukaan tutkimushaastatteluihin, koska koin, ettd
minun tuli tietdd henkildsta muutakin kuin hanen historiaansa koulutukseen liittyen. Lisdksi
yksiloon liittyvat teemat katsoin térkeiksi taustoittaviksi tekijoiksi, kun halusin tietoa siitd,
millaisena vaikeavammaisen nuoren aikuisen tulevaisuus néyttaytyy (tutkimuskysymys 3).

Tein tdssa tutkimuksessa kaytetystd haastattelurungosta tarkoituksella hyvin struktu-
roidun ja teemoittain etenevan, jotta haastattelutilanteessa pystyin hyddyntamaan kylla ja
ei -kysymyksia tai pyytdamaan henkil6itd kertomaan jostain asiasta tarkemmin. Suunnitte-
lin haastattelurungon tueksi myds rungon PCS-kuvista, joita kdytin oman puheeni tukena
sekd haastateltavien puheen tukena. Valitsin kuvat itse ja ldhdin liikkeelle siitd, ettd etsin

?Kyselylomakkeet: FSD2207 Kehitysvammaisten elaménlaatu 1991: lievemmin kehitysvammaiset ja
FSD2208 Kehitysvammaisten elaménlaatu 1991: vaikeammin kehitysvammaiset. Kyselylomakkeet
ovat saatavilla Yhteiskuntatieteellisesta tietoarkistosta: http://www.fsd.uta.fi/index.html. Kehitys-
vammaliiton toteuttama kehitysvammaisten eldaméanlaatuprojekti oli osa laajempaa Eldaménkulku- ja
kehitysvammaisuus: seurantatutkimus 1962-1999 -tutkimushankketta, jossa olivat mukana Kehitys-
vammaliiton Kotun (Kehitysvammaliiton tutkimus- ja kokeiluyksikkd) lisdksi Jyvaskylan yliopiston
psykologian laitos, Kuopion yliopiston sosiaalitieteiden laitos ja Helsingin yliopiston lastenneuro-
logian yksikkd. Seurantatutkimuksen tavoitteena oli kartoittaa kehitysvammaisten henkildiden ela-
manlaatua ensimmaisessa vaiheessa ryhmékeskustelujen avulla ja toisessa vaiheessa haastattelume-
netelmalla.

Tutkimushankkeesta on tehty lukuisia julkaisuja (ks. mm. Autio, T. 1992. Quality of life of men-
tally retarded: interviewing results in tabular form, nro 11; Autio, T. 1993. Vaikutusmahdollisuudet ja
elaménlaatu: kehitysvammaisten kokemuksia itseméaaraamisestd, nro 16.; Nummelin, T., Matikka, L.
& Vesala, H. T. 2000. Kohteesta kumppaniksi: kehitysvammaiset elamankulkututkimuksen haastat-
telijoina; Vesala, H. T., Matikka, L. & Nummelin, T. 2000. Kehitysvammaisten elaménkulku: raportti
projektin ensimmadisestd vaiheesta.) (Matikka 2001.)
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haastattelurunkoon soveltuvia kuvia kuvien tekoon tarkoitetulla Boardmaker 5.1 -ohjel-
malla. Lisdksi minulla oli kylla / ei -symbolit paperilla, joita kaikki haastateltavat kayttivat
osiin kysymyksiin vastatessaan (liite 6). Vaikeavammaisten nuorten aikuisten haastattelut
toteutettiin kdytanndssad seuraavalla tavalla.

Minulla oli haastattelutilanteessa mukana videokamera, jolla tallensin ja nauhoitin
haastattelutilanteet. Videon tarkoitus oli olla nauhoituksen tukena, jotta sain varmistettua
vastauksen oikeellisuuden, kun haastateltava kaytti vastauksensa tukena kuvia tai non-
verbaalista viestintdd. Haastattelutilanteet olivat kaikki erilaisia ja ainutkertaisia. Haas-
tattelutilana toimi joko nuoren aikuisen oma huone tdman asumisyksikossa tai paivatoi-
mintayksikon rauhallinen neuvottelutila. Yhdessa haastatteluista oli aluksi mukana yksi
paivatoimintayksikon ohjaajista, mutta totesimme, etta kaikkien haastattelutilanteessa ole-
vien kannalta on jarkevampaa, ettd ohjaaja ei ole ldasna.

Nuorten aikuisten haastattelut toteutuivat suunnitelman mukaan elokuun 2009 ja hel-
mikuun 2010 vélisend aikana. Yhteensd haastatteluaineistoa kertyi noin 25 tuntia. Taulu-
kossa 4 on yhteenveto nuorten aikuisten haastattelujen toteutumisesta.

Taulukko 4. Nuorten aikuisten haastattelujen toteutuminen

Haastateltava | Haastattelu- | Haastattelujen | Vastaamisen Muita huomioita
kerrat kestot tapa
Ilona 3 n. 1 tunti ja kaytti kuvia yksi pdiva havainnoin-
kaksi kertaa n. |yksisanaisten tia paivatoiminnassa
30 minuuttia vastaustensa (6t)
tukena
Satu 2 n. 1, 5 tuntia kaytti kuvia
45 minuuttia paaasiassa ja
erityisesti yksisa-
naisten vastaus-
tensa tukena
Toivo 2 n. 1,5 tuntia kaytti pddasiassa | yksi pdiva havainnoin-
30 minuuttia puhetta (yksisa- |tia paivatoiminnassa
naisia vastauk- (6 t) ja yksi kerta
sia) vastaami- havainnointia tyéhar-
seensa joittelu-paikassa (30
min.)
onni 15 n. 1 tunti 20 kaytti padasiassa |yksi paiva havainnoin-
minuuttia/kerta | puhetta kysy- tia paivatoiminnassa
myksiin vastaa- | (6 t) ja yksi kerta
miseseen, kylla havainnointia tyéhar-
ja ei -symbolit joittelu-paikassa (30
kommunikaation |min.)
tukena
Helmi ei osallistunut
tutkimukseen
haastatel-
tavana
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Haastattelutilanteessa kommunikaation tukena kéytetyt PCS-kuvat olivat kommuni-
kaatiokeinoina jaykkid ja niiden avulla laajojen ajatuskokonaisuuksien ilmaiseminen on
haastavaa. Lisdksi PCS-kuvat olivat haastattelutilanteeseen tdysin minun valitsemiani,
joten joidenkin kuvien yhteydessa kdvi ilmi, ettd sama kuva oli saattanut tarkoittaa jota-
kin toista asiaa henkilon arjessa (esimerkiksi kuva ihmisista tarkoitti kuvaa aamupiirista).
Tdma ei kuitenkaan vaikuttanut merkittavasti tai hdiritsevasti haastattelun kulkuun tai
vastauksiin. Kuvien suunnittelu siten, etta olisin kdynyt lapi kaikki kuvat, joita tutkimuk-
seni nuoret aikuiset arjessaan kéyttavat, ja valinnut ne haastattelurunkoni tueksi, olisi kui-
tenkin vienyt minulta kohtuuttomasti aikaa.

Tamankaltaiselle haastattelutilanteelle on tyypillistd, ettd haastattelu rakentuu epa-
symmetrisestd keskustelusta ja vuorovaikutus on epasymmetrista keskustelijoiden kieli- ja
kommunikaatiotaitojen suuren eron vuoksi. Keskustelun epasymmetrisyys voi Leskelan
(2006, 46-85.) mukaan johtua hyvin monesta tekijastd, mutta tassa tutkimuksessa epasym-
metrisyys vuorovaikutuksessa johtui muun muassa tutkijan ja tutkimukseni nuorten ai-
kuisten kommunikointitaitojemme eroavaisuudesta. Epasymmetrinen keskustelu on Les-
keldn (2006) mukaan erityisesti vahvemmalle vuorovaikutuskumppanille haastavaa, koska
tilanteessa on jatkuvasti arvioitava vuorovaikutuskumppanin taitoja ja sopeutettava oma
kommunikaatio taman taitoihin. Tutkijana koin haastattelutilanteet mielekkdind mutta to-
della haastavina, koska tavoitteenani oli saada tarpeellinen informaatio tutkittaviltani ja
en kuitenkaan itse voinut vaikuttaa vastausten ulosantiin milldén tavalla vaikka olisinkin
havainnut, ettd tutkittava ei osaa ilmaista itseddan. Minun taytyi tilanteessa muistaa, ettd en
saa tehda tulkintaa ja ohjata haastateltavaa vastauksissaan. Jos havaitsin, ettd haastateltava
ei ymmartanyt kysymystani tai kdsitettd josta oli kyse, yritin selventda sitd toisin sanoin
tai jonkun konkreettisen esimerkin avulla. Joidenkin kysymysten kohdalla kavi kuitenkin
niin, ettd havaitsin, ettei haastateltava ymmartanyt kasitettd, joten minun oli sivuutettava
kysymys ja siirryttava haastattelussa eteenpain.

Liséksi vallankaytto on seikka, jota pohdin paljon haastatteluja tehdessani ja erityisesti
haastttelunauhoituksia videolta katsoessani. Vallankayttd néyttaytyy Leskelan (2006, 68.)
mukaan erityisesti keskusteluissa, jotka ovat epasymmetrisid toisen keskustelijan kehi-
tysvammaisuuden vuoksi. Leskeldan mukaan vallankdyttd on mukana tdméankaltaisissa
haastatteluissa aina ja erityisesti jos arvioidaan haastatteluun osallistujien asemaa ja asian-
tuntijuutta. Kieli- ja kommunikaatiotaidoilla on tdssd arvioinnissa suuri merkitys. Itse
tutkimushaastatteluita videolta katsoessani vallankayton ilmio néyttaytyi tavalla, joka on
tutkijalle epamiellyttava. Havaitsin tavassani puhua elementtejd, joita 16ytyy puhetavasta,
jota kédytetdan kun puhutaan lapselle. Saatoin esimerkiksi selventda asiaa liikaa tai kayttaa
yksinkertaistettua kieltd, jolloin vallankayttd nayttaytyi tutkijalle jokseenkin kiusallisena
puhetyylind. Toisaalta saatoin nonverbaaleilla eleillani osoittaaa liikaa niin sanottua ym-
martamistd esimerkiksi liiallisella nyokkailylla. Tassa tutkimuksessa kyseessa olevat nuo-
ret aikuiset olivat kuitenkin kaikki yli kaksikymmenvuotiaita ja tasa-arvoisessa asemassa
tutkijan kanssa tdssa suhteessa. Vallankédyton ilmio on kuitenkin tunnistettavissa naissa
tutkimushaastatteluissa. Uskoisin kuitenkin vallankadyton ilmitn johtuvan ensisijaisesti sii-
td syystd, ettd kieli- ja kommunikaatiotaidot olivat haastatteluun osallistujilla niin erilaiset.

Nummelinin ym. (2000, 29) mukaan vallankdyttd ja epdsymmetrisyys haastatteluissa
voi ndyttaytyd toisaalta myos seuraavalla tavalla. Kehitysvammaiset ihmiset ovat alttiimpia
toisten ihmisten vaikutuksille, joka tutkimuksissa on nayttaytynyt myonteisina vastauksina
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tai vastauksina, joita he olettavat tutkijan haluavan heidan antavan. Myontyvyys liittyy kehi-
tysvammaisen ihmisen kognitiivisiin ja kommunikatiivisiin taitoihin. Sama havainto myo6n-
tyvyydesta on myos Matikan ja Vesalan (1997) kehitysvammaisten vuorovaikutukseen liit-
tyvassa tutkimuksessa, liittyen eldméanlaatuhankkeeseen. Kehitysvammaiset ihmiset ovat
taipuvaisempia vastaamaan tavalla, jota he olettavat keskustelukumppanin odottavan.

Mielestani onnistuin haastatteluissa kuitenkin kokonaisuuden kannalta hyvin ja sain
haastateltavilta nuorilta aikuisilta monipuolisia vastauksia, en ainoastaan kylla tai ei -vas-
tauksia, vaikka niita haastattelurunko paljon sisalsikin. Se, ettéd olin haastateltaville vieras
ihminen ja kiinnostunut juuri heidén henkilokohtaisista asioistaan nayttaytyi merkityksel-
lisena asiana, kun keskustelin haastatteluiden toteutuksesta tutkimuksen nuorten aikuis-
ten vanhempien tai ohjaajien kanssa. Erds nuorista aikuisista oli ollut erityisen ylpea ja
kertonut olevansa mukana tutkimuksessa, jossa hdnesta ja hdnen asioistaan ollaan kiinnos-
tuneita. Tamén seikan koin tarkedksi ja luotettavuutta jopa lisddvéksi asiaksi.

Aineiston analyysi

Tamaén tutkimuksen aineiston analyysissa on erotettavissa kolme vaihetta. Ensimmainen
vaihe, jossa analysoin nuorten aikuisten ymparilld olevien ammatti-ihmisten haastattelut,
toinen, jossa analysoin nuorten aikuisten haastattelut seka kolmas, joka yhdistdd nama
kaksi vaihetta. Seuraavassa kuviossa (6) on yhteenveto tutkimuksen analyysimenetelmis-
td, analyysin vaiheista ja tuloksista, joihin analyyseilla on paadytty ja milld tavalla ne ovat
vaikuttaneet tutkimuksen seuraavaan vaiheeseen.

III vaihe

Yhteenveto
kertomuksista
ja kertomusten

Tulkinta>, narratiivista
. kehikkona®, tulkintaa
I vaihe Tulokset: Brunerin
9 univer-
Kertomuksia saalia
koulutuksesta ja ‘piirretta
siirtymista, tydsta ja (Holistic
tyollistymisesta, form)
tulevaisuudesta,
vammaisuudesta,
toiseudesta ja

II vaihe

Narratiivinen

analyysi

(Holistic
Ydinkategoriat, | content
nuorten aikuisten \Categorical

Eoodi- \ haastattelurunko, Eo!'\ktfntz, kansalaisuudesta
. Kategoriab, - ypartomukset  Lelkkaa

Aineisto 1:| ehtomatriisi, nuorista liimaa

Aineisto- | jatkuvan aikuisista

lahtsisyys, \vertailun Aineisto 2

elementteja menetelma
Grounded  Atlas/ti
theorysta

Kuvio 6. Aineiston analyysi ja analyysin vaiheet

Aineiston analyysissa hyddynnan narratiivisen tutkimuksen analyysitapoja, jotka voivat olla
hyvin monenlaisia laadullisessa tutkimuksessa kaytettyja analyysitapoja ja toisaalta ne voivat
hyodyntaa erityisia narratiivisen analyysin muotoja. Narratiivisesta analyysistd puhuttaessa
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viitataan laajaan teksteja tulkitsevaan analyyttiseen otteeseen. Yhteista télld analyysitavalla on
se, ettd tekstit ovat kuitenkin jollain tavalla kertomuksia tai liittyvat kertomuksiin. Kaikessa
narratiivisessa tutkimuksessa on loppujen lopuksi kysymys sisallostd, siitd mitd on sanottu,
kirjoitettu tai visuaalisesti ndytetty. Narratiivisessa tutkimuksessa ja narratiivisella analyysilla
toteutetussa teemoitellen etenevissa analyysissd ei olla kiinnostuttu siitd, miten, kenelle tai
miksi jokin tietty asia on ilmaistu. Teemoittain etenevéssa narratiivisessa analyysissa ollaan
erityisesti kiinnostuttu siitd, mita on sanottu. Teemoittelemalla eteneva analyysi sopii hyvin
monenlaiseen narratiiviseen tutkimukseen; esimerkiksi haastatteluissa taltioitujen kertomus-
ten tai kirjoitettujen tarinoiden analyysiin. (Riessman 2008, 11, 53-54.)

Tutkimukseni aineiston analyysid voidaan kuvata myos aineistoldhtdiseksi. Aineisto-
lahtoisyydelld tarkoitetaan sitd, ettda aineistonkeruuta ei ohjaa mikdan tietty teoria vaan
tutkimuksen aineiston annetaan parhaimmassa tapauksessa tuottaa teoriaa. Analysoitavat
yksikot nostetaan aineistosta ja tarkastellaan niitd esimerkiksi teemoittelemalla ja tyypitte-
lemalla. (Lincoln & Guba 2000, 30; Syrjala 1996, 16, 20; Tuomi & Sarajarvi 2004, 95-97.) Tut-
kimusaineiston analyysissda hyodynnettiin kdytannén apuvalineind myds muun muassa
laadullisen aineiston analysointiin tietokoneympaéristossa tarkoitettua Atlas/ti-ohjelmaa,
elementtejd Grounded theorysta ja siitd etenkin ehtomatriisia. Ehtomatriisi toimi analyysin
ensimmaisessd vaiheessa hyvéana kdytannon tyokaluna aineiston jasentamisessa. (Strauss
& Corbin 1990, 163.)

Tutkimusaineiston analyysin ensimmadinen vaihe

Tutkimusaineiston ensimmaisen vaiheen systemaattinen analyysi lahti kdyntiin siitd, etta
kaytin tekstinkasittelyohjelman kommentti-tyokalua ja merkitsin sivun laitaan ensimmai-
sid ajatuksia, joita minulle tuli mieleen lukiessani vanhempien, toimintakeskuksen hen-
kiloston ja koulun henkildston haastatteluja. Kaytin tassa vaiheessa arkipdivan kasitteitd,
kuten: taidot, puhua, oppia puhumaan. Kun olin kdynyt koko aineiston talld tavoin lapi,
otin kdyttoon Atlas/ti-tietokoneohjelman, jotta voisin vaivattomammin ty0stda suurta méaa-
raa aineistoa. Tassa vaiheessa listasin my0s kayttamiani késitteita omiksi listoikseen, jotta
sain késityksen siitd, mihin suuntaan analyysi alkaa muotoutua. Atlas/ti-ohjelmalla tydstin
aineistoa eteenpdin. Atlas/ti-ohjelma on Saksalaisen Thomas Muhrin luoma tekstintulkin-
taan tarkoitettu apuvaline. Muhr sai vaikutteita Grounded theory -metodista ja sen perus-
ideoista ja kdytti kyseistd metodia tietokoneohjelman luomisen apuna. Ohjelma soveltuu
erinomaisesti Grounded theoryn kanssa kaytettdavéksi apuohjelmaksi, mutta sita voi hyo-
dyntdd myos monessa muussa laadullisen tutkimuksen analyysitavassa. Ohjelmassa tut-
kimusaineistosta voidaan tehda oma asiakirjansa, jota ohjelma nimittda hermeneuttiseksi
yksikoksi. Tassd hermeneuttisessa yksikossa tutkimusaineistoa on mahdollista tarkastella,
pilkkoa ja jarjestda hyvin monin eri tavoin. (Lonkila & Silvonen 2002, 5, 8.)

Grounded theory on koodausorientoitunut teorian rakentamistapa (Glaser & Strauss 1974;
Strauss & Corbin 1990; Koskela 2007, 91). Menetelmaé voi luonnehtia jatkuvan vertailun me-
netelméksi, jossa valmiiden teorioiden kykenevyyteen selittdd ilmioita suhtaudutaan kriitti-
sesti. Menetelméssa 1dhdetaan liikkeelle aineistosta. Aineistoa koodaamalla on pyrkimyksena
luoda koko aineistoa kattava teoria. Grounded theory -menetelmaa on mahdollista soveltaa
joustavasti vastaamaan kutakin sovellusymparistod, jollaisena sitd on tassdkin tutkimuksessa
hyodynnetty. (Glaser & Strauss 1974; Strauss & Corbin 1990; Koskela 2007, 91.)
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Ensimmaisessd aineiston koodausvaiheessa, jota Strauss ja Corbin (1990) nimittavat
avoimeksi koodaukseksi, pyrin kasitteellistim&édn aineistoa ja pilkoin aineistoa pieniin
osiin, toisin sanoen koodasin aineistoa. Avoin koodaus (Strauss & Corbin 1990, 61-65.)
tarkoittaa aineiston kaésitteellistamistd ja pilkkomista osiin, vertailua ja kategorisoinnin
aloittamista. Tassa tutkimuksessa avoin koodaus 1adhti liikkeelle siten, ettda vein kaikki ai-
neistot Atlas/ti-ohjelmaan samaan hermeneuttiseen yksikkoon. Jokainen haastattelu oli
oma asiakirjansa tuossa hermeneuttisessa yksikossd. Haastatteluita lukiessani koodasin
aineistoa koodeilla, jotka muodostuivat osaltaan niista késitteistd, joita haastateltavat oli-
vat kédyttaneet ja osaltaan sellaisista, jotka tutkijana ja erityispedagogina itse maérittelin.
Esimerkiksi kompetenssi, kun haastateltavat puhuivat taidoista, ja kommunikointi, kun haas-
tateltavat puhuivat vaikeuksista puhua ja viestid tai viestinndstd yleensd. Ensimmaisessa
koodausvaiheessa minulla oli 49 koodia. Aineistosta nostin teemahaastattelurungon avulla
esiin tiettyja teemoja, jotka toistuivat haastateltavien puheessa.

Samanaikaisesti koko koodausprosessin aikana halusin jasentda koodeja myds omi-
na ryhmindéan. Tama helpotti suuren koodimaaran hallintaa, koska koodit liittyivat talla
tavoin toisiinsa ja ymmarsin esimerkiksi paremmin, mitkd teemat ovat toimintastrate-
gioihin liittyvid ja mitkd liittyvdt vammaisuus-ilmioon ja mitkd taas ihmisten omiin na-
kokulmiin asiasta. Koodikategoriat loin osittain Bogdanin ja Biklenin esittiman mallin
avulla (2003, 161-166.) Tama jatkuvan vertailun menetelma (constant comparative method)
on osaltaan myos sisélla Grounded theory -menetelmassa ja sitd voi hyddyntad koodi-
en vertailuprosessissa. Jatkuvan vertailun menetelma voi olla apuna prosessissa, jossa
koodikategorioita pyritaan kasitteellistimadn. Koin tdman hyodylliseksi apuvélineeksi
omassa tutkimuksessani. Seuraavan sivun taulukkoon viisi olen koonnut hyddyntdmani
Bogdanin ja Biklenin (2003) mallin koodikategorioiden luomisesta.

Itselleni selventamisen vuoksi luokittelin koodeja my0ds suhteessa yksiloon ja yhteis-
kuntaan. Aloin aluksi piirtdiméaan toisiinsa suhteessa olevia kehia ja laitoin aineistosta
esiin nostamiani koodeja kehille. Tata aluksi itse tehtyani havaitsin, etta téllaisessa luokit-
telussa apuna toimi Straussin ja Corbinin esittdméa ehtomatriisi, joka siséltdada kahdeksan
tasoa, joiden avulla tutkittavaa ilmi6ta voi ldhestya. (Strauss & Corbin 1990, 163, 158-164.)
Ehtomatriisissa uloin taso (8) voidaan ymmartaa kansainvaliseksi tasoksi jasentda asioita.
Sielld vaikuttavat kansainvélinen politiikka, valtiolliset sdddokset, kulttuurit, arvot, filo-
sofiat, talous, historia sekd kansainvéliset ongelmat kuten ymparistdongelmat. Kansal-
lisen tason (7) ominaisuudet pitdvat sisdlldan kansallisen politiikan ohella kaikki edella
mainitut toimet, mutta kansallisella tasolla. Yhteisollisella tasolla (6) tarkastellaan samoja
asioita, mutta peilaten niita siihen yhteisoon, jossa eletdan. Viidennelld (5) tasolla 16yty-
vat organisatorinen ja institutionaalinen taso, jotka pitavét sisdlladn kyseisten instanssien
omat sddnnot ja rakenteensa, ongelmineen ja historioineen. Organisaatiotason alapuolella
(4) voidaan I6ytda ne ominaisuudet, jotka liittyvat johonkin tiettyyn kaupungin alueeseen
tai esimerkiksi sairaalan osastoon. Kollektiivinen, ryhma ja yksilo — taso (3) pitda sisallaan
elamakerrat, filosofiat, tiedon ja perheiden seka yksiléiden kokemusmaailman. Télla ta-
solla 10ytyy my®ds erilaisten ryhmien kokemukset. Toisiksi viimeiselle tasolle (2) Strauss ja
Corbin asettavat vuorovaikutuksen. Talla tasolla ihmiset ovat tekemisissa toistensa kans-
sa, esimerkiksi puhuvat, neuvottelevat, opettavat ja keskustelevat. Matriisin keskitssa (1)
on ilmioon kohdistuva liike. (Strauss & Corbin 1990, 158-164.)
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Taulukko 5. Koodikategorioiden luominen (mukaillen Bogdan & Biklen 2003, 161-166).

Koodi

Mita koodi pitdaa sisallaan?

Suhdekoodit tai sosiaalisesti
rakentuneet koodit
(relationship and social structure
codes)

Saanndllisia kayttaytymisen muotoja, jotka eivat ole
virallisia "suhteita”, esim. ystavyyssuhteet, klikit,
viholliset. Kategoriaan voivat kuulua myds viralliset
sosiaalisesti rakentuneet suhteet esim. sosiaaliset roolit,
asemat yhteisdssa.

Prosessikoodit
(process codes)

Sanat tai lauseet, jotka helpottavat tapahtumien jak-
sottamista, ajassa tapahtuvia muutoksia tai tapahtuma-
sarjoja. Siirtymiad tai tapahtumia suhteessa yksittaisen
henkilén eldm&an, ryhmaan, organisaatioon. Ajassa
tapahtuvaa muutosta.

Toimintakoodit
(activity codes)

Saanndéllinen kayttdytyminen tietyissa toistuvissa tilan-
teissa.

Tapahtumakoodit
(event codes)

Suhteessa tiettyihin tarkkoihin tapahtumiin, jotka
tapahtuvat informanteille heidan eldmassaan, joko epa-
saanndllisesti tai kerran.

Strategiakoodit
(strategy codes)

Strategioita jotka viittaavat taktiikkaan, menetelmiin,
tekniikoihin ja muihin tietoisiin tapoihin, joilla informan-
tit saavuttavat tiettyja asioita.

Kontekstikoodit
(setting/context codes)

Taustoittavia tietoja, kuvailuja siita, kuinka aineisto
sisaltyy laajempaan kontekstiin. Kuvailevaa taustatie-
toa. Yleisia kommentteja, joita haastateltavilta saadaan
esim. kuvailevat tilastotiedot, kuvailut koulusta tai
tyosta.

Tilannekoodit
(definition of the situation codes)

Kuvauksia, kuinka tutkittavat maarittelevat yksittai-

sia puheenaiheita. Kuinka informantit nakevat itsensa
suhteessa kasiteltavaan aiheeseen. esim. mita toivovat
saavuttavansa, miten maarittelevat sen, mita tekevat,
mika on tarkeaa heille, onko informanteilla katsomusta,
joka vaikuttaa heidan tapaansa katsoa maailmaa (us-
konnollisuus, heikomman asianajajana oleminen...).

Asiandkdkulmakoodit
(perspectives held by subjects)

Eroavat tilannekoodeista siten, etteivat ole niin yleisella
tasolla. Kaikki tai jotkut informanteista jakavat saman
tavan ajatella joistakin asioista, jotka eivat ole niin ylei-
sid kuin tilannekoodit. Jaettuja mielipiteistd normeista
ja sdanndgistd. Lisaksi joitakin yleisia mielipiteita.

Ihmisnakdkulmakoodit
(subjects” ways of thinking about
people and objects)
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Eroavat edellisista siten, etta koodit keskittyvat ihmisiin
tai kohteisiin. Kuinka informantit ymmartavat toisen-
sa, ulkopuoliset ja kohteet, jotka ovat vaikuttamassa
heidan elamaan. Kuinka informantit maarittelevat esim.
ihmisryhmia.



Tarkemmin tutkimusaineistoa tarkastellessani havaitsin, ettd koodeja taytyy yhdis-
taa, koska sitaateissa puhuttiin niin laheisesti samoista asioista. Havaitsin my0s, etta ai-
neistossa oli osia, jota en ollut vield ensimmaisessd avoimen koodauksen vaiheessa koo-
dannut minkdédn teeman alle kuuluviksi. Ryhdyin kdyméaan aineistoa uudelleen lapi eli
tarkastamaan aiemmin koodaamaani. Koodeihin tuli lisd4 sitaatteja ja sellaisen aineiston,
joka ei soveltunut minkdan aiemman koodiluokan siséille koodasin nimellda: muut. Tar-
kasteltuani koodiluokkaa muut, sieltd paljastui vield joitakin oleellisia koodiluokkia, jot-
ka minun oli otettava mukaan analyysiin. N&ita koodeja olivat muun muassa asuminen.
Taman jélkeen minulla oli yhteensa 41 koodia (liite 7), joiden avulla aloin tyostamaan
aineistoa eteenpain.

Aineiston toisessa analyysivaiheessa, jota voidaan verrata Straussin ja Corbinin (1990,
96) mukaan aksiaaliseksi koodaukseksi jarjestelin aineistoa uudelleen. Aineisto alkoi muo-
toutua uudelleen toistensa kanssa hierarkkisin suhtein rakentuviksi ympyroiksi. Atlas/
ti-ohjelman avulla sulautin joitakin koodeja yhteen esimerkiksi asenne vammaisuuteen ja
ympiriston suhtautuminen vammaisuuteen. Taméan jélkeen ryhdyin katsomaan kutakin tee-
maa itsendisesti ja etenkin sitd, mitd eri ammatti-ihmiset (vanhemmat, koulun henkil6std,
toimintakeskuksen henkil6sto seka hoitajat) olivat mistdkin teemasta sanoneet. Irrotin At-
las/ti-ohjelmassa kustakin teemasta sanotut sitaatit omiksi sitaattilistoikseen ja vein listat
tekstinkasittelyohjelmaan. Luin aineistoa siis teema kerrallaan ja kokosin omiksi asiakir-
joikseen sen, mitd teemasta oli sanottu.

Kolmannessa aineiston analyysivaiheessa, joka on Straussin & Corbinin (1990, 116—
117) mukaan selektiivisen koodauksen vaihe, ydinkoodikategorioita yhdistetaan ja liite-
tddn toisiinsa. Tutkimusaineistoni koodeista oli mahdollista muodostaa koodiperheita
Atlas/ti-ohjelman avulla sekd hermeneuttisessa yksikdssd olevia primaaridokumentteja
oli mahdollista tarkastella omina perheindan. Koodiperheiksi muodostuivat seuraavat
kuusi ryhmaa, jotka ilmenevat myos kuviossa 7. Nama ovat tutkimusaineiston valos-
sa niiden tekijoiden ryhmid, jotka ovat mukana toisen asteen koulutuksesta tydelamaan
siirtymavaiheessa. Liitteessd 8 on ensimmaisen haastatteluaineiston luokittelun koodi-
matriisi taulukkomuodossa kaikista koodeista, joita analyysin ensimmaéisessa vaiheessa
kaytin sekd niiden esiintymisesta aineistossa. Lopulta koodiluokkaan ‘'muut’ jdi sellaista
tekstid aineistosta, jolla ei ollut merkitysta talle tutkimukselle. Tallaisia haastattelun osia
olivat osat, jolloin haastateltava eksyy puhumaan omasta lapsuudestaan ja pitkista kou-
lumatkoistaan maaseudulla tai tulomatkasta haastattelutilanteeseen. Koodausprosessin
kuluessa paadyin siis yhdistamdan edella esitetyt kaksi aineiston analyysissa hyodyn-
nettdvaa tydkalua ja loin oman koodimatriisin (kuvio 7) helpottamaan aineiston analyy-
sid ja tulkintaa.
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1 ilmio - yksilo:

itsendistyminen, itsetunto, kommunikointi, kompetenssi,
psyykkinen hyvinvointi, yksilélliset piirteet

2 sosiaaliset suhteet - vuorovaikutus:

sosiaaliset suhteet, yhteistyd, sisarukset

3 strategiat - kollektiivinen:

asuminen, avustajan tarve, historia, laakitys, OPS, pal-
velut yhteiskunnalta, resurssit, siirtymavaihe, tdyden-
nyskoulutustarve, tyétaitojen oppiminen ja tydharjoitte-
lu, tydtehtavat, yksildllistéminen

4 asiandkokulmat - aliorganisaatiotaso:
elamanlaatu, sukupuoli, toimintakeskus, tyéeldma, tyo-
ymparisto ja -aika, vapaa-aika

5 asiandakokulmat - organisaatiotaso:

inkluusio, koulumuoto, koulutuksen merkitys, tasa-
arvoisuus, tydn merkitys, tdysivaltaisuus

6 tilanne ja konteksti — yhteisodllinen ja kansallinen:

vammaisuus, asenne vammaisuuteen, autismi

Kuvio 7. Tutkimuksen ensimmdisessi analyysivaiheessa kiytetty koodimatriisi.

1) llmio — Yksilétaso:

Tutkimusaineiston valossa tutkittava ilmio kulminoituu yksiloon. Yksilo ndhdaan ensisi-
jaisesti yksil6llisten piirteiden kautta. Yksilollisiin piirteisiin kuuluvat myos yksil6llinen
kehitys ja tuen tarve. Yksiloitd kuvataan my0s tuen tarpeen kautta. Yksiloon kuuluvina
asioina aineistosta olen nostanut esiin etenkin kommunikoinnin ja kompetenssin kasitteet.
Samoin itsetunto ja psyykkinen hyvinvointi ovat yksil6-koodiperheeseen liittyvid teemoja.

2) Sosiaaliset suhteet — Vuorovaikutuksen taso:
Toisena koodiperheena on vuorovaikutus — sosiaalinen -koodiperhe, jossa on aineistosta
nostetut sosiaaliset suhteet -teema seka yhteistyo-teema.

3) Strategiat — Kollektiivinen taso:

Kollektiivisella tasolla tarkastelen erilaisia strategioita, joita aineiston mukaan eri toimi-
joilla on kaytossa tai he kertovat olevan yleisesti kaytdssa vaikeavammaisen nuoren toisen
asteen koulutukseen ja sieltd tydeldamaén siirtymisen viitekehyksessa. Naihin strategioihin
kuuluvat ensisijaisesti palvelut yhteiskunnalta, mikéd nayttaytyy selkeimmin avustaja-tee-
man kanssa. Lisaksi asuminen, laakitys, opetussuunnitelma ja resurssit ovat kollektiivisen
tason strategioita. Siirtyméavaiheeseen ja itsendistymiseen liittyvét teemat ovat mukana
tassa koodiperheessa, koska niithin myos edelld mainituilla strategioilla pyritdan vaikut-
tamaan. Strategioina olen nostanut aineistosta myos tyotaitojen oppimiseen, tySharjoitte-
luun ja tyotehtaviin liittyvat seikat. Yksilollistamisen problematiikka selkeéna strategiana
on mukana my®&s tdssa koodiperheessa.
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4) Asiandikokulmat — Aliorganisaatiotaso:

Aineiston valossa on 1oydettavissa nakokulmia asioista, jotka eivét kosketa tiettyja vakiin-
tuneita kansallisia instituutioita, laitoksia tai organisaatiota, mutta ovat kuitenkin selkedsti
eroteltavissa omiksi ajatuskokonaisuuksikseen ja teemoikseen. Tata koodiperhettda nimi-
tédn aliorganisaatiotasoksi, ja tdhan kuuluvat seuraavat teemat: elaménlaatu, vapaa-aika,
tydeldmad, tydymparistd ja tydaika. Toimintakeskus omana teemanaan on mukana téssa
koodiperheessé, koska télla tasolla voidaan kasitelld my®ds tiettyja alueellisia, erityisia yh-
teiskuntaan vaikuttavia tahoja.

5) Asiandikékulmat — Organisaatiotaso:

Organisaatiotason koodiperheeseen kuuluvat instituutiot, organisaatiot tai yleisesti tun-
netut ideologiat, joilla on omat rakenteet, sddnnot, ongelmat ja historiansa. Tahdn koodi-
perheeseen aineistosta olen nostanut inkluusioon, kouluun ja tyohon liittyvat teemat seka
tasa-arvon ja tdysivaltaisuuden teemakokonaisuudet.

6) Tilanne ja konteksti — Kansallinen ja yhteiskunnallinen taso:

Tassa tutkimuksessa pysytaan kansallisella tasolla tutkimustuloksia tulkittaessa. Straussin
ja Corbinin (1990) ehtomatriisin uloin kehé on kansainvélinen taso (taso 8), mutta timan
tutkimuksen kannalta se ei ole oleellinen. Tutkimuksen aineistoa jarjestellesséani asetin vii-
meiselle ja uloimmalle tasolle vammaisuuden-teemat sisiltden diagnosoinnin ja tutkimuk-
set, kehitysvammaisuuden sekd pohdinnat liittyen autismiin. Talla tasolla ammatti-ihmiset
puhuvat my0s asenteista vammaisuutta kohtaan.

Grounded theory -menetelmaa on kéytetty tutkimuksessa edella esittaimaéllani tavalla
kuvaamaan aineiston analyysissa esiintyvaa kerroksisuutta, joka on havaittavissa eri am-
matti-ihmisten puheessa, kun he kertovat niista tekijoistd, jotka ovat mukana vaikuttamas-
sa toisen asteen koulutuksesta tydeldmaan siirtymaprosessissa.

Tutkimusaineiston analyysin toinen vaihe

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analyysi on dynaaminen prosessi, joka voi jatkua
siihen saakka, kunnes tutkimusraportti on viimeista pistettd vaille valmis. Téassa tutkimuk-
sessa analyysiprosessi, joka oli alkanut Grounded theory -menetelman hyodyntamiselld,
jatkui aineiston analyysin toisessa vaiheessa narratiivisen analyysin keinoin. Aineistoni
osoittautui luonteeltaan sellaiseksi, ettd narratiivisen analyysin menetelma sopi tutkimuk-
seni analyysimenetelméaksi paremmin, kun pdadyin yhdistamdan tutkimuksen nuorten ai-
kuisten haastatteluissa kerdamani aineiston ja tutkimukseni ensimmaisen vaiheen aineis-
ton ja kokoamaan niistd kertomukset. Narratiivisessa tutkimuksessa nimittain lopulliset
kertomukset, niistd tehdyt tulkinnat ja tutkimuksen tulosten tarkastelu kertovat sen, mihin
analyysissa on tulkinnan avulla paadytty. Seuraavassa kuvaan sitd, miten tutkimuksen toi-
sen vaiheen analyysiprosessi eteni ja kuinka analyysit yhdistyivat.

Tutkimuksen toisessa vaiheessa, muodostin Grounded theory -menetelmalld saamieni
tulosten pohjalta nelja ydinkategoriaa, joiden teemat toimivat vaikeavammaisten nuorten
aikuisten haastattelurungon pohjana. Tatd analyysin vaihetta voisi nimittdd selektiivisen
koodauksen vaiheeksi (Staruss & Corbin 1990, 61-65). Ydinkategoriat muodostin yhdista-

57



malld ensimmaéisen analyysivaiheen tuloksia seuraavalla tavalla: Yksiloon liittyvat tekijat
sisadltavat kommunikaation ja muut yksilolliset taustatekijat. Yhteisoon liitty vt tekijat muo-
dostuvat sosiaalisista suhteista, sosiaalisista taidoista palvelujen ja avun tarpeesta, avustajan
tarpeesta, yhteistyOstd sekd asumiseen ja vapaa-aikaan liittyvia tekijoitd. Yhteisoon liittyvik-
si tekijoiksi yhdistin my0s sosiaaliset suhteet ja strategiat -tasot. Koulutukseen ja tyohon
liittyvat tekijat sisaltdvat tydelamdan ja yhteiskunnalliseen integraatioon, tySymparistoon,
palkkaukseen, asenteisiin seké koulutukselliseen tasa-arvoon ja inkluusioon liittyvia tekijoi-
td. Padasiassa siis aiemman analyysini tuottamat aliorganisaatio- ja organisaatiotason tekijat
yhdistin tdahéan kategoriaan. Neljanneksi ydinkategoriaksi nostin vammaisuuteen liittyvét
tekijdt, jotka sisdltavat kehitysvammaisuuden ja vammaisuuden teemat. Talulukossa kuusi

on yhteenveto Grounded theory -menetelman kaytosta tassa tutkimuksessa.

Taulukko 6. Yhteenveto Grounded theory -menetelmdsti tissi tutkimuksessa.

Menetelma Apuvilineet Mita tuottanut tassa tutkimuksessa?
Kommentti- tekstinkasittely- joukko koodeja

tyokalulla l, ohjelma

koodaus

Avoin Atlas/ti 49 koodia

koodaus l

Jatkuvan tekstinkasittely- suhdekoodit, prosessikoodit, toimintakoodit,
vertailun ohjelma tapahtumakoodit, strategiakoodit, kontekstikoodit,

menetelma l

tilannekoodit, asiandkdkulmakoodit, ihmisnakd-
kulmakoodit (41 koodia)

Aksiaalinen
koodaus l

Atlas/ti, tekstin-
kasittelyohjelma

koodien yhdistely, mita koodista sanottu (36
koodia)

Selektiivinen
koodaus l

Atlas/ti, tekstin-
kasittelyohjelma

koodiperheiden muodostaminen, koodien yhdiste-
ly, mita koodista sanottu (6 koodiperhetta)

Ehtomatriisi

l

kehia paperille
lyijykynalla

6 tasoa: ilmid-yksilétaso, sosiaaliset suhteet-
vuorovaikutuksen taso, strategiat-kollektiivi-
nen taso, asianakékulmat-aliorganisaatiotaso,
asia-nakdkulmat-organisaatiotaso ja tilanne ja
konteksti-yhteiskunnallinen taso

Ydinkategoriat

l

tekstinkasittely-
ohjelma

4 ydinkategoriaa: yksil6on liittyvat tekijat (sis.
kommunikaation), yhteisdon liittyvat tekijat (sosi-
aaliset suhteet, palvelut), koulutukseen ja tyéhon
liittyvat tekijat (asiandkdkulmat-tasot) ja vam-
maisuuteen liittyvat tekijat (tilanne ja konteksti)

Haastattelurunko
vaikeavammaisten
nuorten aikuisten
haastattelulle
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Kehitysvammaisten
eldmanlaatu-
projektin (1999)
kysely-

lomakkeet

Haastatteluteemat: A) YKSILO, yksildon liittyvat
taustatekijat ja psykologiset tekijat, B) YHTEISO,
yhteisé6n seka sosiaalisiin suhteisiin, asumiseen
ja vapaa-aikaan liittyvat tekijat, C) KOULUTUS

JA TYO, koulutukseen seké siirtymavaiheeseen ja
tydelamaan liittyvat tekijat seka D) VAMMAISUUS,
vammaisuuteen liittyvat tekijat.



Muodostin edelld mainittujen neljan ydinkategorian ympérille tutkimushaastattelu-
rungon kayttamalla siis Kehitysvammaliiton eldmé&nlaatututkimuksessa ”Kehitysvam-
maisten eldméanlaatuprojekti” (1999) kaytettya kyselylomakkeistoa kuten olen edelld ku-
vannut. Haastattelujen toteuttamisen jalkeen litteroin nuorten aikuisten haastattelut siten,
ettd minun oli mahdollista muodostaa niistd kertomukset. Litteroinnin yhteydessa kiinni-
tin huomioni my6s nonverbaaliin viestintdan, jota tapahtui haastattelutilanteessa.

Ensimmadisen vaiheen analyysin tuloksena minulla oli jokaisesta vaikeavammaisesta
nuoresta aikuisesta kertomus, jonka olin koostanut nuoren aikuisen vanhemman ja hoi-
tajan haastatteluista. Lisdksi minulla oli analyysin pohjalta ydinkategoriat tekijoistd, jotka
ovat vaikuttamassa toisen asteen koulutuksesta eteenpdin siirtymévaiheessa. Nama kate-
goriat olin siis muodostanut edelld esittamallani tavalla nuorten aikuisten ymparilld olevi-
en ammatti-thmisten haastatteluista. Tutkimuksen toisessa vaiheessa yhdistin ndihin aiem-
min kerddmiini aineistoihin vaikeavammaisten nuorten aikuisten haastatteluissa saamani
aineiston ja ensin kirjoitin uudelleen kertomukset kustakin vaikeavammaisesta nuoresta.

Seuraavassa vaiheessa pilkoin kertomukset jélleen osiin ydinkategorioissa esiintyvi-
en teemojen alle. Tein tdman analyysivaiheen manuaalisesti leikkaa-liimaa menetelmalla
saksia ja tyShuoneeni seinid apuna kdyttaen. Halusin tehda tdiméan aineiston toisen analyy-
sivaiheen niin sanottuja perinteisid menetelmia kdyttaen, jotta minulle kertyisi kokemusta
erilaisista analyysiin kdytettavistdi menetelmistd laadullisen tutkimuksen kentalla. Alle-
viivasin ensin erivarisilld tusseilla tekstistd kohtia, joissa puhutaan kyseisistd teemoista
ja yhdistin teemoja sinitarralla tydhuoneeni seindan. Nain pystyin hahmottamaan suurta
tekstimaaraa kerralla ja siirtelemaén tekstikappaleita vaivattomasti teeman alta toiseen, jos
havaitsin, ettd tekstikappale koskikin muuta teemaa. Teemat olivat kategorisoinnin ensim-
maisessd vaiheessa: kommunikaatio, sosiaaliset suhteet, koulutus, ammatillinen koulutus
ja siirtymat, palvelut, tuki yhteiskunnalta, yhteistytahot ja yhteistyd, tyd ja tyelama,
vammaisuus ja tasa-arvo, nuori yksilona seka tulevaisuuden suunnitelmat. Kertomusten
kirjoittamisen jdlkeen ryhdyin kdymdan kertomuksia ja haastatteluita lapi narratiivisen
analyysin keinoin.

Kuviossa kahdeksan kuvaan tarkemmin sitd, millaista narratiivinen analyysi voi muo-
doltaan olla ja milla tavalla narratiivisella tutkimusotteella tehtya tutkimusta voi metodo-
logisesti lahestya sekd milld tavalla narratiivista analyysia on hyddynnetty taman tutki-
muksen analyysin toisessa vaiheessa.

Holistic-Content ndakdkulmassa ldhtokohta on se, ettd aineistoa luetaan useita kertoja
lapi, kunnes aineistosta 1oydetéan tiettyja sidnnénmukaisuuksia. Mielenkiinnonkohteena
on henkild ja hdnen eldmansa kokonaisuutena (tapaustutkimus). Aineistoa katsotaan alus-
sa hyvin laaja-alaisesti ja tarkead on se, ettd tutkija antaa aineiston ”puhua” omasta puoles-
taan. Aineistoon on luotettava ja tutkijana uskottava siihen, ettd esimerkiksi teemoja, joita
tutkija olettaa elamékertatutkimuksessa olevan, ei vélttamatta aineistossa nayttaydykaan.
Toisaalta tietyt ennakoidut teemat saattavat 16ytya aineistosta, mutta niiden merkitykset
voivat olla yllatyksellisidkin. Tekstin pitdisi olla aineistona ainoa tiedon tuottaja, koska
jos tutkija tekee omia péaételmidéan asioista, joita tekstissa ei ole, tutkimus ei ole luotetta-
va. Tekstin on oltava paljastava. Toiseksi tutkijan on hyva kayttaa kirjoittamista hyddyk-
si siind, ettd aineistosta 10ytyy poikkeuksia ja epatavallisia ominaisuuksia. Ristiriidat ja
hiomattomat ajatukset on huomioitava ja esimerkiksi kirjoituksen avulla niihin voidaan
aikaansaada harmoniaa. Kolmantena tutkijan on pdatettava erityinen fokus, jota han lahtee
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aineistossaan seuraamaan. Téllaiselle erityiselle teemalle annetaankin arvonsa mukaisesti
asema tutkijan omissa teksteissé ja tilaa raportissa. Neljantena kaytannon ohjeena Holistic-
Content tyyppisesti toteutettuun aineiston kasittelyyn Lieblich ym. (1998) antavat seuraa-
vaa: kdytd erivdrisid kynid merkitsemaan eri teemat kertomuksessa. Viimeiseksi tutkijan
on huolehdittava siitd, ettd han on seurannut jokaista teemaa kauttaaltaan tutkimuksen
alusta loppuun asti ja ettd tutkimusaineistosta nostetut tulokset ovat linjassaan. (Lieblich
ym. 1998, 62-63.)

Categorical-Content ndakokulmassa on kyse kerronnan sisallon luokittelusta. Analyysi
etenee Lieblichin ym. (1998, 112-114) mukaan niin, ettd ensin valitaan tausta tai viitekehys.
Téma voidaan tehdd esimerkiksi tutkimuskysymyksen tai hypoteesin avulla. Viitekehyk-
seen peilaten aineistoa kdyddan systemaattisesti lapi ja kiinnitetddan huomio ainoastaan
tdhan viitekehykseen liittyvdan puheeseen tai tekstiin. Muu jatetdan tassa vaiheessa huo-
miotta. Toiseksi maaritelladn siséltokategoriat. Kategorioita ovat ne teemat tai ndkokulmat,
jotka nousevat edelld 16ydetysta viitekehyksestd ja ovat aineistossa. Néita teemoja voidaan
luokitella ja niitd voidaan uudelleen jasent&é teorian avulla.

4 NN )

Holistic Form

(|aa?a?!il|satill::eﬁ?(gtsc_:‘:nan (Iaaja-alainer% kerronnan
muoto
sisaltd) _ muoto)
- Pyritaan ldytamaan
Ealiﬁ;t:tg}:‘;satg juonia tai struktuureja
kokonaisuutena - Onko kertomus

tragedia, komedia jne.?

\_ A\ _/
[Categorical Contenm

(kerronnan sisallon 4 i I
Iuokittelu) Categorical Form
T (kerronnan muodon
- Pyritaan loytamaan luokittelu)
teemoja, juonia, - Pyritasn I8ytimaan
viesteja tyylillisesti tai kielellisesti
PR ilaisia ominaisuuksia
- abstrahointi ja e HNAISULS
R mm. passiivi, aktiivi
kvantifiointi (i )

- sisaltdéé kuvaava k j
K kertomus /

Kuvio 8. Lihestymistapa narratiivisen aineiston lukemiseen, analyysiin ja tulkintaan (mukaillen
Lieblich, Tuval-Mashiach & Zilber 1998).
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Omassa ainestossani ydinkategoriat, jotka olin Grounded theory -menetelmén avulla
muodostanut toimivat kategorioina, joita vasten peilasin koko aineistoani. Jaoin aineistoni
aluksi pienenmpien kategorioiden alle, kuten tekstikatkelmat ja ajatukset tyollistymiseen liitty-
en, palkka, tyotehtiuvit, toimintakeskus. Tai sosiaalisiin suhteisiin liittyvat katkelmat tekstista tai
ajatukset: ystivit, vapaa-aika, kommunikaation sujuminen. Kolmas vaihe Lieblichin ym. (1998,
112-114) mukaan on aineiston erottelu ja jakaminen kategorioiden alle. Tassa vaiheessa tutkija
paattaa, mitka lauseet, sanat, toteamukset tai ajatukset han asettaa minkakin edelld mainitun
kategorian alle. Viimeisessd kategorisoinnin vaiheessa edelld luokiteltuja aineistosta nostet-
tuja lauseita voidaan esimerkiksi laskea, taulukoida ja jarjestelld tilastollisestikin. Toisaalta
kategorioiden alla olevaa tekstimassaa voidaan kayttda kuvailemassa koko aineiston sisaltoa.

Holistic-Form (Holistic analysis of form) analyysimenetelméssa Lieblichin ym. (1998,
112-114.) mukaan kertomuksen rakennetta pyritdan analysoimaan kokonaisuutena ja
asemoimaan kertomus ja kertomuksen avulla kerrottu eldmantarina malliesimerkiksi esi-
merkiksi traagisesta elamantarinasta. Tassa tutkimuksessa Holistic-Form -menetelmaa on
kaytetty kun olen tehnyt yhteenvedon tutkimuksen tuloksista ja kuvaan sitd, millé tavalla
kertomuksia voidaan tulkita. Tydkaluna ja tulkintakehikkona kaytén tdssa Brunerin (1996)
tarinoiden yhdeksaa universaalia piirrettd, joita esittelen tarkemmin seuraavassa luvussa
ja joiden avulla tehdyn tulkinnan kuvaan luvussa 6.6.

Categorical-Form analyysimenetelmassa tai lukutavassa on kyse siitd, ettd tutkija kat-
soo, millaisia tyylillisid metaforia kertomuksessa kdytetdan tai millaisia kielellisia ominai-
suuksia kertomuksesta 10ytyy. Tassa tutkimuksessa ei ole kdytetty tdman kaltaista analyy-
simenetelmaa. (Lieblich ym. 1998, 112-114.)

Narratiivinen tulkinta

Ryhdyin narratiivisen analyysin jédlkeen lukemaan ensimmadistd aineistoani uudelleen ja
pédadyin muodostamaan jélleen uudet kertomukset, joissa yhdistyy aiemmin Atlas/ti -oh-
jelmalla tekeméni analyysi nuorten aikuisten ympaérilld olevien ammatti-ihmisten haas-
tatteluista sekd vanhempien ja hoitajien sekd nuorten aikuisten haastatteluissa taltioimani
kertomukset. Kertomukset jdsentyivét seuraavien teemojen alle: kertomuksia koulutukses-
ta ja siirtymistd, kertomuksia tyOsta ja tySllistymisestd, kertomuksia tulevaisuudesta seka
kertomuksia vammaisuudesta, toiseudesta ja kansalaisuudesta.

Merkitysten muodostamisessa narratiivinen ajattelu kayttda tyokaluinaan metaforaa ja
tarinaa tai kertomusta. Narratiivinen ajattelu saa “muodon” metaforien ja tarinoiden avul-
la. Narratiivinen ajattelu ndhdaan prosessina, jossa narratiivinen “muoto” rakennetaan.
Tarinan tai kertomuksen muodostamisessa, mistd on kyse myds omassa tutkimuksessa-
ni, narratiivisen ajattelun avulla rakennetaan jostain kokemuksesta yhtendinen kertomus
episodeineen, alkuineen ja loppuineen. Talloin kertomuksen tarkoitus on tehda kokemus
ymmarrettavaksi lukijalle. Narratiivinen ajattelu on Polkinghornen (1988, 31-33.) mukaan
itsestddnselva prosessi ihmisten jokapéivaisessa elamassa, joten prosessista on hyvin han-
kala olla tietoinen. Se, mitd tunnemme, on prosessin tuotteet eli kertomukset. Tieteellisessa
tutkimuksessa narratiivisen ajattelun avulla rakennettu tarina tai kertomus on haasteelli-
nen tehtava. (Tolska 2002, 100-101.)

On syytd my0s tarkastella, millaiset piirteet ovat tyypillisid narratiiviselle diskurssille.
Narratiivi ei ole ainoastaan juonistruktuuri, vaan my®os tapa kayttaa kieltd. Brunerin (1986,
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26-27) mukaan hyvan kertomuksen muodostaminen edellyttda sitd, ettd siitd luodaan
hieman epdvarma, avoin erilaisille tulkinnoille. Téllaista tapaahan ei tieteellisessa tutki-
muksessa tunneta, mutta asian ydin onkin siind, ettd kertomuksen luomisen jalkeen tutkija
esittdd omat tulkintansa kertomuksesta ja sen avulla paljastuneet tutkimuksensa tulokset,
joita voidaan tieteellisesti perustella ja argumentoida. Bruner on késitellyt kolmea narratii-
visen diskurssin piirrettd, joita han nimittaa triggering of presupposition, subjectification
ja multiple perspective. (Tolska 2002, 133.)

Triggering of presupposition eli ennakko-otaksuman laukaisemisen piirre perustuu
sithen, ettd olettamukset valittavat tietoa vihjauksilla varsinaisten vaittdmien asemasta. Lu-
kija on tarkoitus saada olettamaan, ettd tarinassa on kyse jostain tietysta asiasta, vaikka sii-
hen ei suoraan viitatakaan. Kyse on epasuorasta merkitysten luomisesta. Tatda merkitysta
lahdetddn avaamaan ja pohtimaan tutkimuksen tulososassa. Tassd tutkimuksessa haastat-
telujen pohjalta kirjoittamani kertomukset toimivat vihjauksina ja niista tekemani tulkin-
nat ja yhteenveto toimivat tutkimuksen tuloksina. Omakohtaistamisella (subjectification)
Bruner (1986, 26-27) tarkoittaa sitd, ettd todellisuuden kuvaus nahdé&én tarinan paahenki-
16n hahmottaman maailman avulla. Lukijalle kerrotaan, miten asiat néyttavat olevan, ei
sitd, miten ne ovat. Tassa seikassa on kyse siitd, ettd tutkijana en voikaan kertoa tutkittavan
henkilon tarinaa siten kuin se on, vaan minun taytyykin kertoa asia siten, milta se nayttaa
olevan. Multiple perspective -piirteen eli monindkdkulmaisuuden kautta tarinan kertoja
esittdd sarjoja osittain paallekkaisid horisontteja, jotka antavat lukijalle mahdollisuuden
rakentaa monitasoista kuvaa tapahtumista. Pyrkimys on siiné, ettei esitetd yksittaista na-
kokulmaa tapahtumista ja merkitysta ei maaraa vain teksti vaan lukija osallistuu sen luo-
miseen. (Tolska 2002, 134.)

Narratiiviset todellisuudet ja kertomukset sisaltivdt metastruktuurin tai syvastruk-
tuurin. Bruner (1996, 133-147) on esittanyt yhdeksan universaalia, jotka toteutuvat nar-
ratiivisen ajattelun mukaan luoduissa kertomuksissa. Brunerin mukaan on mahdoton
erottaa toisistaan narratiivista ajattelun muotoa ja narratiivista tekstid, koska ne antavat
toisilleen muodon. Brunerin esittimét ajatukset narratiivisten todellisuuksien yhdeksasta
universaalista kuvaavat ihmisen narratiivisen ajattelun olemusta ja narratiivisella ajatte-
lulla tuotettujen kertomusten yleisid piirteitd. Piirteiden avulla on ndin ollen mahdollis-
ta tehda tulkintoja kertomuksista sekd arvioida taman tutkimuksen tulosten narratiivista
esittimistapaa.

Taulukkoon 7 olen koonnut yhdeksan universaalia narratiivisen diskurssin piirretta.
Kéytan naita piirteita tutkimukseni analyysin viimeisessa vaiheessa, jossa yhdistyy tut-
kimuksen nuorten aikuisten haastatteluista, heiddn vanhempien sekd ammatti-ihmisten
haastatteluista koostamani kertomukset. Tutkimuksen tulososiossa hyodynnéan Brunerin
(1996) yhdeksda universaalia piirrettd tulosten tulkinnan kehyksend, kun tarkastelen ker-
tomuksia, joita olen haastattelujeni pohjalta luonut.
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Taulukko 7. Tarinoiden yhdeksin universaalia piirrettd (mukaillen Bruner 1996, 133-147;

suomennoksissa hyodynnetty myds Tolska 2002, 135-149.)

Universaali piirre

Mitd piirre pitaa sisallaan?

Temporaalisuus
(a structure of
committed time)

Tarina jakautuu alkuun, keskikohtaan, joka sisdltaa muutoksen, ja
loppuun. Juonen kautta kokemus saa aikaan nama temporaaliset
muutokset ja juoni sitoo tapahtumat toisiinsa. Tarinoissa aika on aina
inhimillisesti merkityksellistd aikaa eika se ole sidoksissa kelloon vaan
tarkeisiin tapahtumiin.

Partikulaareissa
realisoituva
abstraktio

(generic particularity)

Narratiivit ja kerrotut tarinat toteutuvat aina yksittaistapauksina.
Partikulaarisuus on ilmaisuvaline yleisimmista kulttuurisista tarinoiden
genre-rakenteista. Naitd rakenteita ovat: tragedia, komedia, roman-
tiikka ja ironia. Naiden genre-rakenteiden mukaan annetaan muoto
inhimillisille kokemuksille ja tarinoiden yksityiskohdille. Vaikka tarinat
ovat hyvin henkil6kohtaisia, ne ovat silti versioita yleisemmista raken-
teista.

Intentiot tapahtumien
selittdjina (actions
have reasons)

Ihmisen toimintaan tarinoissa vaikuttaa aina intentionaaliset tilat,
uskomukset, halut, teoriat, arvot ja motivaatiot. Toiminta ei koskaan
maardydy ainoastaan syiden ja seurausten kautta vaan paamaarat
ovat inhimillisen toiminnan perustana.

Hermeneuttinen

Yksittaisten ilmausten merkitykset ovat sidoksissa muihin ilmauksiin

rakenne ja lopulta kokonaisuuteen. Osien merkitykset tarinassa ovat kokonai-

(hermeneutic suuden funktioita ja kokonaisuus riippuu yksittdisten osien tulkinnas-

composition) ta. Tarinan tulkinta on hermeneuttinen prosessi ja prosessissa voidaan
nahdd hermeneuttisen kehan liike.

Tavallisuus - Narratiivinen todellisuus voidaan nahda joko saannénmukaisena tai

epatavallisuus-akseli
(implied canonicid)

poikkeavuutena jostain epdsuorasta sdannénmukaisuudesta. Tarinan
jannite rakentuu kulttuurissamme vallitsevien tavallisuuksien ja epa-
tavallisten asioiden kautta. Naiden jannitteiden ja rakenteiden avulla
lukijan saa kyseenalaistamaan asioita, joita han on aiemmin pitanyt
itsestadnselvyyksina.

Denotaatio alistetaan
konnotaatiolle
(ambiguity of
reference)

Narratiivissa referentti (todellisuus) alistetaan merkitykselle. Refe-
rentti (todellisuus) nahdadan monimerkityksellisend. Referentista tulee
tapa, jonka avulla merkitys ilmaisee itseaan ja narratiivilla luotu todel-
lisuus on aina jossain maarin ristiriitainen.

Ongelmakeskeisyys
(the centrality of
trouble)

Tarinoissa keskipiste on normien murtuminen. Usein tarinat ovat syn-
tyneet jostain ongelmasta, ja se on tarinan kertomisen alullepanija.
Tarinaa kaytetaan erityisesti epatavallisten kokemusten tai ongelmien
selittamiseen ja inhimillisessa toiminnassa havaittujen poikkeamien
ratkaisemiseen. Tasta erityisen hyvana esimerkkina ovat sadut tai se,
ettd ihminen kokee tarvetta kertoa kanssaihmisille tarinoita elamas-
taan aloittaen "Arvatkaa, mita minulle tapahtui eilen”.

Hyvaksyttéva Tarinoiden kohdalla hyvaksymme jonkinasteisen "patemattémyyden”.
epatotuus Tarinoiden kohdalla hyvaksytdan, ettd ihmiset esittavat tarinoista eri-
(inherent laisia versioita eikd tarinoita tarkastella totuus— epatotuus-akselilla.
negotiability)

Jatkuvuus Tyypillista narratiiviselle diskurssille. Tarinat eivat ole yksittaisia ker-

(the historical
extencibility of
narrative)

tomuksia vaan niiden valilléd on historiallinen jatkuvuus. Tarinassa on
mukana jotain sita edeltavista tarinoista, mutta samalla se luo itses-
saan uutta tarinaa, joka taas on vaikuttamassa sitd seuraavaan.
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Kertomuksia, jotka olen haastattelujen pohjalta luonut, voidaan tulkita edelld esitetty-
jen tarinoiden yhdeksan universaalin piirteen avulla. Tulkitsen kirjoittamiani kertomuksia
ndiden piirteiden avulla ja teen samalla tulkintaa vaikeavammaisen nuoren aikuisen ela-
maéstd ja tulevaisuudesta timan tulkintakehikon avulla. Yhteenvedon narratiivisen ajatte-
lun avulla tehdysta tulkinnasta esitan tutkimukseni luvussa 6.6.
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6. Tutkimustulokset ja
niiden tarkastelua

Narratiivisen tutkimusotteen ja ldhestymistavan pyrkimys on vakuuttaa lukija siten, etta
kertomus puhuttelee hdntd omien eldméankokemustensa kautta. Téllainen tutkimusote
mahdollistaa my0s sen, ettd saan tuotua tutkittavien omat ajatukset paremmin esille siten,
ettd ne henkilokohtaisuutensa kautta voivat vaikuttaa syvemmin lukijan ajatteluun kysees-
sé olevasta asiasta. Narratiivisessa tutkimuksessa keskitytdan sithen, milla tavalla yksilot
itse antavat merkityksia asioille kertomiensa tarinoiden kautta ja huomion kohteena ovat
siis autenttiset kertomukset. (Manning & Cullum-Swan 1998, 250-251.)

Esitan tutkimustulokset kertomuksina. Kertomuksiin olen koonnut vaikeavammaisen
nuoren aikuisen oman danen lisdksi ajatuksia vanhemmilta ja ammatti-ihmisiltd, jotka ovat
mukana nuoren eldméanvaiheissa. Kertomukset koostuvat kerronnasta ja dialogista. Ne
pyrkivat tuomaan esiin eri ihmisten dania vuorotellen. Kertomusten avulla tuon esiin niita
erilaisia merkityksia, joita tutkimuksen henkil6t antavat tutkittavalle ilmidlle. Kertomus-
ten avulla tuon esiin my®s niitd kokemuksia, joista tutkittavat henkil6t kertoivat ja jotka
nousevat keskeisimmiksi tekijoiksi kaikissa tutkimushaastatteluissa. Kursiivilla kirjoitetut
lauseet, virkkeet tai asiat ovat suoria lainauksia haastateltavieni puheesta. Kaytan kerto-
muksissa alaviitetekniikkaa, jonka avulla kuvaan muiden tutkimusten 16ytdja samoista
aiheista peilaten niitd taiman tutkimuksen havaintoihin.

6.1 KERTOMUKSIA KOULUTUKSESTA JA SIIRTYMISTA
Tassd luvussa vastaan tutkimuskysymykseen 1. Miten vaikeavammainen nuori aikuinen

sekd nuoren kanssa tydskentelevdat ammatti-ihmiset ja vanhemmat kokevat koulutuksen,
koulutukseen liittyvét siirtymavaiheet seka koulutuksen merkityksen nuoren elaméssa?

Monenlaisia alakoulumuistoja

Kun tamaén tutkimuksen nuoret aikuiset suorittivat ala- ja yldkouluaan, kdytossa oli viela
harjaantumisopetuksen opetussuunnitelma.’> Aiemmin vaikeavammaiset opiskelijat olivat

* Harjaantumisopetus (EHA) tarkoitti harjaantumisopetuksen opetussuunnitelman mukaan opiske-
levien keskitasoisesti ja vaikeasti kehitysvammaisten oppilaiden opetusta. EHAl-opetus siirrettiin
sosiaalitoimesta opetustoimeen vuonna 1985, jolloin myos ndma harjaantumisopetuksen omat ope-
tussuunnitelmat tulivat opetustoimessa voimaan. Tana padivana erityisopetuksen eri ryhmia varten ei
endd ole omia opetussuunnitelman perusteita, opetusta yksilollistetdén, oppilaalle laaditaan HOJKS
(henkilokohtainen opetuksen jarjestamistd koskeva suunitelma) ja opetuksesta puhutaan pienryhma-
opetuksena. Opetusta annetaan erityiskoulujen, peruskoulujen tai kehitysvammaisille tarkoitettujen
laitosten yhteydessa. (Kunnas 1999, 12; Peruskoulun opetussuunnitelman perusteet 1994, 19.)
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olleet sosiaalihuollon alaisena ja heidat oli vapautettu oppivelvollisuudesta, mutta vuonna
1998 my0s niin sanottua EHA 2-opetusta alettiin jarjestdd koulutoimen alaisuudessa. Myds
niin sanotut kaikkein vaikeimmin vammaiset opiskelijat siirtyivdt perusopetuksen piiriin
vuonna 1998.#* (Perusopetuslaki 1998/628.) Taman tutkimuksen nuoret aikuiset kavivat
EMU- tai EHA1- ja EHA2-opetusta 1990-luvulla.®

Tuen kolmiportainen malli otettiin kdyttoon perusopetuksessa syksylla 2011. Tama tar-
koittaa sitd, ettd kaikki oppivelvolliset oppilaat kuuluvat saman yleisen tuen piiriin. Ope-
tusministerion (2011) mukaan perusopetuksen tarkoituksena on rakentaa koulutuksellista
tasa-arvoa ja perusturvaa. Lisédksi tavoitteena on tukea oppilaiden kasvua ihmisyyteen ja
eettisesti vastuulliseen yhteiskunnan jasenyyteen sekd antaa heille eldmaéssa tarpeellisia
tietoja ja taitoja. Tuen kolmiportaisuus tarkoittaa sitd, etta kaikki oppilaat ovat yleisen tuen
piirissd, joka siséltdd toimenpiteindan eriyttdmistd, oppilaan ohjauksellisia toimenpiteitd,
tukiopetusta, osa-aikaista erityisopetusta, ohjaus- ja tukipalveluita ja esimerkiksi avustaja-
palveluita. Jos kuitenkin oppilas tarvitsee tehostettua tukea, sitd ennen on tehtava pedago-
ginen arvio tuen tarpeesta ja tehostettava edelld mainittuja tuen muotoja. Tassd vaiheessa
oppilaalle tehdddn oppimissuunnitelma, jossa nuo edelld mainitut tukitoimet on yksildity.
Jos oppilas ei tehostetun tuen muodoista huolimatta selviydy yleisopetuksen tavoitteista
tehddan pedagoginen selvitys, jonka perusteella oppilaalle voidaan tehda erityisen tuen
paatos seka HOJKS.

HOJKS:n tavoitteena on koulutuksellisen tasa-arvon lisddntyminen, kun jokaisen op-
pilaan yksilolliset tarpeet voidaan huomioida. HOJKS:n toteutumisen ideaalina voidaan
pitda sitd, ettd oppilas voisi kdydd kouluaan hanen lahikoulussaan, oli sitten kyse vaikea-
vammaisesta tai milld tahansa tavoin erityisen tuen tarpeessa olevasta oppilaasta. Tallai-
nen inklusiivisuus ei kuitenkaan ole vield kdytantod, josta tutkimukseni nuoren aikuisen,
Onnin koulunvaihdot ovat esimerkkina.

Onnin saama kehitysvammadiagnoosi 11-vuotiaana vaikutti siihen, ettd hanen koulu-
muotonsa muuttui ja Onni vaihtoi koulua. Onni meni 6-vuotiaana silloiseen EMU-ope-
tukseen. Han oppi lukemaan ja kirjoittamaan sujuvasti, ja hin kommunikoi puhumalla
aloittaessaan koulun. Kuitenkin murrosian kynnyksella Onnin kehitys taantui ja etenkin
kommunikoinnin vaikeudet alkoivat ndyttaytya suurempina kuin aikaisemmin. Talloin

* Tavoitteena oli fyysinen integraatio, jonka kautta pyrittiin toiminnallisen integraation suuntaan
vammattomien ja vaikeasti kehitysvammaisten oppilaiden kesken. Fyysinen integraatio lisdantyikin
tdman lainuudistuksen mydstd, mutta toiminnallisella tasolla integraatio oli hyvin harvinaista. (ks.
Jahnukainen & Korhonen 2003.)

> EMU-opetus nimike tuli yleiseen kielenkédytt6on koulumaailmassa, kun apukoulu- ja apuluokka-ni-
mikkeistd luovuttiin vuonna 1985 voimaan tulleen opetussuunnitelmauudistuksen my&ta. EMU-ope-
tuksella tarkoitettiin sellaisten lasten opetusta, jotka opiskelevat koko perusopetuksen oppimdaran
yksilollisesti, mukautetulla opetussuunnitelmalla. EMU-opetuksen oppilaat olivat oppimisvaike-
uksisia tai lievésti kehitysvammaisia tai niitd, jotka eivét syysta tai toisesta pystyneet opiskelemaan
yleisopetuksen mukaan. Termind EMU-opetus on ollut vield pitkdaan 2000-luvulla kdytdssa koulumaa-
ilmassa, vaikka vuoden 2004 opetussuunnitelma ei enda téllaista mukautettua opetusta tunnekaan.
(Kunnas 1999, 12; Peruskoulun opetussuunnitelman perusteet 1994, 19.)

¢ HOJKSin laatimisen tavoitteena on tukea pitkdjanteisesti oppilaan yksilollistd oppimisprosessia.
Suunnitelman laatimiseen osallistuu moniammatillisessa yhteistydssa myds oppilashuollon asiantun-
tijoita. Suunnitelman toteutumista tulee arvioida vuosittain ja seurata sdannéllisesti ja erityisesti op-
pilaan siirtyessa esiopetuksesta perusopetukseen, perusopetuksen aikana luokasta ja koulusta toiseen
sekd perusopetuksen toiselle asteelle. (Opetusministerio 2011; Perusopetuksen opetussuunnitelman
perusteet 2004; Perusopetuslaki 628/1998; Perusopetusasetus 852/1998.)
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Onnille tehtiin uusia tutkimuksia ja hdnet diagnosoitiin keskiasteisesti kehitysvammaisek-
si, jolloin han ryhtyi kdymaan koulua harjaantumisopetuksen opetussuunnitelman mu-
kaan. Alussa tdta opetussuunnitelmaa pyrittiin toteuttamaan mukautetun opetuksen ryh-
maéssd, mutta lopulta Onni vaihtoi koulua ja hén siirtyi harjaantumisopetuksen puolelle,
erityiskouluun 40 kilometrin padhéan kotoaan. Aiti kiteyttaa asian: Ja asteittain on vaikeutunu
tavallaan tai tullu esille se vammaisuus ja sitd mukkaan sitten myds se koulumuoto on muuttunu.
Tama vaikutti my0s siihen, ettd kaveripiiri vaihtui ja didin mukaan koulurauhaa ei ollut.
Onnin &iti kuvaa, etta tilanteet saattoivat vaihtua yhden lukukauden aikana taysin:

Mut se oli sitten et kun sai sen koulun sitten vaihdettua et sai sen eha-opetussuunnitelman
ensin sinne emuryhmdin ja sitten asteittain ja sit ne ryhmien vaihtamiset ja se sellanen lii-
ke siind, etti jos halus sopivan opetussuunnitelman ni joutu kavereista sit erroon, ku joutu
vaihtaa ryhmdi ja sitten ja sitten vield kun lopulta se koulu koko koulun vaihto sitten tuli,
et vaihdettiin sieltd kotipaikkakunnalta sitten toiselle paikkakunnalle, etti siti sit semmosta
tydrauhaa tai koulurauhaa ei ollu kun koko ajan se tilanne eli ja Onnin tilanteet eli saatto yhen
lukukauden atkana muuttuu ihan taysin.

---ja sit se tap- ja se jatkuva tappelu sit siellid kunnan pidttijien ja vammaispalvelun kanssa
niistd avustajakysymyksistd ja muista, et kun koitettiin miettid et jos siellii emusssa ois pystyny
olleen ni olis ollu sitten muutaman tunnin avustaja mukana, et sillon olis siind ryhmdissi pys-
tyny olemaan kavereitten kanssa, mut siti ei jirjestyny, joten sitten tayty siirtyy sinne eharyh-
miin, mut menetti kaverit ja taas tuli uus opettaja.

Erityiskoulua Onnin &iti piti kaikesta huolimatta toimivana ratkaisuna. Kyseisessa kou-
lussa pystyttiin hyvin yksilollisesti huomioimaan jokaisen tarpeet. Monet palvelut olivat
my6s hyvin ldhelld ja koulupdivan aikana saavutettavissa. Tosin ldhipalveluksi kyseista
koulua ei endd voinut nimittda. Téssa vaiheessa Onnilla oli paljon taitoja, kun taas muut
ryhmaén oppilaat olivat didin mukaan hyvin vaikeasti vammaisia. Taman 4iti koki toisaal-
ta hyvéanédkin ratkaisuna. Onni sai onnistumisen kokemuksia ja patevyyttd ja parjaamisen
tunnetta, mikd oli niinku aina sielli alakynnessi sielli edellisessi ryhmdssi et aina niinku kokemus
ettd ei mitidn ossaa, et ei 0o mitddn.

Kehitysvammaisten oppilaiden koulumuodon valintaan vaikuttaa ensisijaisesti ke-
hitysvammaisuuden diagnosointi. Kolme tutkimuksen nuorista aikuisista meni suoraan
harjaantumisopetukseen oppivelvollisuuden alettua. Onni, jolla ei vielad ollut kehitys-
vammadiagnoosia koulun alkaessa, aloitti silloisessa EMU-opetuksessa. EMU-opetuk-
sen ryhmaékoko oli suuri ja opetettavia oppilaita oli didin mukaan kaikilta alakoulun
luokka-asteilta. Tamaé vaikeutti koulunkdyntia. Kehitysvammaiseksi diagnosoinnin yh-
teydessa 5. luokalla silloista EHA-opetussuunnitelmaa yritettiin toteuttaa Onnin EMU-
opetuksen yhteydessd, mutta asteittain koulumuoto siis muuttui. Vammaisuus vaikutti
siihen, ettd nuoren oli vaihdettava koulua. Yksil6lle sopivan opetussuunnitelman saa-
minen edellytti koulun vaihtamista. Se merkitsi my®s sitd, ettd sosiaaliset suhteet muut-
tuivat taysin.

Aidin mukaan Onnin koulu-uraa on leimannut myds jatkuva paperin pyorittely.
HOJKS:ia on yritetty saada jonkinlaiseen tolkkuun, vastaamaan ees jotakin tarvetta. HOJKS:ssa
on ollut paljon epdkohtia, ja diti kuvaa suunnitelmien tekemista seuraavalla tavalla:
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...pitkilti paperin pyorittelynd ja et mikd tyomdird niitten paperikasojen laatimiseen joka se et
ei ne niinku palvele minun mielestd. --- hyvin kriittisesti suhtaudun sithen paperin tekemiseen
paperin vuoksi.

Tarkeimmaksi seikaksi han nostaa sen, ettd vaikka erilaiset suunnitelmat tehtiin niin en mie
muista etti niitd kukaan niinku tarkisti tai sit vuosien pidstd jotain, et ai niin tdd kohta on muuttu-
nu. Et meilld oli aina niinku et se ei palvele kiiytintdo, mut se vie tolkuttomasti aikaa.

Toivolle koulunkaynti erityisesti alakouluidssa oli hankalaa, koska han muutti van-
hempiensa mukana useasti ja siind samalla my6s koulu vaihtui. Vélilla han kavi yksityis-
koulua, jossa hdnen erityisen tuen tarpeeseensa ei pystytty vastaamaan. Vanhemman ja
perhehoitajan mukaan nuoren ongelmat, joita koulutuksen aikana on ilmennyt johtuivat
siitd, ettei perusteellista koulutusta ja kuntoutusta ollut aloitettu lapsena. Toivo aloittikin
harjaantumisopetuksessa vasta perusasteen yhdeksannelld luokalla.

Harjaantumisopetuksen pidennetyn oppivelvollisuuden kdyneiden nuorten (Satu,
Helmi ja Ilona) koulu-urat ovat olleet niin sanotusti perinteisempié ja vanhemmat ovat
olleet paddosin tyytyvaisid koulutukseen pienryhmassd, ryhmien opettajiin ja avusta-
jiin. Se, ettd opettaja on pysynyt samana koko alakoulun ja osan ylakouluvuosien ajan,
on ollut vanhempien mielestd hyva asia. Ilona ja Satu olivat kdyneet perusopetuksen
paatyttyd vammaisille opiskelijoille tarkoitettuja kursseja tai ammatillisen koulutuk-
sen puolella annettavaa kuntouttavaa ja valmentavaa opetusta jo ennen Tydhon ja it-
sendiseen eldmé&an valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutusta. Satu joutui
keskeyttaméaan koulutuksen haasteellisen kayttdytymisen vuoksi. Koska hén ei saanut
henkilokohtaista avustajaa oppilaitoksen puolelle, hdn kavi opetuksen loppuun etéa-
opetuksena.

Koulutuksella on siis selkedt inklusiiviset tavoitteet koulutusta ohjaavien sdaddsten
ja maardysten tasolla. Inklusiivisella koulutuksella voidaan vaikuttaa oleellisesti siihen,
ettd yhteiskuntamme kaikki ihmiset voivat olla osallisina kaikissa yhteiskunnan toi-
missa. Merkittdvana vaikuttajana tédssa asiassa ovat alakoulut, jotka omilla integraatio-
kdytannoilldaan voivat olla tekeméssa kehitysvammaisuudesta asiaa, joka kuuluu tavalli-
seen “normaaliin” eldméén. Se, ettd Satu, Helmi ja Ilona aloittivat alakoulunsa silloisessa
EHA-opetuksessa kuvaa tietenkin sitd aikaa 1980-luvulla, jolloin inkluusioajattelu oli
alkutekijoissddn. Se, ettd Onni aloitti alakoulunsa niin sanotussa EMU-luokassa, mut-
ta siirtyi kehitysvammadiagnoosinsa saatuaan EHA-luokalle, kertoo my®0s siitd, ettd
inkluusioajattelusta tai koulutuksellisesta tasa-arvosta ei vield voida puhua todellisuu-
tena koulumaailmassa.

Kiusatuksi tuleminen koulussa oli tutkimuksen nuorten aikuisten kohdalla seikka,
josta vanhemmat sekd nuoret aikuiset itse kertoivat. Toivon isd ja omahoitaja puhuivat
kiusaamisesta, jota Toivo oli joutunut kouluaikanaan kokemaan. Toivon koulunkdyn-
tid isd kuvailee hankalaksi, koska se aina sano etti kiusoovat ja silld keinoin ja monta kertaa
etti sitd sai ei taitanu saaha lihtemdid (kouluun). Isad kertoo, ettd syyt siihen, ettd Toivo ei
olisi halunnut kdyda koulua, johtuivat kaveripiiristd, mutta hankaluuksista huolimatta
koulu kuitenkin mudni etti aika kivasti. My6s Toivon perhehoitaja, jonka luokse Toivo
muutti pysyvasti vuoden 2005 alussa, kertoo, ettd aikaisemmissa kouluissaan Toivo oli
joutunut kokemaan kiusaamista ja aamuisin kouluun oli vaikea ldhtea. Tosin koulussa,
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johon hén siirtyi yhdeksannelle luokalle, oli kehitystéd tapahtunut kiusaamisesta huo-
limatta’.

Seuraavassa on esimerkki Toivon kanssa kdymadstdni haastattelutilanteesta ja kuinka
hén kertoo muistavansa kiusaamisen alakoulussa:

AINO: Mitd on jidnyt mieleen alakoulusta?

TOIVO: No en tiid.

AINO: Kiusattiinko sinua koulussa?

TOIVO: No kiusattiin. Ne yhet pojat kiusas minnuu sielld.
AINO: Miten ne kiusas?

TOIVO: No nimitteli minnuu.

AINO: Milloin?

TOIVO: No en tiid.

Toivo kertoo my0s, ettd kiusaamisen lisdksi kouluajoista on jaédnyt mieleen mukava opetta-
jaja se, etta han oppi lukemaan yldkoulussa. My0s yksi luokkatoveri on jadnyt mieleisena
muistona Toivolle mieleen yldakouluajoilta.

My®0s Ilona ja Onni kertovat haastatteluissaan kiusaamisesta. Ilona muistaa alakoulu-
ajoilta tonimisen vélitunneilla ja Onni puolestaan kertoo, ettd hanelle on jaanyt mieleen
vélitunnilla kiusaaminen:

AINO: Mites sielli alakoulussa, oliko kukaan sinulle ilked tai kiusattiinko sinua? Voit vastata
kylli tai ei.

ONNI: Kylli ai- jo joo kylld aika, kylld aika vali- vdlilli -kylld aika paljo paljo vélitunneilla tais olla,
olla tonimistd ja haukkumista, haukkumistakin on siind silloin es-esiinty, esiintyi jonkin verran joo.

Mutta opettajat olivat kuitenkin Onnin mielestd mukavia kouluaikana ja kiusaamisiin puu-
tuttiin valittomasti Kyl- puutt- kylli sii- kylli siihen sithen puututtiin. Kylld siihen puututtiin
mel- vilittomdsti, vilittomdsti melko, melko kovalla kéidelld, kovalla kidelld. Lisdksi Onnille on
jaanyt kouluajoista mieleen makkaranpaistot ja istuskelut kodalla seka kilpajuoksut kou-
lun kéytavilla naapuriluokan opettajan kanssa.

Niin Ilonalle kuin Onnillekin on jaényt ala- ja yldkouluajoista mieleen my6s muita asi-
oita. Seuraavassa dialogimme koulumuistoista Ilonan kanssa:

AINO: Miti teit alakoulussa?

ILONA: Opin uusia asioita.

AINO: Miti opit alakoulussa?

ILONA: Taputtamaan (taputtaa samalla esimerkin minulle)

7 Kiusatuksi joutumisen pitkdaikaisvaikutuksista on tehty vahan tutkimusta ja suuri osa tutkimuksista
on taaksepdin suuntaavia, jolloin aikuisilta kysytdan omista koulukokemuksista ja kiusaamisen vai-
kutuksista myohemmadlle elamalle. Luotettavampi tapa selvittda kiusaamisen seurauksia on seurata
tiettyd lapsijoukkoa lapsuudesta aikuisuuteen ja katsoa myohemmassa eliméassa ilmenevid ongelmia.
Eraan tallaisen, prospektiivisen tutkimuksen tulosten mukaan kiusatuksi joutuminen kahdeksannella
luokalla ennusti nuorten aikuisten masentuneisuutta ja heidan kielteista kdsitysta muista ihmisista.
Salmivallin tutkimuksen mukaan kiusatuksi joutuminen néytti vaikuttavan pikemminkin késitykseen
muista ihmisistd kuin késitykseen itsesta tai henkilon itsetuntoon. (Salmivalli 2005, 52-57.)
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AINO: Niytitké uudestaan? Niytitko jonkun esimerkin?

ILONA: Niyttid (taputtaa sarjan) (Toistan sen perdssi.)

AINO: Miti on jidnyt mieleen alakoulusta? KUSATIINGG?
ILONA: Toniminen (ndyttid samalla symbolia ja niyttid myos tukiviittomalla) %‘ﬁ
AINO: Sanotko uudelleen?

ILONA: Toniminen.

AINO: Mitid muuta on jidnyt mieleen alakoulusta?

ILONA: Viilitunnit.

AINO: Mitid muuta on jidnyt mieleen sielti koulusta? W

ILONA: Liitutaulu (niyttid opettaja-symbolia) [

AINO: Oliko sinulla alakoulussa ei-vammaisia luokkatovereita?

ILON: Oli.

AINO: Oliko sinulla alakoulussa vammaisia luokkatovereita?

ILONA Kylld.

AINO: Ketii sielli oli?

ILONA: Pekka, Ville, Veli-Matti, Maria ja sitten Niina (nimet muutettu)

AINO: Miti teit yldkoulussa?

ILONA: Oppinu.

AINO: Miti oot oppinu ylikoulussa?

ILONA: Numeroita.

AINO: Miti muuta?

ILONA: Kirjaimia.

AINO: Miti muuta?

ILONA: Koritehtivid.

AINO: Miti muuta?

ILONA: Istunut pulpetissa.

AINO: Mitd on jidnyt mieleen ylikoulusta?  [oucwms
ILONA: Suutuin (niyttid ilked symbolia)
AINO: Milloin? Miksi? Miksi sie suutuit? -
ILONA: Kun meni vdirin.

Lisaksi Satu muistelee alakouluaikoja mukavina, mutta ei muista kouluajoista esimerkiksi
opiskeltuja asioita tai muita yksityiskohtia. Sadun isa kertoo tyttarensa kouluajoista, etta
héanelle on jaanyt erityisen hyvin mieleen, kuinka opettaja kivi oppilaidensa kanssa Eeva
Ahtisaaren luona. Isd oli jannittanyt tuolloin, kuinka Satu pirjii sielld ja kun silli oli niiti
sitd taipumusta saada niitd raivareita. Matka lentoineen oli mennyt hyvin ja isa pohtiikin ti-
lannetta, ettd Sadulla on ominaisuus, ettd kun on ollu jotain semmosta vihin uutta toimintaa
tai jinndd juttua tai joku semmonen juhlava tilaisuus tai semmonen niin Satu niisti nauttii ja
sillon ei niitd raivareita tule. Sadun isd muistelee my0s, ettd koulun alku oli Sadulle erittdin
haasteellista. Hanet taytyi laittaa turvavydhon niinku alkuun ettd se ei pysyny paikallaan niinku
ollenkaan ja siin oli semmonen jossain vaiheessa oli semmonen pulpettikii missi oli semmonen kolo
siind vatsan kohdalla ja sitten turvavyd ja se vyélld oli kiinni siind penkissi ja sitten vaan sitten se
oli. Erityisluokassa opeteltiin isin mukaan piktoja ja kaikkea mahollista. Isén mukaan Satua
totuteltiin jirjestelmiillisesti siihen ettd pitid pystyi istua se tunti aina, oppitunti paikallaan.
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Sadun kouluhistoriaa on leimannut niin sanottu haastavan kayttaytymisen ilmic®. Sa-
dun isén kertomus siitd, ettd Satu jouduttiin sitomaan pulpettiin kiinni, jotta han pystyi
istumaan paikallaan oppitunnin ajan, on huolestuttava, mutta realismia luokissa, joissa on
haastavasti kdyttdytyvid autismin kirjon oppilaita. Samoin pohtimista aiheuttaa myos se,
ettd Ilonalle on jaanyt mieleen koulusta opittuna asiana se, ettd han oppi istumaan pulpetis-
sa. Nama kokemukset kertovat siitd, ettd koulumaailmaa on leimannut ja todennakéisesti
leimaa téllakin hetkelld opettajajohtoinen perinteinen kulttuuri, jossa kyna-paperi-tehtavat
hallitsevat. Mita taitoja ja valmiuksia timénkaltaiset tehtdvét tai pulpetissa istumisen opet-
telu antavat Sadun ja Ilonan kaltaisille nuorille? Sadun isén kertomus siitd, ettd vierailu
Eeva Ahtisaaren luokse sujui mainiosti, on toisaalta hyva esimerkki toiminnallisuudesta
ja siitd, ettd haastavaa kayttaytymistd ei valttamatta ilmene, kun opetuksessa kaytetdan
toiminnallisuutta, erilaisia ja eri tavoin motivoivia menetelmia pulpetissa istumisen sijaan.

Odotukset toisen asteen koulutukselta

Tutkimuksen nuoret aikuiset suorittivat kaikki toisen asteen koulutuksena annettavan
Tyo6hon ja itsendiseen elamadn valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutuksen
vuosina 2005-2007. Tutkimuksen nuorten aikuisten vanhemmilla oli koulutuksen alkaessa
erilaisia ja monenlaisia odotuksia, joita he toivoivat nuortensa oppivan tai joissa he toivoi-
vat nuorensa kehittyvan koulutuksen aikana.

Tassa tutkimuksessa nayttaytyi, ettd esimerkiksi vanhempien ja ammatti-ihmisten mu-
kaan yhteiskuntavalmiudet ja péivittdisten toimintojen harjoitteleminen olivat koulutuk-
sen tarkeimpind osa-alueita. Nditd olivat kdytannossa esimerkiksi erilaisissa paikoissa liik-
kumisen taitojen harjoittelu ja omasta hygieniasta huolehtimisen harjoittelu. Taitoja oman
eldman hallintaan pidettiin oppilaitoksen henkil6ston ja vanhempien mielestd myds tar-
keind. My®0s itsendisen eldmaén taitojen oppiminen koettiin tarkeind oppimisen osa-alueina.
Tiedollisia taitoja oli vanhempien ja toimintakeskuksen henkilston mielestd hyva kerrata
perusopetuksen puolelta, mutta ammatillisten perusvalmiuksien opettelua ja tyotaitoja
ei nostettu haastatteluissa esille merkittavind koulutuksen osa-alueina. Itsendistymistai-
dot olivat kehitysvammaisilla nuorilla sidoksissa koulutukseen, asumiseen ja tyhon ja ne
olivat haastateltavien mukaan tarkea osa nuoren koko elamaa. Vaikeavammaisen nuoren
itsendistymisprosessi on kaikkien ammatti-ihmisten ja vanhempien mukaan pitka. Koulu-
tuksen tarkednd tehtdvana onkin itsendiseen elaméaan siirtymisen tukeminen. Vanhemmat
odottivat koulutukselta yleensa paljon kokemuksia arkipéaivdisistd tilanteista selviytymi-
seen, esimerkiksi liikkumista yhteiskunnassa seka tutustumista eri palveluihin ja kotoa
irtautumisen harjoittelua. Itsendistyminen merkitsi omatoimisuusden oppimista, reipas-
tumista, pdivittdisten taitojen oppimista, arkipdivaisistd asioista selviytymisen taitoja ja

8 Haastava kayttdaytyminen voidaan ndhda ensisijaisesti henkilon ja hdnen ymparilldan olevien ihmis-
ten vuorovaikutuksen ongelmana. Haastava kdyttdytyminen haastaa ympériston sanansa mukaisesti
toimintaan. Haastava kéyttdytyminen on ensisijaisesti ongelmallista ymparistolle ja huomionarvoista
on, ettd haastava kayttaytyminen voidaan ndhda kdyttaytymisend, joka on ensisijaisesti yritys kom-
munikoida. Toisaalta haastavaan kayttaytymiseen voivat olla syyna oman toiminnan ohjaamisen, toi-
minnan suuntaamisen ja ylldpitdimisen pulmat erityisesti siirtymatilanteissa (eksekutiiviseen teoriaan
viitaten), haastava kayttaytyminen voi johtua kokonaisuuksien hahmottamisen vaikeudesta (kohe-
renssiteoriaan viitaten) tai henkilén voi olla hankalaa tulkita toisen ihmisen ajatuksia ja yleisesti hy-
véksyttyja sosiaalisia kdyttdytymismalleja, jolloin pulmia ilmenee erityisesti sosiaalisissa tilanteissa
(mielenteoriaan liittyvét syyt). (Kerola 2009, 129-139; Kerola & Timonen 2001, 209-219.)

71



konkreettisia taitoja omatoimisuudesta. Toisen asteen koulutuksen térkeimpiné tehtavina
ndhtiin my0s itsevarmuuden ja uskalluksen lisdédntyminen.

Koulutukselta Onnin &iti odotti tutustumista yhteiskuntaan, liikkumisen opettelua,
kotoa irtautumisen valmiuksissa kehittymista ja arkielaman taitojen oppimista. Aiti toivoi,
ettd koulutuksen jdlkeen Onnilla olisi enemman rohkeutta ja valmiuksia liikkua ja kdayda
ihmisten ilmoilla ja olla. Toisaalta vuorovaikutustaitojen oppimisen &iti nostaa hyvin tar-
keédna esille. Onnilla ei ollut puhetta didin haastatteluhetkelld ja hédnen hitauden vuoksi
viittomatkaan eivit oikein suju. Aidin mielesta se ei oo tietysti koulun tehtivissi sellanen asia
etti 1oytys ne kommunikaatio.

Ilonan &iti odotti koulutukselta, ettd se on timmdseen itsendiseen eldmidn valmentava ja
kuntouttava. Muista odotuksista han mainitsi oman eldmin niinku siirtymisen tukeminen ja sen,
ettd Ilona saisi mahdollisimman paljon kokemuksia ihan elidmisti ja myds semmosia than ympi-
roivisti maailmasta. Kaytannon arkiasioissa ja ihmissuhteiden luomisessa kehittyminen olivat
niin ikddn odotuksia koulutukselta. Lisdksi kommunikaation vahvistamista, mikd ei oo helppoo.

Sadun isélla ei ollut paljon tietoa kyseisen koulutuksen sisdlloistd, koska han asui toi-
sella paikkakunnalla ja hanelld ei ollut mahdollisuutta osallistua kaikkiin Sadun palave-
reihin. Kuitenkin isalla oli odotuksia koulutuksen suhteen. Hanen mielestaan olisi tarkea,
ettd Sadun kanssa olisi hyva opetella ndi timmdset raha-asiat ja asioinnit ja semmoset - etti
miten sielld kaupassa tehhdiin ja kerdtidn tavaraa koriin --- nditi jokapdiviisen eldmidn perustaitoja.
Akateemisten taitojen suhteen Sadun isalla oli epadilyksensd, ettd Satu ei enda etene kovin
pitkalle eika opi varmasti lukemaan. Isd arveli, ettd ammatillisista taidoista esimerkiksi sii-
vous- tai puutarha-alan tyGtaitojen opettelu voisi soveltua Sadulle. Isé oli kuitenkin opti-
mistinen: ... ja kylld Satu nditd oppii varmasti. Siind kylld siind mielessi tuota kannattaa panostaa.

Ty6hon ja itsendiseen elamdan valmentava opetus ja ohjaus -koulutukselta Helmin aiti
odotti sitd, ettd Helmille jdrjestyisi joustavasti ainakin yksi tyopdiva viikossa, jossa han voisi
jatkaa koulutuksen jdlkeen. Toisaalta diti odotti koulutukselta my®0s sitd, ettd Helmille 16y-
tyisi jatkokoulutuspaikka ja ettd tulis sitd nuorten ihmisten normaalii eldmidi. Vuorovaikutus-
taidoissa kehittyminen ja varmuuden lisdédntyminen olivat my0s osa-alueita, jossa diti toivoi
Helmin kehittyvan kyseisen koulutuksen aikana. Helmin omahoitaja asumisyksikosta piti
tarkednd, ettd koulutuksen aikana Helmi oppisi itsendisen elaman taitoja ja taitoja, joita than
tdssd pdivittiisessi selviytymisessi tarvittaan -— itsestd huolehtiminen, hygienia pdivittiiset askareet.
Oma-aloitteisuuden kehittyminen koulutuksen aikana olisi my0s toiveissa. Omahoitajan
mielesta Helmin oma-aloitteisuus olikin jo lisdaantynyt koulutuksen aikana huomattavasti.

Toivon isd odotti, ettd koulutuksen aikana voisi olla enempihin niiti sais semmosia ollakki
niitd harjotuksia. Muita odotuksia koulutukselta isalld oli, ettd fulis sitd itsendisyytti ja ois
tirkeetd se jos oppis ton automaatilta jos esimerkiksi nostaa rahhaa kiypi ja silleesti jotta. Se ois
ihan tosi tirkeetd jotta oppisi. Toivon perhehoitaja koki tarkednd, ettd tyohon tutustumisia on
kouluaikana, niin se iskostuu pidhén etti tyétd pitdd tehdd. Perhehoitaja ei tuntenut koulutuk-
sen siséltdja tarkemmin, mutta oli sitd mieltd, ettd koulutus on hyvi. Tarkeitd opetettavia
asioita perhehoitajan mukaan olivat, ettd Toivo oppisi itsendistymiseen vaadittavia taitoja
kuten: huolehtia omasta siisteydestiin --- ruokailutapoja, ruuan laittoa --- et ees ndi perusasiat
jokapiiviiset perusasiat oppis. Toivo ldhtee kouluun mielelldan ja kertoo koulusta niin sanot-
tuja kohokohtia kuten ”oli mukava, kiytiin syomdssi ravintolassa” --- ja sitten kertoo, ettd "myo
kiytiin tanssimassa”. Perhehoitaja odotti koulutukselta etenkin itsetunnon kohenemista ja
reipastumista.
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Toisen asteen koulutus kdytinnossi — kokemukset positiivisia

Koulutus koettiin myonteisend asiana nuoren aikuisen eldmaéssa erityisesti vanhempien
ja nuorten oma- tai perhehoitajien mukaan. Kokemukset Tyohon ja itsendiseen elamaan
valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutuksesta olivat positiivisia. Koulutus
oli muun muassa vanhempien mukaan innostanut, motivoinut ja kasvattanut. Koulutuksen
koulumaisuus koettiin hyvana asiana. Koulutuksessa positiivista vanhempien mielesta oli
my®0s se, ettd se tuo rutiinia ja virikkeitd eldmdin, sielld opetetaan arkieldmdn perusasioita kuten
ruuan laittoa ja kiytostapoja. Vanhempien ja toimintakeskuksen henkiloston mielestd koulu-
tus voisi kestdd kauemmin kuin kaksi vuotta. Erdan toimintakeskuksen ohjaajan mukaan
kehitysvammaisten ihmisten kehittyminen on hitaampaa kuin muilla ja toimintakeskuk-
sen muiden ohjaajien mukaan tydeldma ndhdaén erillisend koulutuksesta, johon ei vielad
kahden vuoden kyseisen kaltaisen koulutuksen jalkeen ole mahdollisuutta siirtya.

Koska Ty6hon ja itsendiseen elam&an valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus -kou-
lutuksella pyritddn valmentamaan nuoria tydeldmaan, on hieman ristiriitaista, ettd van-
hemmat ja ammatti-ihmiset eivdt koe tatd osa-aluetta koulutuksessa merkittdvana asiana.
Tyoelamavalmiudet koettiin erillisend osana ja itsetunnon vahvistaminen ja itsendiseen
elamaan valmentaminen nahtiin tarkeimpina koulutuksen osa-alueina. Onnistumisen ko-
kemukset koulu- ja tydymparistdssa lisdavat kuitenkin itsetunnon kehittymista. Erityisesti
onnistumisen kokemuksia nailla nuorilla aikuisilla ei valttamatta ole ollut tarpeeksi. Toisen
asteen koulutus on vaikuttanut ainakin kahden nuoren itsetuntoon vanhempien tai hoita-
jan mukaan positiivisesti. Liséksi itsetuntoa kohottaa Onnin &didin mielestda my®0s se, ettad
ollaan mukana normaalitoiminnoissa niilli varustuksilla mitd itsellidn on.

Tutkimukseen haastatellun opettajan mukaan koulutuksella pyritdan erityisesti opetta-
maan aikuisen ihmisen kéytostapoja. Opettaja koki, ettd tydllistyminen on aikuisen ihmi-
sen eldmaan kuuluva asia ja koulutuksen jélkeinen tarkea siirtymatapahtuma. Hanen mu-
kaansa myos vaikeavammaisten ihmisten toisen asteen koulutuksessa tulisi pyrkia tahan.
Tyollistyminen tulisi ndhdé tavoitteena. Opettaja kuvailee asiaa nain:

Koska suomalainen yhteiskunta on kuitenkin niin tyokeskeinen niin kylld md luulen ettd meis-
tikii on mukavampaa sanoa, et md ldhen toihin kun et mi lihen sinne harrastuspiireihin nyt
piiviks kuuntelemaan musiikkia ja rentoutumaan---- jos niinkun ylipddtiin muutenki kas-
vatetaan niinku normaaliuteen, niinkun me monessa, on se sit kiytdsti tai miti tahansa, et
painotetaan sitd, et “onko toi sinusta normaalin nuoren miehen kiytosti”, ettd kiyttiytyi
niinkun asiallisesti ja idn mukaisesti ni sitte tavallaan, et jos periaatteena on kasvattaa nor-
maaliuteen niin kyllihin se tyokin on sitd normaalia aikuisuutta.

Toisen asteen koulutuksen mielekkyys ja hyodyllisyys aiheutti kuitenkin ristiriitaisia
tunteita myos koulutuksen jarjestdjien ja toimintakeskuksen henkiloston kesken, koska
koulutuksen jalkeisistd mahdollisuuksista ei ammatti-ihmisillakaan ollut tarkkaa kuvaa.
Koulutetaanko turvalliseen sijoitukseen johonkin olemassa olevaan palvelurakenteeseen, kyseli
oikeutetusti erds toimintakeskuksen ohjaajista. Koulutuksen alkaessa tulisikin ammatti-
ihmisten mielestd tehd& tarkka suunnitelma siitd, mita tulee tapahtumaan koulutuksen
loppuessa. Yksi toimintakeskuksen ohjaajista kiteytti ajatuksen néin:
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En en oikeestaan niinkun viime pelissd tiedd, jos nyt ymmirrin sen porukan porukan sisiltod
ja taitoja ja osaamista ja valmentamista niin niin, (--—--miettii---) 6666 en md tiedi et onko meil-
14 tdlld hetkelld sellaista rakennetta niinku olemassa, et mihin se nyt sitten valmentaa? Turval-
liseen sijotukseen johonki semmoseen nykyiseen olemassa olevaan tai vanhaan systeemiin, joka
sdilyttdd ja yllapitid terveyttd ja hyvinvointii, mut ei se ehki edistd mitdd.

Erds oppilaitoksen avustajista on pohdiskellut koulutuksen hyoddyllisyyttd seuraavalla
tavalla:

Et onks tdstd mitid hyotyy, vastaako tid tarkotustaan? Et kyl mie ainakii vdlilld, riippuu
omasta mielialasta aika pitkdlle et tuota, kyl mie sen monta kertaa tiediitké kyseenalaistan sen
tyon. Et onks siitd mittid hyotyi? -—-mulle tii on ittellee niinku kauheen ristiriitanen tilan-
ne, et mie en oikee tiid, ettd mulla tissi heittid ajatukset ihan laijasta laitaan aina vdlilld.—--
kyllihdin se niin tuo tuo niinku varmaan tid koulunkidynti tuo nditten meijin opiskelijoitten
elimddn sitd tiettyd sisiltod, et on joku paikka mihin niinku aamulla lihtee olla sielld pdivi et
saaha sitd virikettd iha eri tavalla ku sielld kotona tai sielld asumisyksikossd.

Lisdaksi vammaisille opiskelijoille tarkoitettu tyohon ja itsendiseen eldmddn valmentava
opetus ja ohjaus -linja voi olla vaihtoehto niille koulutusmahdollisuuksille, joita nuorilla on
olemassa perusopetuksen paatyttyd. Opettajan mukaan todellinen koulutuksen hyoty? jaa
kuitenkin epaselvaksi, koska nuorella on mahdollisuus paatya samoihin jatkopaikkoihin
my0s ilman kyseistd koulutusta. Opettaja kuvaa asiaa néin:

° Ammatillisen koulutuksen hy6tya ja tuloksellisuutta on tutkinut muun muassa Raudasoja (2006)
viéitoskirjassaan Miti autismin kirjon opiskelijat oppivat valmentavassa koulutuksessa? Opetussuunnitelman
toteutuminen ja opiskelijoiden suoriutumistasot valmentavan koulutuksen kehittimisen ldhtokohtina. Tutki-
mustulosten mukaan autismin kirjon opiskelijat kehittyivdat monella eri osa-alueella opintojensa ai-
kana, mutta taidoissa tapahtui my0s negatiivista kehitystéd ja taantumista. Kaiken kaikkiaan tutki-
mustulosten mukaan opiskelijoiden (N=49) taitojen kehittymisessa tapahtui tilastollisesti merkittavaa
kehittymista kolmella osa-alueella 48:sta. Lisdksi tutkimustulosten mukaan taitojen kehittyminen jat-
kui koulutuksen paattymisen jalkeen. Tutkimuksessa kaytettiin valineend AAPEP-arviointia (Adoles-
cent and Adult Psychoeducational Profile) mitattaessa opiskelijoiden kehittymistd opiskelujen aikana
sekd vuosi opiskelujen paattymisen jalkeen. AAPEP sisiltda suoran havainnoinnin asteikon, kotiastei-
kon seké koulu- ja tybasteikon ja on hyvin yleisesti kdytetty arviointimenetelma kehitysvammaisten
nuorten ja aikuisten toimintakykya ja taitoja arvioitaessa. Arvioinnin tuloksia verrattiin opetussuun-
nitelman perusteisiin kirjattuihin tavoitteisiin kussakin osa-alueessa. Aidinkieleen ja viestintdan liitty-
en viestinnan taidot kehittyivét joillakin osa-alueilla. Muun muassa kylttien lukeminen ja kasitteiden
ymmartaminen seka kadyttaminen kehittyivat. Taidot kuitenkin vaihtelivat eri ymparistdissa ja eri ih-
misten kanssa. Matematiikan osa-alueella tilastollisesti merkitsevasti kehittyi erityisesti kasitteiden
ymmartamisen taidot. Yhteiskuntavalmiuksissa monet osa-alueet kehittyivit, mutta AAPEP-arvioin-
nin mukaan my®s taantumista oli havaittavissa erityisesti arvioinnissa kaytetylla kotiasteikolla. Tyo-
taitojen ja ammattiopintojen osa-alueella tyStaidot kehittyivat erityisesti tyStehtdviin liittyen, mutta
itsendiseen tyoskentelyyn ja tydturvallisuuteen liittyvét taidot eivat kehittyneet. Vuorovaikutustaidot
tarpeiden ilmaisemisessa ja tuttujen henkildiden kanssa myonteinen vuorovaikutus kehittyivat po-
sitiivisesti. Motoriset taidot, paivatoimintoihin liittyvét taidot sekd elaménhallintataidot kehittyivat
niin positiivisesti kuin negatiivisestikin koulutuksen aikana. Yleisesti tutkimustuloksissa todetaan,
ettd toiminnanohjauksen taidot kehittyivit opintojen aikana. Raudasoja (2006) nostaa tutkimuksen
tuloksistaan merkitykselliseksi, ettd autismin kirjon opiskelijoiden taidot vaihtelevat eri arviointias-
teikkojen kesken paljon ja opiskelijaa tuleekin ohjata valmiuksien ja tietojen siirtdimisessd ympaéris-
toistd toiseen. Taitoja tulisikin harjoitella monenlaisissa erilaisissa ymparistdissd koulutuksen aikana.
(Raudasoja 2006, 8; 279-297.) Tamaé tutkimustulos on merkittédva erityisesti erilaisia siirtymévaiheita
ajatellen.
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Tdid meijin koulu on ollu tavallaan sdilytyspaikka karkeestisanottuna (naurahtelee) tai
vaihtoehto viettid muutama vuosi jossakin muualla, mutta se varsinainen hyoty ja merki-
tys jid silloin vihdn puolitiehen, mut et semmosista vaihtoehdoista ldhinnd talld hetkelld
puhutaan.

Siirtymavaihe — yksikosta toiseen ja kolmanteen

Siirtyméavaihe perusasteelta toiselle, toiselta asteelta eteenpdin seka itsendiseen elamaan
olivat asioita, joita nuorten aikuisten vanhemmat ja ammatti-ihmiset pitivat erittain tar-
keina. Siirtymadvaihetta itsendiseen eldamdan ja kotoa pois muuttoa pidettiin normaaleina
nuoren aikuisen eldm&dn kuuluvina asioina. Siirtymavaiheeseen ei kuitenkaan ole tiet-
tya alueella toimivaa mallia, joka tukisi nuoren siirtymista toiselta asteelta eteenpain.
Vaikeavammaisten toisen asteen koulutus koettiin vanhempien ja ammatti-ihmisten
mielestd vieldkin uutena asiana ja koulutusta ei ylipaataan ole ollut tarpeeksi saatavilla.
Kuntien erilaiset kdytannot koulutuksen jarjestdmisessa aiheuttavat ammatti-ihmisten
mielestd eriarvoisuutta. Eriarvoisuutta lisdsi my0s se, ettd koulutusta ei valttamatta ol-
lut saatavilla silloin, kun nuori pdatti perusopetuksensa. Vaikeavammaisille ei ole sel-
kedsti tyoelamaan valmentavia linjoja, joten tyduran rakentumiseen ei myodskédan ole
selkedd mallia ja tdtd kuvastaa muun muassa Ilonan kertomus siirtymista.

Peruskoulun jalkeen Ilona meni kehitysvammaisille tarkoitettuun jatko-opetukseen ja
péaivatoimintaan muutamaksi vuodeksi. Ndissa paikoissa jarjestetddn erilaisia kursseja ja
péaivatoimintaa. Ilona viihtyi molemmissa paikoissa, mutta jatko-opetuksen henkilokunta
oli suositellut Ilonalle ammatillisen koulutuksen tarjoamaa TyShon ja itsendiseen elamaan
valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutusta, johon Ilona oli kevaalla 2004 ha-
kenut ja &iti kertoi, ettd myd ollaa oltu kyl tosi tyytyviisid sitten tihin. Uusi koulutuspaikka
nakyi didin mukaan Ilonassa:

semmosena uudenlaisena innokkuutena ja uusien asioitten oppimisena ettd et tuota sem-
mosena et nyt tuota se on hyvi innokkaasti lihossd kouluun ja, ja tykkdid siiti tosi kovasti
stitd porukasta ja on, on niinku hyvin motivoitunu ja on jotenki tuntuu et on jotenki syksyn
aikana kasvanu semoseks niinku aikuisemmaks etti et tuota silli tavalla se oli ihan hyvd se
muutos.

Syksylla 2011 Ilona oli kuitenkin asiakkaana pé&ivatoiminnoissa sellaisessa yksikossa, jo-
hon hén olisi voinut tulla myds ilman ammatillista koulutusta.

Sadun ammatillisen koulutuksen polku oli toisenlainen. Satu aloitti Ty6hon ja itse-
ndiseen eldmaan valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutuksen syksylla 2005.
Koulutus alkoi lupaavasti, koska Sadulla oli ollut isén mukaan hirmu hyvi kausi taas tissi
vililli. Isd oli tuolloin my®s ajatellut, ettd Satu voisi muuttaa ldhemmas isdd uuteen asunto-
laan. Ennen tasaisempaa jaksoa Sadun eldmasséd, haastava kéayttaytyminen ja raivarit olivat
Sadulla arkipé&ivaa.

Koulutuksen edetessa myds Sadun haastava kayttaytyminen alkoi kuitenkin lisdantya.
Omahoitajan mukaan ensinndki se oli ongelmallinen taksissa. Moniammatillisessa yhteistyos-
sa ndhtii parhaaks kokeilla, et se oli niinko psykologin ja muijenkin meijin niinko mietinndssd, ettd
mitd me tehidn, et jotakii on tehtivd, et minki takii Satu kiyttiytyy noin. Ensimmadisen syyslo-
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man jalkeen Satu jai pois koulusta, koska tilanteet esimerkiksi taksimatkoilla olivat kay-
neet liian vaikeiksi, koska hanella ois pitiny olla kokoajaa myds henkkohtanen (avustaja) niinko
siellii (oppilaitoksessa) ja eihin se oo hyvi et toiset pelkii --- ja siti riskii ei voitu ottaa, et siin on
sit ihan hengisti kysymys, jos taksikuskiikii Iy tai jotai. Satu ryhtyi kdymaan tytoiminnassa,
jossa oli aiemminkin kdynyt ennen valmentava II -koulutukseen menoa ja oppilaitoksen
opettaja ryhtyi suunnittelemaan etdopetuksen toteuttamista Sadulle. Sadun kayttaytymi-
nen ollaa kyl saatu se aika tasaseks, mut ei tiieti ollaanks saatu se tasaseks lidkkeilld vai milld, mut
tota piti pikkasen tasottaa niinku. Tavoitteena siis oli, ettd Satu olisi aloittanut koulutuksen
uudelleen muutaman kuukauden rauhoittumisen jalkeen, mutta Satu kavi koulutuksensa
loppuun etdopetuksena. Satu itse muistaa etdopetuksesta mukavan opettajan, ei mitdan,
mita han oppi tai opiskeli koulutuksessa.

Helmin kertomus kuvastaa myos nykypéivan todellisuutta: vaikeavammainen nuo-
ri aikuinen voi kdyda lukemattomia kertoja samankaltaisen koulutuksen, olla asiakkaan
péaivatoiminnoissa tai tydtoiminnassa ja erilaisissa yksikodissd tekemassa ohjattua ja kun-
touttavaa toimintaa seké sukkuloida ndiden eri yksikoiden valillda vuodesta toiseen. Helmi
suorittaa talla hetkelld ammatillisessa koulutuksessa kotityon ja puhdistuspalvelun pe-
rustutkintoa ja koulutus kestdd kevaddseen 2013 saakka ja ihanteellisinta olisi, jos hanelle
16ytyisi valmistumisen jalkeen oman alan tditd. Seuraavassa on Helmin kertomus monista
siirtymista.

Peruskoulunsa jalkeen Helmi kavi ammatillisen koulutuksessa kaksi vuotta kuntout-
tavaa ja valmentavaa opetus ja ohjaus -linjaa (valmentava I). Han asui tuolloin oppilaitok-
sen asuntolassa. Kahden vuoden jédlkeen hén ei saanut jatkokoulutuspaikkaa. Tamaén jal-
keen Helmi sai harjoittelupaikan kehitysvammaisille nuorille tarkoitetusta asuntolasta, ja
kahdeksantoistavuotiaana Helmi siis muutti niinku normaalit aikuiset kottoo pois ja on hyvin
viihtyny sielld. Samanaikaisesti Helmi kévi padivatoimintakeskuksessa parisen vuotta, jossa
askarrellaan, syodiin, kiyvovdin ehken markkinoilla, tehhdidn korttia tai sitten ollaan vaan. Suurin
osa kyseisen paivatoimintakeskuksen asiakkaista on huomattavasti idkkaampia kuin Hel-
mi, joten hédn on ollut paikassa my6s talousihmisend, vieny roskia, pyyhkiny péytid, syottiny,
syottiany ja pitdny huolta asukkaista kun ne on pdivilevolla.

Helmi aloitti syksylld 2005 vammaisille opiskelijoille tarkoitetun Tyohon ja itsendiseen
elamaan valmentavan opetus ja ohjaus -koulutuksen (valmentava II) ja tykkii kiyddi hirvees-
ti koulussa. Koulutukseen kuuluva tySharjoittelu muodostui tarkedksi osaksi valmentavaa
koulutusta. Vaikka koulutus olikin didin mukaan saman toistoa, niin lisdarvona mukaan
tuli ty6toiminta. Helmi on didin mukaan tykidnny niisti piivistd vaikka se on sitid yhtd ja sam-
maa pullonpallautusta ja pahvin repimistd, mutta se aina sannoo, ettd "mind olin tdissi” ja on
hyvin onnellinen ja kertoo sitten miti on tehny ettd se on niinku positiivista ollu. My6s Helmi
ilmaisi tyonteon mielekkyyden didille: ni sitten sannoo “mind olin toissd, oli kivaa tai oli paljon
pulloja tai paljon pahvia ja”. Aiti pohtikin koulutuksen paattymists, siirtymévaihetta ja sité,
ettd kuinka tallaisen tydpaivén tai kaksi tydpaivaa voisi jattad siihen elimiin. Aidin mukaan
Helmi tarvitsisi avustajan tyotehtédviin, vaikka itse tekeekin tyonsa. Avustajan paaasialli-
nen tehtava olisi tukea kommunikoinnissa ja vuorovaikutuksessa.

Edelld kuvatut esimerkit kertovat siitd todellisuudesta, joka vaikeavammaisten nuor-
ten aikuisten siirtymiin usein liittyy. My0s opettaja kritisoi tdllaista paikasta toiseen siirty-
mista seuraavalla tavalla:
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Miks md en pidid mydskdin tistd Nimi ja Nimi (jatko-opetus tai lyhytkurssi) — vaihtoeh-
dosta, on se, etti se olis mahdollinen ilman tidmmdstd linjaakin ndille nuorille. Eli he vois
peruskoulun jilkeen suoraan siirtyi sinne, ettd mikd ajatus mulla siiti itselld on et mikd on
timmasen linjan merkitys siini vaiheessa jos ne samat mahdollisuudet on sulle avoinna jo
ennen tin koulun kiyntid --- vanhin mein opiskelijoista on 28 tilli hetkelld eli siind on ollu
semmoset kymmenenkin vuotta aikaa tehdd jotakin muuta, ni moni on jo ehtinyt kidymdin
nid Nimi (jatko-opetuskurssi) ja Nimi (pdivitoimintayksikkd), et se on vihin niinkun paluu
entiseen.

Peruskoulun ja yhden lisdopetusvuoden jalkeen myos Onnin kanssa pohdittiin jatko-opin-
tovaihtoehtoja. Onnilla on didin mukaan paljon taitoja, joten he paattivat hakea Tyohon ja
itsendiseen eldmaan valmentavaan opetus ja ohjaus -koulutukseen. Padasiallinen syy télle
linjalle hakeutumiselle oli se, ettd koulutus painottaa arkipdivan suoriutumisen taitoja ja
akateemiset taidot ovat taustalla. Olennaisin juttu on siind arkieldmdssi ja siind etenkii siind
itsendisessi elimissi, et se olis se tavoite. Onnin siirtyméa koulutukseen tapahtui joustavasti ja
opettajankin toivomalla tavalla. Ammatillisesta koulutuksesta Onnille itselleen on jaanyt
mieleen mukava opettaja ja se, ettd sielld kaytiin uimahallissa. Kun kysyin, mita opiskelit
ammatillisessa oppilaitoksessa, Onni vastaa:

No no ki-ki- no- no- a- am- amm- ammattilai- ammattilai- oli tuo ammattilai, oli tuo kiin-
kiin- oli tuo kiinteis6huolto- huolto- huoltomiehen tyét tais olla, toiti tein. Tais olla, tais olla.

Siirtyméavaiheen suunnittelua’ tehtiin Ilonan didin mukaan tuki-ihmisten kanssa. Siir-
tymavaihetta suunniteltiin usein kuitenkin liian myohéaisessa vaiheessa kaikkien taman
tutkimuksen ammatti-ihmisten ja vanhempien mukaan. Suunnittelu tulisi koulutuksen
jarjestdjien ja toimintakeskuksen henkildstén mukaan aloittaa viimeistdan siind vaiheessa,
kun nuori menee toisen asteen koulutukseen tai jo parhaimmassa tapauksessa perusas-
teen puolella.

Opettajan mukaan suunnittelu aloitettiin usein vasta viimeisena kevaana. Jos nuorella
oli ollut koulutuksen aikana tyoharjoittelua, vanhemmat kokivat, ettd tyoharjoittelu olisi
ollut hyva jattaa eldmdin nuoren tulevaisuuteen, riippumatta siitd, mihin nuori sijoittuisi
koulutuksen paétyttya. Lisdksi kytkentdja eri yksikodiden valilla tulisi erityisesti ammatti-

ihmisten mukaan liséta siirtymavaiheen sujumisen parantamiseksi."

10 Siirtymévaiheen suunnittelussa Yhdysvallat on ollut edelldkévijana. Sielld siirtymasuunnittelua on
toteutettu jo kymmenien vuosien ajan, ja se on ollut lakisddteista vuodesta 1990 ldhtien (muun muassa
IDEA 1990, Individuals with Disabilities Education Act tuli voimaan). Yhdysvalloissa IEP:n kehitta-
mistyd (Individualised Education Plan, vrt. HOJKS tai HOPS) on ollut mukana siirtymasuunnittelun
kehitystydssa ja lakiin merkittiin, ettd yksilollisen opetussuunnitelman tuli sisdltdd myos siirtymavai-
heen suunnittelun lahtokohdat ja periaatteet tarvittavista kouluun jélkeiseen toimintaan tahtadvista
transitiopalveluista. (Jahnukainen 2005, 36; Vuontela, Lehto, Jahnukainen, Miettinen, Aunola, Kokko,
Lahtinen, Haapasalo, Siiskonen & Aro 2007, 231-232.)

' Lisdksi verkostoituminen voidaan ndhda siirtymdvaiheen strategiana. Siirtymévaiheessa on
tarkedd, ettd tahot, jotka ovat toisen asteen koulutuksen ja tyollistimisen kanssa tekemisissad, ovat
saumattomassa yhteistyossa keskendén. Verkostoitumista voi tapahtua esimerkiksi organisaatioiden ja
tyokeskusten tasolla. (ks. mm. Pelkonen 2003.) Niin ikdan palvelujirjestelman kehittdminen edellyttaa
eri alojen asiantuntijoiden verkostoitumista. Tama vaatii huolellista suunnitteluty&ta jo toisen asteen
koulutusta aloitettaessa ja on sielld toteutettavan HOJKSin toimimisen edellytyksena.
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Suomessa kaikilla vaikeavammaisilla nuorilla on kunnan nimedmaé sosiaalityonteki-
ja, joka on periaatteessa vastuussa myos nuoren siirtymavaiheen suunnittelusta. Vaikka
toisen asteen koulutuksen alkaessa tiedetddn, kuinka monta opiskelijaa koulutuksesta
valmistuu koulutuksen paatyttyd, asia siirtymédvaiheen suunnittelusta jda tutkimukseen
haastatellun opettajan mukaan usein kuitenkin viimeiselle kevaalle ja tutkimukseen haas-
tatellun oppilaitoksen henkildston mielesta ertyisesti oppilaitoksen opettajan vastuulle.
Siirtymaévaihetta leimaa yleisesti opettajan mielestd se, ettd kehitysvammaisille nuorille
jarjestettavilla kursseilla ei ole riittdvasti paikkoja tai koulutukset eivt ala perusopetuksen
paatyttyd. Mahdollisuudet eivit siis ole lahimainkaan samanlaiset kuin muilla perusope-
tuksen paattavilla nuorilla.”?

Sadun omahoitajan mielestd vaikeavammaisten jatko-opintomahdollisuudet perusas-
teen jalkeen ndyttii aika huonolta --- mut selkeesti olis todellist tarvetta kylli niinko enemmiin.
Ja esimerkkina han kertoi ettd, nyt ku Satult loppu viime vuon (jatko-opetusryhma) ni sit aa-
teltii et minne sitte, nii kesdl alettii sit vaa niinko pilkkomaa sielti su tidlti vihd hommii et miti se
tekis. Jatko-opintomahdollisuudet omahoitaja koki tarkeiksi, koska ainaki néi nuoret niinko
autistiset nii...sit he ei taas niinko...ei oo helppoo mennd mihinkdid tyoeldmdd ja ei tuol oo tarjolla
ainakaa tdl hetkellikid. Omahoitaja painotti etenkin, ettd autistisille nuorille ei ole sopivaa
jatko-opintomahdollisuutta ja siin on selkeesti pula. 2

Toisesta tarkedstd siirtymavaiheesta eli siirtymasta toisen asteen koulutuksesta eteen-
pédin nuorilla aikuisilla itsellddn on mielipiteitdi. Onnin kokemus on kuvaava ja yhden-
mukainen opettajan, oppilaitoksen avustajien sekd Sadun omahoitajan kertoman kanssa.
Onni siirtyi ammatillisesta oppilaitoksesta (valmentava II -koulutuksesta) suoraan paiva-
toimintoihin vanhempien ja opettajan sekd Onnin itsensd padatoksestd. Onni kertoi, ettd
kavi tutustumassa yksikkd6n ennen lopullista siirtymistaan. Siirtymasuunnittelusta hanel-

12 Toimivan verkostoitumisen ohella siirtymévaiheeseen liittyy olennaisesti my®s asiakasldhtoisyyden
periaate. Asiakasldhtdisyys voi olla yhtena strategiana siirtyméavaiheessa. Wehman, Gibson, Brooke &
Unger (1998) kirjoittavat tydeldmdan siirtymavaiheesta asiakasldhtoisestd nakokulmasta. Myos vai-
keavammaisen ty6llistyjan lahtokohdaksi katsotaan tuetun tyodllistymisen periaatteet ja ryhdyttaessa
etsimddn sopivaa tyOpaikkaa vaikeavammaiselle henkil6lle, kaiken tuen lahtokohtana tulee olla asia-
kaslahtdisyys. Tyopaikan valinnan kyseessa ollessa ainakin seuraavat seikat tulee ottaa huomioon: 1.
Palveluntarjoajan valinta taytyy tehda harkiten ja tuleva tyollistava taho, johon verkostoa ldhdetdan
luomaan, tulee valita huolella. 2. Asiakas on tunnettava hyvin, jotta profiilin luominen onnistuu. Ty6-
valmentajan on tunnettava asiakkaan vahvuudet ja heikkoudet seka toiveet, huolenaiheet ja halut.
Asiakkaan kanssa tulee kokeilla muutamia tyotehtavia konkreettisesti, jotta 16ydetdan se, mika juuri
hénelle sopii. 3. Tyollistdjan valitseminen. Asiakkaalla tulee olla mahdollisuus vaikuttaa itsedan kos-
kevaan paatoksentekoon eli hdntd tulee kuunnella tyopaikkaa valittaessa. 4. Typaikalla tapahtuva
ohjaus ja tuki ovat avainasemassa tyopaikan luomisessa. Asiakkaan tulee olla alusta alkaen mukana
omien tydtehtdviensd suunnittelussa ja alussa tuen tyopaikalla tulee olla kaikenkattavaa. 5. Jatkuvat
tukitoimet tulee sdilyttdd tyosuhteen edetessa. Tuki tyopaikalla vahenee hiljalleen ja tyopaikalla ta-
pahtuvien seurantakdyntien tulee olla suunnitelmallisia, eikd niitd saa lopettaa yhtakkisesti. (Weh-
man, Gibson, Brooke & Unger 1998, 130-143.)

3 My®6s lukuisia erilaisia malleja ja kokeiluja siirtyméavaiheesta ja siirtymévaiheen suunnittelusta on
olemassa. Moniammatillisen yhteistyon tuloksena kehitetty siirtymavaiheen integraatiomalli Yhdys-
valloista (Transition Service Intergation Model), painottuu niiden nuorten jatko-koulutuksen viimei-
seen vuoteen, joilla tuen tarve perusopetuksessa on merkittdva. Mallissa tavoitteena on, ettd opiskeli-
jalla on koulunsa paatyttya tydsopimus tydpaikassa, jossa han on ollut ty6llistyneend koko viimeisen
kouluvuotensa (high school) ajan. Opiskelija on jo kouluvuotensa aikana saanut oikeaa palkkaa tyos-
tdan ja tyOyhteisdon on syntynyt tarvittavat tukitoimet tyollistymisen jatkamiseksi. Ty on suunni-
teltu vastaamaan sekd vammaisen ettd tyollistavan tahon yksilollisia edellytyksida. Mallia kokeiltiin
vuosina 1998-2002 14 koulupiirin alueella Kalifornian osavaltiossa Yhdysvalloissa. Tutkimustulokset
osoittivat, ettd siirtyma koulusta tydelaméaan onnistui saumattomasti 89 % 293 opiskelijasta ja 60 %
opiskelijjoista ty6llistyi koulutuksensa paatyttya. (Luecking & Certo 2003, 2-9.)
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14 ei ole tietoa' tai tietoa siitd, ettd hanen siirtymé&vaiheestaan olisi olemassa kirjallista do-
kumenttia.” Keskustellessamme siirtymastd, seuraavassa on esimerkki siitd kuinka vahan
vaihtoehtoja lopulta Onnin kaltaisille nuorille miehille on:

AINO: Olisitko halunnut mennd jonnekin muualle? 3]
ONNI: En (osoittaa ei-symbolia) "Ei muuta paikkaa, muuta paikkaa ei néyttiis .
olevan.’®

Seuraavassa Ilona kertoo siirtymavaiheesta:

AINO: Mistd olet tullut téhin paikkaan? Eli mistd sie oot tdnne pdivitoimintaan tullu?
ILONA: Sielti (ammattioppilaitoksen nimi) oon tullu tinne.

AINO: Kuka on pdittinyt, ettd kiiyt piivitoiminnassa?

ILONA: Aiti ja isi.

AINO: Kun siti on suunniteltu, niin kenen kanssa suunniteltiin tinne siirtymisti?
ILONA: Aiti.

AINO: Keti muita?

ILONA: Isi.

AINO: Keti muita? Ootsie ollu mukana?

ILONA: Joo.

AINO: Onks siel ollu avustajaa?

ILONA: nyokkii

4 Siirtymavaiheeseen liittyy systemaattinen suunnittelu, etenkin kun kyseessa on vaikeavammainen
henkil6. Siirtyméavaiheen suunnittelu vaatii Nuehringin ja Sitlingtonin (2003, 23.) mukaan ldhestymista-
van, joka huomioi seuraavat asiat: toisen asteen koulutuksen vaihtoehdot tai ammatillisen koulutuksen
mahdollisuudet tulevaisuudessa, asumisvaihtoehdot, taloudellisen tilanteen ja yhteiston liittymisen
resurssit. Kansainviliset tutkimukset liittyen siirtyméavaiheen problematiikkaan ovat usein Kraemerin
& Blacherin (2001, 423) mukaan maaréllisid kyselytutkimuksia, jossa selvitetddn laajasti toisen asteen
koulutukseen péédsya tai tyollistymiseen liittyen sitd, kuinka monta tuntia viikossa tydskentelee, palk-
kaustasoa tai sijoittumista yleensd koulutuksen jélkeen. (ks. esim. Unger & Luecking 1998; West & Kre-
gel 1997; Cawley, Kahn & Tedesco 1989.) Kuitenkin tiedetddn varsin vahén siitd, kuinka oppilaitokset
valmistautuvat vaikeavammaisten henkildiden siirtymavaiheeseen, millaisia tavoitteita oppilaitokset
asettavat ndille nuorille ja kuinka nuoria tuetaan tavoitteiden saavuttamisessa. Toisaalta vahan tiedetdan
my®os siitd, miten laajasti nuorten vanhemmat tai nuoret itse osallistuvat siirtymavaiheen suunnitteluun.

15 Erilaisten projektien aikana tydstetdan siirtymaétilanteeseen liittyvad materiaalia. My6s taman tutkimuk-
sen vaikeavammaisten nuorten aikuisten toisen asteen koulutuksen aikana seka nimenomaisissa yksikdis-
sd, joissa nama nuoret ovat kdyneet joko toisen asteen koulutusta tai paivatoiminnassa on tydstetty uutta
materiaalia siirtymatilanteeseen liittyen. Lisdksi siirtymavaiheeseen on olemassa muuta valmista materi-
aalia, joka soveltuu erityisen hyvin vaikeavammaisen nuoren aikuisen itsensa kanssa kaytettavéksi (esim.
Porttikirja, Kerola & Helminen 2003.) Siirtymatilanteeseen on kehitetty Itd-Suomen alueella muun muassa
Koulusta tythén - Minun siirtymatilanteiden suunnitelmani (2011) -materiaali, jonka tarkoituksena on olla
tyoviline nuoren siirtyessd perusasteelta toiselle asteelle ja sieltd eteenpdin. Suunnitelmaa on tehty kehit-
tamistydryhmassa yhdessa opettajien ja ohjaajien kanssa, jotka ovat toteuttamassa téta siirtyméavaihetta.
Nuoret aikuiset eivat kuitenkaan itse ndytd tietdvén tallaisista materiaaleista tai valineista. Usein onkin
niin, ettd hankkeissa ja projekteissa kehitetddn paljon toimivia materiaaleja, mutta ne eivét tavoita kaytta-
jidan. Nailld suunnitelmilla olisi kuitenkin paikkansa siind, ettd nuoria aikuisia pystyttdisiin osallistamaan
enemman oman eldménsa suunnitteluun ja tukemaan heita siirtyméavaiheessa. Lisdksi hankkeissa tuote-
tusta materiaalista pyritdén suurella vaivalla tekeméén niiden kayttdjille soveltuvia, jolloin oletuksena on,
etteivit ne jdisi nuorilta itseltddn huomiotta. (Koulusta tychon — Minun siirtymatilanteiden suunnitelmani
2011 http://wanda.uef.fi/tkk/projektit/vava2/materiaalit/koulusta.pdf.)

* Myos Hakala (2010) on tutkinut sitd, kuinka rajatut ja kapea-alaiset mahdollisuudet kehitysvam-
maisilla ihmisilla todellisuudessa on vaikuttaa oman eldmaénsa valintoihin erityisesti toisen asteen
koulutuksen ja ty6llistymisen suhteen.
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AINO: Onks siel ollu opettajaa?

ILONA: nyokkii

AINO: Kenen kanssa sitid suunniteltiin, etti sie tuut (oppilaitoksen nimi) tinne?
ILONA: Aiti, mie, Hanna (nimi muutettu)

AINO: Oliks se Hanna -ope?

ILONA: Tahvanaisen Hanna (nimi muutettu, ohjaajana pédivitoimintayksikdssa), Isi, Virtasen
Piia (nimi muutettu).

AINO: Kukas se on?

ILONA: Ohjaaja.

AINO: Tiidtko sie onko sinulla siirtymdsuunnitelma?

ILONA: -

Ilonalla on kokemus siitd, ettd siirtymavaihetta suunniteltiin yhdessa, mutta myoskaan
Ilona ei tied4, ettd asiasta olisi tehty konkreettisia suunnitelmia tai kéytetty konkreettista
materiaalia apuna.

6.2 KERTOMUKSIA TYOSTA JA TYOLLISTYMISESTA

Téssd luvussa vastaan tutkimuskysymykseen 2. Miten vaikeavammainen nuori aikuinen
sekd nuoren kanssa tyoskentelevat ammatti-thmiset ja vanhemmat kokevat tyollistymisen
ja tyollistymisen merkityksen nuoren elamaéssa?

Monet yhteistyoverkostot ja toimimaton yhteisty6

Tyo6ta ja tyollistymistd voidaan tarkastella palvelujdrjestelméan viitekehyksestd ja vaikeavam-
maisten ihmisten palvelujarjestelmédé voidaan tarkastella ndkokulmasta, millainen yhteistyo
vallitsee eri tahojen vililld ja kuinka palveluntarjoaja ja palvelun kayttdja ovat yhteistyossa
keskendan. ”” Taméan tutkimuksen mukaan yhteisty6 eri ammatti-ihmisten vélilla ja kesken ei
useinkaan kohdannut vanhempia. Vanhemmat eivét olleet perilld siitd, kenen kanssa yhteis-
tyota tehdaan. Ilonan didin mielestd Ilonan tulevaisuuden ja siirtymavaiheen suunnittelua teh-
daan yhdessa nditten tuki-ihmisten kanssa. - niiti on ja sitten vdlilli on jo mie en ihan tilld hetkelld-
kiiin mie en ihan tiydellisesti hahmota ettid miki on se kuntayhtymin ossuus, miki on kaupungin osuus
mikd on tuota, sit nyt on tullu tietysti ammatillinen oppilaitoskin mukkaan kuvioihin, mut et et tuota.
Tuki-ihmisid voivat vanhempien mukaan olla erilaiset terapeutit, asumisyksikdiden
henkilokunta tai pdivatoiminnan ohjaajat seka terveydenhuoltopalvelujen ja oppilaitoksen

7 Maatan (2001, 106-107) mukaan yhteinen vastuu lapsesta tai nuoresta toteutuu, kun ammatti-ihmisten ja
vanhempien tiedot ja taidot otetaan yhteiseen kaytt6on. Uudenlaiseen toimintakulttuuriin vanhempien ja
ammatti-ihmisten vélisessd yhteistydssd voidaan pyrkid uuden yhteistyén mallin avulla. Uusi yhteistydn
malli vaatii uudenlaisia nakemyksid, kun tarkastellaan vanhempia yhteistyokumppaneina. Se vaatii myos
ammattikdytantdjen uudelleenorganisointia sekd uusia tydmenetelmia ja -vélineitd. Mallissa vanhempien
huolenaiheisiin vastataan siitd hetkestd lahtien, kun he tai joku muu taho huolestuu esimerkiksi lapsen
kehityksestd. Suomessa vammaispalvelut ja kuntoutus, erityiskasvatus ja -opetus seka lastensuojelu ovat
kulkeneet omia reittejadn, josta kertoo my6s tamén tutkimuksen vanhempien kertomukset yhteistyon toi-
mimattomuudesta eri tahojen kanssa. Uutta yhteistyon mallia voidaan tarkastella my6s asumisyksikdn
henkilokunnan ja koulun vélisen yhteistyon vélineend, jossa kaikki lapsen tai nuoren kanssa tekemisissa
olevat tahot ovat yhteisessé vastuussa lapsen tai nuoren asioiden suunnittelussa ja toteutuksessa.
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henkildsto. Yhteistyon nimissa tapahtuvat palaverit koetaan tarpeellisina (tai ne ovat jo
itsestdanselvyyksid), mutta esimerkiksi Toivon isd ei ole aina oikein kaikkia asioita ym-
martdnyt. Han kertoo, ettd semmosii palavereita on ollu, ja miki ne on vield jatkossa ettd mitd
niitdki tulee olemaan. Han on sitd mielta ettd, kylld ne on than tuota hyodyllisid. Isan kuvaamis-
sa palavereissa on asiaa, mutta toisinaan sielli aina jotakin tulloo etti ei aina taia osata nithin
vast- sannoo (naurahtaa) vastata tai sillee ettd.

Uudenlaisesta yhteistydsta nousi esimerkkind Sadun omahoitajan ndkemykset siitd, ettd
yhteisty6ta tulisi tehda taysin uudella tavalla. Sadun omahoitajan mukaan yhteistyon ollessa
tiiviimpaa ja konkreettisesti jo olemassa nuoren siirtyessa yksikosta toiseen olisi uudenlainen
yhteistyon organisointi avainasemassa. Télloin nuorella olisi tyoharjoittelupaikka, joka olisi
tullut tutuksi omahoitajalle tai uudelle ohjaajalle ni sit se ois niinku itsestdiinselvyytend kaikille
et se jatkaa sielld. Taman kaltainen yhteistyon malli avartaisi asumisyksikén henkilokunnan
nékokulmaa asukkaistaan. Ja sit siel nikis itekkii oikeesti ne ongelmat jos on tai hyuvit puolet, jos on
ni pystyis itekkii nithin vaikuttamaan. Omahoitaja oli itse kokeillut myds tyotehtavien vaihtoa
eraan henkilokohtaisen avustajan kanssa, joka kavi Sadun kanssa tydtoiminnoissa. Omahoi-
taja kertoi, ettd ndin miti se Satu tekee siel oikeesti ja miten se toimii --- et ahaa, se oliki noin nippiri
tos jutussa et -— et sielt tuli hirmu mont juttuu mitd nyt tiietdd et Satu osaa tehd jotai. Paperilla ker-
rotut tiedot tai yhteistyopalaverit eivat pysty avaamaan nuoren taitoja ja kykyija talla tavalla. '

Yhteistyota oli tutkimuksen vanhempien mukaan tehty opettajan kanssa tapaamisissa
muun muassa HOJKS:ssa ja vanhempainilloissa. Kehitysvammaneuvolan kanssa tehtava
yhteisty0 oli ollut selkedd, mutta kunnan tai kaupungin osuus yhteistyokumppanina koettiin
epdselvanad tai siitd oli mielipide, ettd se ei ole toiminut. Kunnan kanssa yhteisty6tad saatettiin
hoitaa ainoastaan sahkodpostin valityksella. Kelan kanssa tehtéva yhteisty® oli sitd vastoin yk-
sipuolista. Yhteistyohon liitettiin my6s suuri paperimaara. Erilaiset yhteistyon nimissa teh-
dyt suunnitelmat, HOJKS:t mukaan lukien, on erityisesti Onnin &didin mielesta joskus ollut
paperin pyorittelyd tai paperin tekemisti paperin vioksi, ja se ei ole ollut sidoksissa kaytantoon.

Yhteistyon tekemiseen ei ole ollut toimintakeskuksen henkildston mielestd olemassa
hyvid kdytanteita tai malleja, vaan yhteistyon toimivuus on pitkalti ollut riippuvainen hen-
kiloistd, jotka kulloinkin toimivat asioiden parissa. Ndinhan ei ammatillisesti pitdisi olla ja
talldinhan myoskaan nuorilla ei ole tasa-arvoisia ldhtokohtia. Jos tiedettiin, mihin opiskelija
siirtyisi koulutuksen jéalkeen, kokemus oli se, ettd henkilokohtainen yhteistyd tulisi aloittaa
hyvissé ajoin. Henkilokohtaisella yhteistydlla tarkoitettiin, ettd esimerkiksi asumisyksikko
ja oppilaitoksen henkildsto olisivat fyysisesti tekemisissa ja esimerkiksi asumisyksikén oh-
jaaja voisi kdyda tutustumassa opiskelijan tySharjoittelupaikalla jo ennen tadman siirtymis-
td yksikkoon. Tamankaltaista tutustumista yksikoiden valilla pidettiin yhteistyona. Tiedon
siirto vanhempien ja koulun kanssa koettiin tarkedksi ja ammatti-ihmisten ja vanhempien
kokemuksen mukaan tieto siirtyi esimerkiksi asumisyksikkoon paperilla. Lisaksi henkil 6i-

8 Honkasen viitostutkimuksen (2006, 80-81) mukaan yhteistyd peruskoulun ja ammatillisen oppilai-
toksen erityisopettajien kanssa opiskelijan siirtyessd perusasteelta toiselle asteelle sujuu hyvin. Tassa
vaiheessa yhteistyon tarkoituksena on muun muassa ennakoida siirtymévaiheen sujuvuutta. Tassa
siirtyméavaiheessa yhteisty6td tehddéan niin, ettd yhdessa suunnitellaan tarvittavia tukitoimia. Honka-
sen (2006) tutkimuksen mukaan useilla paikkakunnilla oli luotu alueellisia toimintamalleja peruskou-
lujen erityisopiskelijoiden siirtymiseksi ammatillisiin opintoihin. Kun siirtymévaiheen suunnitelmat
oli ndissa toimintamalleissa kirjattu toiminnan tasolle, ne toimivat parhaiten. Taman tutkimuksen va-
lossa nayttaisi siltd, ettd myds vaikeavammaisten toiselta asteelta eteenpdin siirtymavaiheeseen tulisi
luoda selkeita alueellisia toimintamalleja, jolloin siirtymaévaiheessa olevien nuorten siirtymista toiselta
asteelta ty0elamaan pystyttdisiin tukemaan parhaimmalla mahdollisella tavalla.
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td, jotka toimivat vaikeavammaisten asioiden parissa oli paljon ja ndiden henkildiden toi-
menkuvan selkeyttdminen oli oppilaitoksen henkildston mielesté asia, joka voisi helpottaa
yhteistyon toimivuutta. Monesti yhteistyon toimimattomuudessa oli ammatti-thmisten ja
vanhempien kokemuksen mukaan kyse juuri siitd, ettd tieto ei kulje.

Sadun omahoitajalla oli kokemuksia yhteistyostd eri oppilaitosten kanssa ja hdanen
mielestadn yhteisty6 on tarkedd, jotta siirtyméavaihe, oli se sitten perusasteelta toiselle tai
toiselta asteelta eteenpdin, sujui joustavasti. Omahoitaja kertoi asumisyksikon tyonteki-
jan ndkokulmasta, ettd varsinki just loppupuolella ollaa tietosii et miti siel tehid. Kuitenkin
omabhoitaja toivoi, ettd yhteistyo asumisyksikon ja oppilaitoksen kanssa olisi konkreetti-
sempaa ja tiiviimpaa kuin millaista se haastatteluhetkelld oli. Yhteisty0 oli tahan asti ollut
pitkalti kiinni yksittdisista henkildistd, kuten omahoitajan kertomuksesta kdy ilmi: ni meil
se yhteistyo tuli sitd kautta koska sielld KuVa kurssilla oli niinku luokka-avustajana ni siirty sit
meille henkkohtaseks avustajaks yhelle avustajaksi, ni sielt tuli se yhteistyd, et myd tiiettii, et miti
ne olikaa tehny ja sielt tuli se linkki. Jos kyseinen avustaja ei siis olisi vaihtanut tydpaikkaa,
oltas otettu yhteytti vast sen koulun jilkeen miti on tosi harmi juttu, oikeesti. Kun on kaikki kesd-
lomat vilissd. Omahoitaja tiedosti asian et se yhteistyo pitiis alkaa jo paljon aikaisemmin var-
sinki tin tyon osalta. Yhteisty0 jdi valitettavan usein tasolle, jossa soitellaan toisilleen jos on
ongelmii oppilaan kanssa. Tieto opiskelijasta tai asukkaasta siirtyi yksikosta toiselle, mutta
omabhoitaja koki, ettd et sielt ei tuu aina kaikkee siis puolin ja toisin, et vanhemmilt ja koulusta
ja siis sillai.

Yhteistyosta puhuttiin ammatti-ihmisten ja vanhempien puheessa siis padasiassa epé-
kohdista puhumisen yhteydessa, jolloin tarkoitettiin sitd, ettd yhteistyota tarvitaan, jotta
asiat paranisivat esimerkiksi koulutuspaikkoihin tai vaikeavammaisten oman asumis-
yksikén perustamiseen liittyen. Moni taho ei ole opettajan mielestd ollut edes tietoinen
esimerkiksi siitd, millainen m&ard nuoria paattad koulutuksensa mindkin vuonna tai on
siirtymassa aikuisuuteen, vaikka alueella syntyvét vaikeavammaisten ikédluokat olisivat
vaivattomasti selvitettdvissa. Opettaja pohtii:

Et riittdvin ajoissa herdtdin niinkun huomioimaan, et millaisia henkilditd on kasvamassa ja
tulosssa et minkilaisia palveluita tidytyis jirjestid.

Konkreettista yhteistyota toimintakeskuksen henkiloston mielestd oppilaitoksen ja toi-
mintakeskuksen valilla tulisi lisdta jo siind vaiheessa, kun opiskelija aloittaa toisen asteen
koulutuksessa. Talloin siirtymévaiheen suunnittelussa otettaisiin jo huomioon yksikko,
jossa opiskelija jatkaisi koulutuksen paatyttyd. Ammatti-ihmiset puhuivat yhteistyosta,
joka vallitsee erilaisten palveluntarjoajien valilla. Yhteistyota viritelldin opettajan mukaan
viimeisend kevaana, kun nuori on valmistumassa oppilaitoksesta. Koulutus, asuminen ja
toimintakeskus ikdan kuin toimivat omina irrallisina yksikkoindan, joiden valilld asiakas
sukkuloi. Toimintakeskuksen ohjaaja kiteyttda ajatuksen:

No ollaan koulussa ja ollaan tyétoiminnassa ja ollaan jossain kolmannessa paikassa, mutta
kaikki on hieman irrallaan toisistaan. Toimivat ammatillisesti asiakkaan hyviksi kohtaamatta
koskaan toisiaan varsinkaan, ja joskus kohtaavat jopa asiakkaankin. Et se on niin irrallista
toimintaa, jossa jokaisella on omat (huokaus) opetus- tai muut suunnitelmat, ja jollaki tavalla
stitd puuttuu kuiteki se semmone luonnollinen asia, et ei oo sitd kontaktipintaa ollu.

82



Toivon kertomuksessa kuvastui myds se seikka, etta perhe ei ole saanut tarvitsemaansa
yhteiskunnan tukea Toivon koulutuksen ja kuntoutuksen jarjestimiseen tarpeeksi ajoissa.
Toivo aloitti harjaantumisopetuksessa vasta peruskoulun viimeisella luokalla.”

Tyytymittomyyttd palveluihin

Tyollistymiseen oleellisesti vaikuttavana tekijand on vaikeavammaiselle henkil6lle aina
palvelujarjestelmé, joka vaikuttaa henkilon realistisiin mahdollisuuksiin tyollistya. Pal-
velujérjestelmaltd saatavat palvelut ndhtiin vanhempien ja ammatti-ihmisten puheessa
yksinomaan yksiloon kohdistuvina toimenpiteind. Tassd kohdassa ndkdkulma on kun-
toutusparadigmalle® tyypillinen. Palvelut ovat myos tiiviisti yhteydessa mahdolliseen
tyollistymiseen tulevaisuudessa. Helmin palvelujen tipahtaminen pois suurempaan kau-
punkiin muuton jdlkeen kuvaa sitd, ettda vammaispalvelujen jarjestyminen ei ole kaikissa
kunnissa itsestaanselvyys. Helmin &iti kuvaa hyvin vaikeavammaisten ihmisten perheiden
suhdetta erilaiseen palveluverkostoon:

Etti saatiin puheterapiaa, fysioterapiaa, pdivihoitopaikat pittid vaikka olin tyottomind vilil-
ld, autoavustuksista ldhtien kaikki maholliset mitd vaan osasin lappuloista lukkee ni nin mie
ensin, ettd se oli jinnd.

Muuttaessaan suurempaan kaupunkiin palvelut kuitenkin tipahtivat, koska Helmi on niin
hyvitasoinen. Kaupungin tarjoamiin palveluihin diti ei ole ollut tyytyvainen, koska esimer-
kiksi tuntuu etti néisti kuljetuspalveluistaki on joutunu kittd vidntimiin kaupungin kanssa. Aiti
arvelee kaupungin tarjoamien palveluiden pudonneen pois Helmiltd, koska han on liian
hyvitasoinen ja koska kaupungissa on paljon huonompitasosempaa vammaista kun Helmi ja
vallalla on sidstobudjetti.*!

! Ennakoiva opastus, perheldhtdisyys ja kokonaisvaltaisuus, ovat seikkoja, joita tulisi huomioida
perheen kanssa tehtdvassa yhteistydssd, etenkin silloin, kun perheen vanhemmat ovat itse kehitys-
vammaisia. Téllaisessa tilanteessa, jossa monien toimenpiteiden kdynnistyminen edellyttdd lapsen tai
nuoren tilanteen perusteellista selvitystd on tarkedd, ettd vanhemmat saavat opastusta ja vastauksia
kaikkiin kysymyksiinsa. Perheen ennakoivan vaiheen opastus voi tarkoittaa ei-ladketieteellista arvi-
ointia, jossa ammatti-ihmiset arvioivat lapsen tai nuoren kehitystd, mutta mys vanhemmat huomioi-
daan tdssd prosessissa. Perheldhtdisyys taas merkitsee kdytannossa sitd, ettd vanhemmat osallistuvat
lapsen arviointiin ja palvelujen suunnitteluun seka toteutukseen. Tama tarkoittaa, ettd vanhemmat
ovat mukana kaikissa niissd palavereissa, joissa lapsen tai nuoren asioita kasitellaéan, mutta myds sitd,
ettd huomioidaan, ettd vanhemmat ymmartavat palaverien sisdllon. Kokonaisvaltaisuus periaatteena
tarkoittaa, ettd huomion keskipisteend on ensisijaisesti lapsi tai nuori, jonka kokonaiskehitysta arvioi-
daan moniammatillisesti. (Méatta 2001, 108-111.)

2 mm. Ladonlahti 2004

2 Kehitysvammapalvelut ovat olleet jatkuvassa muutoksessa koko tutkimuksen nuorten eldmén ajan.
Ehka selkeimpéand muutoksena 1990-luvulla ndhdaan Nouko-Juvosen (2000, 27-38) mukaan laitos-
palveluiden muuttuminen avohuoltopalveluiksi seké palveluiden tuottamisen siirtyminen kuntayh-
tymiltd kunnille ja yksityisille palveluntuottajille. 1960-luvulla kehitysvammapalveluilla oli merkit-
tava asema hyvinvointipalvelujen joukossa ja juuri talléin tapahtui nopea keskuslaitosjarjestelman
perustaminen ja kehitysvammapalvelut profiloituivat omaksi sektorikseen. 1990-luvulla taas kehitys-
vammapalveluiden siirtyminen kuntien palveluiksi on muuttanut sitd ohjaavaa politiikkaa siten, ettd
kehitysvammapalveluiden maérittelijaryhma on varsin laaja. Kuntatasolla kehitysvammapalveluihin
liittyvat ratkaisut kytketddn muihin sosiaali- ja terveyspalveluihin. Nouko-Juvosen (2000) tutkimustu-
losten mukaan kehitysvammapalveluiden kédytt6on vaikuttavat palvelujen tarjonta ja tarve sekd kun-
nan ominaisuuksia kuvaavat muuttujat. Palvelujen kayttoa selittda palvelujen mallinnettu tarjonta,
josta my0s tdiman tutkimuksen kommenteissa oli kyse. Kun palveluja on tarjolla, niitd kaytetaan.
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Palvelujen saatavuuden heikkoudesta ja kuntakohtaisista eroista kertoo myds Sadun
tilanne hdnen omahoitajansa kuvaamana:

Mut sekii on niinku Sadun kohdal harmi, etti totaa omalla kunnalla ei loydy tdl hetkelli
Sadunlaiselle paikkaa, et me ei haluta sitd sit bumerangina takasikkaa sit taas, et sekii ei oo
hyvi. Kyseisessi yksikdssi on sopiva henkilokuntavahvuus ja kaikki lukkojen takana, keittio
ja kaikenmaailman pesuaineet ja kaikki muutkin. Ni et til hetkel on niinku tosi huono juttu
et ei 10ydy Sadul sellasta paikkaa. Et mikd ois se tulevaisuus, et se olis se meijin paikka,
mut kun meil ei oo sindnsd silld tavalla niitd vakkariasumisjuttuja et nyt ollaa vihd niil
ddrirajoilla.

Kehitysvammaneuvola ja kuntayhtyman palvelut ovat olleet vanhempien mielesta selkei-
ta yksikkojd, ja sieltd saatuihin palveluihin ollaan paaasiallisesti tyytyvaisia. Kuitenkaan
kukaan tutkimukseen haastatelluista henkildista ei ole tyytyvdinen kaupungin tarjoamiin
palveluihin. Kokemukset palvelujen saamisesta, jotka ovat kunnan vammaispalvelujen
alaisina, ovat huonoja. Joko palveluita ei saa, niista ei tiedetd tai tiedoteta tarpeeksi tai
niiden saamiseksi joutuu tekemaan kdsittimdittomin midrdin tyotd. Kaupungilla ei opettajan
mukaan ole tarjota riittdvasti palveluja vaikeavammaisille nuorille aikuisille, esimerkiksi
ei ole riittdvasti kursseja, opetusryhmia tai asuntolapalveluita tai kyseisissa paikoissa on
lilan vdhan henkilokuntaa. Palvelujen tarjonnan heikkouden syyksi arvellaan ensisijai-
sesti taloudellisia kysymyksid. Resursseja ei ole mitoitettu oikein, eikd kaupunki tieda
kaikkia palveluntarvitsijoitaan. Kuntien véliset erot palveluissa kummastuttavat suuresti
kuten aikaisemmassa Helmin kertomuksessa oli mainittu. Kuntien erot nayttaytyvat vali-
tettavasti yksittdisen nuoren aikuisen arjessa, koska kotikunta maksaa joitakin palveluita,
mutta ei kuitenkaan johdonmukaisesti. Koska vaikeavammaiset henkil6t eivit itse pysty
vaatimaan palveluita tai ajamaan omia etujaan, he ovat palvelujensaajina kaikista hei-
koimmassa asemassa.

Tutkimuksen nuorten aikuisten koulutuspolulla ei ole myoskdan ollut tarjolla niin sa-
nottuja lahipalveluja ja asiakasta pompotellaan systeemissi kuten Onnin koulunvaihdosten
yhteydessa voidaan todeta. Lisdksi esimerkkind kerrotaan yhdessa haastattelussa, ettd eras
kunta haluaa muuttaa kehitysvammaisen ihmisen asuntolapaikan, koska nykyinen asun-
tola tulee kunnalle liian kalliiksi. Tutkimuksen nuorten aikuisten vanhemmilla ei ole my®os-
kaan riittavasti tietoa, mistd mitakin palvelua tulisi saada. Vanhemmat kayttavat hyodyksi
esimerkiksi omia vuorotteluvapaitaan, jotta voivat kompensoida sitd, ettei kaupunki tule
vastaan esimerkiksi iltapdivdahoidon jarjestamisessd.”? Seuraavassa on esimerkkeja asioista,
jotka haastateltavat nostavat epdakohdiksi suhteessa kunnan tarjoamiin palveluihin:

2 Kehitysvammapalveluihin liittyen my6s Parish (2006, 393-404) toteaa tutkimuksessaan, jossa sel-
vitettiin ditien kokemuksia ty6elaman ja kehitysvammaisen lapsen hoidon yhteensovittamisesta, ettd
palvelut ja yksilon tarpeet eivat kohtaa. Tutkimustuloksista kdy ilmi, ettd palvelukategoria sisaltaa
seuraavat teemat: palveluihin ollaan yleisesti ottaen kiitollisia, palvelut ovat kuitenkin riittdmatto-
mid, palveluja tarjoavat tahot eivit toimi vanhempien palautteen mukaan, asioidenhoito ei suju jous-
tavasti ja palvelut vahenevit siirryttdessa lapsuudesta nuoruuteen. Tutkimuksen kaikki haastatellut
aidit (n=8) olivat sitd mieltd, ettd kehitysvammapalvelut eivét vastaa heidén tarpeitaan, jolloin ty6n ja
vammaisen lapsen hoitamisen yhteensovittaminen on hankalaa. Lisaksi didit olivat sitd mielta, ettd he
joutuvat kamppailemaan itse systeemin kanssa.
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...kehitysvammaneuwvola on ollu semmonen paikka missi ehki nyt et se on ollu semmonen aika
selkee, mut et sitten, mikd tid miki vammaispalvelupuoli kaupungissa. Et mil- milld tavalla
se on kuvioissa mukana---Siihen oon términny monessa asiassa et kaupunki on aika nihkee
niitten palvelujen suhteen. Ilonan &iti

Sitten, tuntuu ettd niisti kuljetuspalveluistaki on joutunu kittd vidntimdiin kaupungin kans-
sa. Helmin &iti

Ja sit se tap- ja se jatkuva tappelu sit sielld kunnan pdittdjien ja vammaispalvelun kanssa
ndistd avustajakysymyksistd ja muista, et kun koitettiin miettii et jos sielld emusssa ei pysty-
ny olleen ni olis ollu sitten muutaman tunnin avustaja mukana, et sillon olis siind ryhmissdi
pystyny olemaan kavereitten kanssa, mut siti ei jirjestyny, joten sitten tiyty siirtyy sinne
eharyhmiidn. --—- Mepd on tapeltu nyt sitten koko syksy on tapeltu sit sen taksikuljetuksen
kanssa. Onnin &iti

No ethiin myd sillon vield saatu siti ol tuota ollenkaan kovin kummosta ollu se tuki ollu sillon.
Toivon isa

Vaikeesti vammaselle aikuiselle tai nuorelle ei niinku kaupungilla oo tdlld hetkelld tarjota mi-
tidn. opettaja

Se on vaa se resurssikysymys miki on vaikee, et pitid sinne kaupungin suuntaa siti palloo
heittid etti. ohjaaja

Et pitdi siind mielessid ymmiirtid, et kunnat on dlyttomdin tiukilla ja jostai pitid nipistid ja
jottai on pakko tehi. Et kylli se monesti tuntuu siltd et ollaa niinku, et kaupunki on niinku tir-
kein tirkeimpid yhteistyékumppaneita et tuntuu et on se niinku se pahin niinku vastustajakii
vilillii et semmonenha on vihi tunne, et kun ne ei ymmdrri mittid sielld. ohjaaja

Palvelujen yhteydessad kehitysvammahuollon tukiparadigmaattinen ajattelu® on kau-
kana. Resursseista puhutaan palveluiden ohella, kun tarkoitetaan erilaisia maararahoja.
Vanhempien ja toimintakeskuksen henkiloston mielestd my0s tyonantajille tulisi antaa
taloudellista tukea, jos he ty6llistivat vammaisen henkilon, koska ty® ei ole niin tuottavaa
kuin vammattoman henkilon tydpanos. Tyopaikalla jollekin henkil6lle voitaisiin maksaa
toimintakeskuksen erdan ohjaajan mielesta palkanlisid, jos han toimisi kehitysvammaisen
tyopaikkaohjaajana.

Toisaalta resursseilla tarkoitetaan tukimuotoja ja vammaisille henkil®ille tarjolla olevia
palveluita. Tukimuodoista suurimpana resurssina tyollistymista ajatellen ndhdaan avusta-
japalvelut. Yhteiskunnan tulisi maksaa avustajapalvelut. Saatavat palvelut ovat sidoksissa
resursseihin, koska kuntakohtaiset erot ovat suuret ja joissain kunnissa ei Onnin &idin
mukaan palveluista ei tiedoteta asukkailleen riittavasti, koska palveluntarve kasvaisi suurem-
maks kuin mitid kunnalla on tarjota. Resurssit tulevat esille my0s tyostd maksettavan palkkion
yhteydessa. Tyostd tehtdvan palkan ei tarvitsisi olla suurta, koska nuorilla on eldke, joka

2 mm. Ladonlahti 2004
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turvaa toimeentulon ja perustarpeet, mutta jos tydnantaja joutuisi maksamaan palkkaa, se
voisi muodostua esteeksi tydllistymiselle.?

Avustaja ja avustaminen kynnyskysymyksina

Palvelujen saamisen ristiriita yhdistyy avustaja-asian kanssa, koska tutkimuksen nuoret
aikuiset tarvitsisivat avustajan selvitdkseen tydelaméassd. Kuljetuspalveluista ja avustaja-
palveluista on tdhan mennessa erityisesti taytynyt taistella. Merkittivimpéana tekijana tassa
tutkimuksessa liittyen palvelujen saamiseen néyttdisi olevan juuri tarve avustajaan. Tama
seikka nousi kaikkien nuorten kertomuksissa tekijaksi, joka vaikutti siirtymévaiheeseen ja
tulevaisuudessa mahdolliseen tydllistymiseen. Kaikki tutkimuksen nuoret aikuiset pystyisi-
vat tekemédan tyotehtaviad avustettuina vanhempien ja oppilaitoksen henkilston mukaan.?

Avustamista toimintana kuvailtiin seuraavasti: Oppilaitoksen henkiloston mielesta
avustaminen oli ensisijaisesti ohjausta, ja etenkin sanallista ohjausta. Avustamisen tarve
riippui yksilostd ja tuen tarpeesta. Avustaminen koettiin avustamisena toiminnanohja-
uksessa, kommunikoinnissa ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Avustaminen oli my®os
sitd, ettd ollaan linkkina opiskelijan ja ympariston kanssa. Katsotaan, etta ei tule yllityksid.
Avustaminen voi ammatti-thmisten mukaan olla my0s sitd, ettd istutaan vieressd ja katso-
taan, ettd asia tulee tehdyksi. Tyotehtavan ei tulisi muuttua avustamisen vuoksi ja myos
avustamisen yhteydessa korostettiin sitd, ettd tyotehtava raataldidaan opiskelijan taitojen
mukaiseksi. Avustaminen voi ammatti-ihmisten mukaan tarkoittaa aluksi sitd, ettd nay-
tetddn konkreettisesti mallia ja opetetaan asia, jonka jdlkeen katsotaan, ettd asia hoituu.
Avustamisen taso ja maara vahenevat hiljalleen.

Sadun isd kertoi, ettd ois ihana ratkasu etti ois avustaja joka on koko ajan Sadun kanssa. Isa oli
sitd mieltd, ettd henkilokohtaiset avustajat tulisi olla yhteiskunnan korvattavia asioita, joka saat-
taisi vaikuttaa my0s siihen, ettd tyonantajat olisivat halukkaita tyollistdmdiinkin kehitysvam-
maisia nuoria nykyistd enemmaén. Myos tydmatkoissa ja toiminnanohjauksessa Satu tarvitsi
avustajan tukea: se ettd miti seuraavaksi tehddin ja mihin seuraavaksi mennddn ja tdmmdsessi se
tuki on. Isd kertoi, ettd Satu tulee toimeen erilaisten ihmisten kanssa, vaikka onkin autistinen
ja henkilokohtainen avustaja olisi merkittéava tuki my®s siirtymavaiheessa toisen asteen kou-
lutuksesta tydelamaan, koska avustaja joka joka tuntee Sadun ja Sadun mahollisuudet ja voima-
varat ja rajoitukset ja ettd joka pystyy sitten kommunikoimaan sen tyonantajan tulevan tyoénantajan

# Kehitysvammaiselle nuorelle aikuiselle tuleekin usein automaattisesti tyokyvyttomyyseldke, kun
tama tdyttad 17 vuotta. Vaikka Kelan sivuilla todetaan ettd yleensi alle 20-vuotiaille nuorille ei myon-
netd elikettd, ennen kuin on tutkittu hinen mahdollisuutensa ammatilliseen kuntoutukseen tilanne on kehi-
tysvammaiselle nuorelle toinen. Tyokyvyttomyyseldkettd varten tulisi tehda selvitykset sekd todella
yksilollisesti pohtia nuoren mahdollisuudet ammatilliseen koulutukseen tai muihin vaihtoehtoihin,
ennen kuin eldkepditos tehddan. Nykyisin tdtd asiaa voidaan kritisoida siitd syystd, ettd nuoren taidot
saattavat olla vield piilossa, kun héan paattaa perusopetuksensa ja hénelld ei ole vield ollut riittavasti
mahdollisuuksia ndyttaa osaamistaan eri alueilla. (Kela 2011)

» Talld hetkelld vammaispalvelulain eli Vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tu-
kitoimista annetun lain (380/1987) mukaan jokaisella vaikeavammaisella henkil6lld on subjektiivinen
oikeus henkil6kohtaiseen apuun. Tama uudistus tuli voimaan 1.9.2009. Lain tavoitteena oli lisétd vam-
maisten henkildiden osallisuutta sekd mahdollisuuksia osallistua yhteiskunnan kaikille sektoreille ja
kaikkiin toimintoihin. Lisdksi tdstd uudesta vammaispalvelulaista tuli ensisijainen kehitysvammala-
kiin ndhden. Keskeisin uudistus tdssda vammaispalvelulaissa oli tuo henkil6kohtaisen avun subjektii-
vinen oikeus. Kuitenkin henkildkohtaisen avun jarjestiminen edellyttdd, ettd henkilolla itselldan on
voimavaroja ja kyky madéritelld avun sisélto ja toteutustavat. Henkilon on itse pystyttdva ottamaan
kantaa avuntarpeisiinsa ja sithen, miten niihin vastataan.
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kanssa, et se avustaja pystyy kertomaan miti Satu miten Satua niinku opetetaan siihen tyohon.

Myds Toivon isa kertoi, ettd Toivo tarvitsisi avustajan, jonka tuella tyon tekeminen esimer-
kiksi pullonpalautuspisteessa onnistuisi: No tuskinpa ihan yksin, ossoiskohan se yksin tehd ne pul-
lot. Toisaalta isdlld ei ollut mielikuvaa siitd, millaisia tulevaisuuden ty6tehtavat voisivat olla,
koska en mind ossaa otkeen sannoo ku se ei oo niitd taitojjaan vield ndyttiny jotta vihi hankala sannoo.
Perhehoitajan mielesté sopivia ty6tehtavia Toivolle avustettuna voisivat olla pullonpalautuk-
seen liittyvat tehtdvat tai hyllytystehtdvat, jos naissa tehtdvissa ei tarvitsisi lukutaitoa.

Vanhemmat nékivat tuen tarpeen siis padasiallisesti avustamisena ja henkil6kohtaisen
avustajan tuen saamisena.” Toimintakeskuksen henkildsto katsoi tuen tarpeeseen liittyvaa
asiaa toisesta nakokulmasta. Tuen tarpeen yhteydessa puhuttiin turvallisuudesta, koko tyo-
yhteison tuen tarpeesta sekd tuen tarpeesta sosiaalisissa taidoissa. Tuen tarve sosiaalisiin
taitoihin liittyen nostettiin suurimmaksi tuen osa-alueeksi toimintakeskuksen asiakkail-
le. Vaikeavammaisen nuoren aikuisen tuen tarpeeseen yhdistyi erdan avustajan mukaan
my0s tarkempi ohjaus, apuvilineiden huomioiminen, toistojen merkitys ja tdiden yksinkertaistami-
nen. Yksilollisen tuen tarpeen huomioiminen néhtiin myos toimintakeskuksen henkildston
tyosuunnittelukysymyksend. Lisdksi tuen tarve toimintakeskuksen henkiloston mielestd
erosi tdiméanhetkisilla asiakkailla ja vaikeavammaisilla henkil6illa. Vaikeavammainen tar-
vitsi tyotehtavien tekemiseen enemman aikaa ja hdanen ohjauksen tarpeensa taytyy nihdd,
toisin kuin toimintakeskuksen nykyisten asiakkaiden, jotka tulevat itse pyytamé&an apua.

Tuen tarpeesta toimintakeskuksen henkildsté puhui my6s avotydssé olevien kehitys-
vammaisten ndkokulmasta. Tassakin nakdkulmassa tuen tarve nahtiin alussa suurena, jota
lahdetdan hiljalleen vahentdamaan. Tuen tarve ndhtiin myos tydyhteison ja tyonantajan tar-
peina, joihin toimintakeskuksen olisi vastattava silloin, kun se on vastuussa avotyollistami-
sestd. Ensisijaisesti tuen tarve avotydssa oli toimintakeskuksen henkiloston mukaan henki-
selld puolella. Tarkeda avotyollistetyille kehitysvammaisille ihmisille oli toimintakeskuksen
henkildston mukaan se, ettd avotyollistetty henkild tietdd, ettd hantd varten on olemassa
ihminen, joka huolehtii hanen jaksamisestaan avotydpaikalla. Tahén ei ole kuitenkaan toi-
mintakeskuksen henkiloston mukaan ollut riittavasti resursseja ja osaksi tédsta syysta jotkin
avotyokokeilut alueella ovat epdonnistuneet.

Tyoharjoittelu pdiviatoiminnassa ei johda mihinkdian

Tutkimuksen nuorista aikuisista nelja siirtyi paivatoimintoihin Ty6hon ja itsendisen ela-
maan valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutuksen jalkeen ja yksi tutkimuksen
nuorista aikuisista suorittaa ammatilliseen koulutukseen valmentavaa linjaa. Paivatoimin-
taan sisaltyi tyoharjoittelua yhtena pdivand viikossa Onnilla, Toivolla, Ilonalla ja Sadulla.
Onni kulki kdvellen ty6harjoittelupaikkaan Toivon ja ohjaajansa kanssa. Tyoharjoittelu-
paikka oli yksi keskustan suurista marketeista. Onni otti tyoharjoittelunsa vakavasti, koska
kysyessani kahvittelusta tyoharjoittelun aikana sain seuraavanlaisen vastauksen:

% Jenaro, Mank, Bottomley, Doose ja Tuckerman (2002, 5-17) jakavat kehitysvammaiselle tyonteki-
jalle annettavan tuen luonnolliseen ja vahemman luonnolliseen. Luonnollista tukea voivat olla mikéa
tahansa avustaminen, vuorovaikutus tai ylipaataan ihmissuhteet, jotka tapahtuvat tyopaikalla. Luon-
nollisessa tuessa ovat osallisina kaikki tydyhteison jasenet. Tyollistyjan avustaminen on luonnollisinta
mahdollista tukea. Vihemman luonnolliseksi Jenaro ym. (2002) katsovat tuen, jota antaa tietty tehta-
vaan méaaratty tai palkattu tukihenkild tai tydvalmentaja. Naiden kahden erilaisen tukimuodon vilille
on l8ydettava hyva tasapaino, jotta tuen antaminen on tehokasta.
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AINO: Kiytké kahvitunnilla tai ruokailemassa tydtovereittesi kanssa?

ONNI: en, no tuota... (naureskelee)... vihin huvittaa. Ei kai me kahvitunnilla tosiaankaan olla
kiyty tyéaikana. Onni palaa tihin kysymykseen vield haastattelun jilkeen ovenraossa ja sanoo
painokkaasti: Ei me tosiaan missidn kahvitunnilla tyéaikana olla.

Ty6tehtavina niin Onnilla kuin Toivollakin oli teehyllyjen lajittelua. Heitd molempia avus-
tetaan sanallisesti ja tyoharjoittelupaikassa tekeméni lyhyen havainnointini mukaan ty®-
tehtdvissa naytettin myos mallia hyvin paljon, jotta hyllyjen lajittelutyd onnistui toivotulla
tavalla. Seuraavassa dialogimme haastattelusta, jossa Onni kertoo tyoharjoittelustaan:

AINO: Miti tyétehtivid sinulla on? Kuvaile tyétisi omin sanoin. (niytin myds symbolia)

TYOTEHTAVAT

ONNI: Teehyllyjen lajittelua, lajittelutditi mie teen, hyllyjen lajittelutditd.
AINO: Pidiitko tyotehtivistisi?
ONNI: kylli (nydkkdi ja vastaa sanallisesti)

AINO: Onko tydsi sinulle sopivaa?

ONNI: kylli (nyokkii ja vastaa sanallisesti)

AINO: Kuinka paljon sinulla on téiti? Liikaa, sopivasti, liian vihin?
ONNI: Sopivasti, ihan

AINO: Haluaisitko lisdd tditid? ]
ONNI: En (niyttid myds symbolia), Ei varmaan, en tarvi. .
AINO: Saatko itse pidttid miti teet tydpaikallasi?

ONNI: No tuota...

AINO: Ymmirritké kysymyksen?

ONNI: No kylli mie saan pdit- pdittid, pditelld varmasti jos, saan mie pditt- ihan pidttid joo.
AINO: Onko tydsi helppoa vai vaikeaa? (vaihtoehdot myds kuvin) | "™ 259
ONNI: Helppoa I xa17
AINO: Kun kivin katsomassa tyopaikassasi tydskentelyisi, niin

huomasin, etti saat ohjausta ja apua ja saat apua, jos et tiedi miti tehdi seuraavasti, eiko?
Saatko tydssisi ohjausta tai apua? (niytin myds kuvaa) Ogmm
ONNI: kyllii v

AINO: Saatko apua, jos et tiedd miti teet seuraavaksi?

ONNI: kylli CRNDENATY [ FSNENARY
AINO: Tydotehtivieni ohjaus on, miki ndistd vaihtoehdoista: sanallista, }D j/
fyysisti avustamista sekd ettd (ndytin myos kuvia)

ONNI: sanallista (vastaa suullisesti)

AINO: Kuinka itsendisesti teet tydsi? Miten arvioisit omaa tydskentelydsi? Jos arvioit itse
sitd miten sie teet tyotd? Miki ndistd kolmesta vaihtoehdosta: itsendisesti, tarvitsen vihin
ohjausta vai tarvitsen paljon apua?

ONNI: It-itsendisesti mie kylli teen tydn, tditd ihan silleen.

AINO: Vaihdatko tyotehtivid koskaan? Se on siti teehyllyjen lajittelua

mutta vaihdatko tyétehtivii koskaan?

ONNI: en (niyttid symbolia) Ei niiti ole tarvinnu, tarvista vaihtua YR
AINO: Oletko ylped tydstisi? Onks se sulle niin kuin kiva juttu? Ootko ylpea7

KYLLA

ONNI: Kylld (niyttid myds symbolia)
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Onnin kokemus itsendisestd tyoskentelystd on hanen oma kokemuksensa ja tulkin-
tansa siitd, mitd itsendinen tyon tekeminen voi olla. Onni koki tekevansa itsendistd tyota,
vaikka hédntd avustetaan sanallisesti ohjaten lyhyen havainnointini mukaan hyvin paljon.
Pidetddnko itsendistd tyon tekemistd arvona sindnsd, tavoiteltavana ja toivottavana asiana,
kun kyseessd on vaikeavammainen nuori aikuinen? Onnin kokemukselle voi hakea selitys-
td siitd, ettd itsendisyyteen kasvattaminen ja opettaminen ovat juurtuneet merkityksellisik-
si asioiksi koulutuksen ja kuntoutuksen taipaleella, joihin my6s hénen itsensa mukaansa
tulee pyrkia. Toisaalta my®6s Ilona kertoo haastattelussaan, ettd itsendinen tydskentely voi
merkita eri asioita eri ihmisille.

Ilona kavi tySharjoittelussa keskustan yhdessa suurista marketeista pullonpalautuk-
sessa yhtend paivana viikossa. Han kulki ty6harjoitteluun kdvellen ohjaajan kanssa. Mar-
ketin henkilokunnan kanssa Ilona ei ole missaan kontaktissa tyoharjoittelun aikana.

AINO: Miten sie kuljet sinne tyéhon? Niytin vaihtoehdot kuvin:

£ & & o )

ILONA: kivelemilli (ndyttid kuvaa samalla) & —
AINO: Minkislaisia tydtovereita sielli on? &0
ILONA: Toivo (vastaa sanallisesti)
AINO: Miti tyétehtivid sinulla on? Kuvaile tyétisi omin sanoin.

ILONA: Laittaa pulloja pussiin (vastaa sanallisesti)
AINO: Pidiitki tydtehtivistisi? |
ILONA: nayttid kuvaa

AINO: Onko tydsi sinulle sopivaa? P
ILONA: néyttid kuvaa . o

AINO: Kuinka paljon sinulla on téitd? Liikaa, sopivasti, litan vihin '

ILONA: liian vihin (vastaa sanallisesti ja niyttii samalla ei -kuvaa) T
AINO: Haluaisitko lisdi toiti? .

ILONA: haluun (vastaa sanallisesti ja niyttid samalla kylld kuvaa)

AINO: Onko tydsi liian helppoa, sopivaa vai liian vaikeaa? T » 259
ILONA: liian vaikeaa (néyttid kuvaa) 259 Al xa17
AINO: Saatko tyossisi ohjausta tai apua? a7

KYLLA
ILONA: kylli (vastaa sanallisesti ja ndyttid samalla kuvaa) .

AINO: Saatko apua, jos et tiedd miti teet seuraavaksi?
ILONA: (niiyttii kuvaa) B
AINO: Saatko itse pddttii miti teet tyopaikallasi? .
ILONA: (niyttid kuvaa)

AINO: Kuka pidttid mitd sie teet tyopaikalla? Ohjaaja vai sind itse? :ﬁfﬁ, Kg
ILONA: Ohjaaja (vastaa sanallisesti ja naytid kuvaa) | e mee

AINO: Haluaisit sie itse pédttii? zﬁ”

ILONA: Kylli (nyokyttelee vastauksen) e W
AINO: Kuinka itseniisesti teet tydsi? Itsendisesti, tarvitsen vihin NS

ohjausta vai tarvitsen paljon apua? %
ILONA: itsendisesti (vastaa sanallisesti)

H
:
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AINO: Onko se siun ohjaus fyysisti avustamista vai sanallista avustamista? [~y | FRaeweo
ILONA: Sanallista (vastaa sanallisesti ja niyttii kuvaa) SAN.AL% j’ .

KYLLA

AINO: Joudutko vaihtamaan tyotehtividsi usein? .

ILONA: (néyttii kuvaa)
AINO: Milti sinusta tuntuu vaihtaa tydtehtivid? Erittdin hyviltd ("vaihtelu virkistid”), hy-
viltd, ei niin mukavalta ("taas tiytyy opetella uusi asia”), erittiin ikiviltd, en osaa sanoa?

OK, VAHTELU HYVA EININ KIVAA
VIRKISTAA e

ILONA: (niiyttid kuvaa) [oomme {E @ a} @ (?

My®és Ilonalla on kokemus siitd, ettd han tekee tydnsa itsendisesti, vaikka han kertoikin
saavansa sanallista apua téiden tekemiseen. Ilona nosti itsendisen tekemisen térkeéksi asi-
aksi kertoessaan tyon tekemisestd ja se naytti olevan my6s hénelle merkityksellinen asia.
Ilonan ja Onnin kokemuksia itsendisestd tyon tekemisestd voi myos tulkita siten, ettd he
ovat itsendisesta tyoskentelystd sitd mieltd, ettd avustaminen tai ohjaaminen ei vahenna
tyon itsendisyytta.

Vaikeavammaisen ihmisen paivatoimintoihin liittyy usein tyoharjoittelu. TySharjoit-
telussa kdyntid perusteltiin my6s ammatti-ihmisten kesken kuntouttavana toimintana.
Toimintakeskuksen henkilston mukaan joskus saattaa olla jopa niin, ettd ihmiset kayvat
vuosi toisensa jalkeen samassa paikassa tyoharjoittelussa, mutta harjoittelua ei kuitenkaan
seuraa tyollistyminen, tuettu tydllistyminen tai edes avotyo-statuksella tyon tekeminen.
Tyoharjoittelu on toki kuntouttavaa ja tavoitteellista, sen ollessa yhteiskuntaan integroi-
tumista edistava asia, koska ty6harjoittelua tehddan usein kaupoissa ja niin sanotuissa
tavallisissa yhteisdisséd. Ilonan, Onnin ja Toivon tapauksissa tySharjoittelija kédvi tyohar-
joittelupaikassa paivatoiminnan ohjaajan kanssa. Kdytannossa tyoharjoittelija jai kuitenkin
kovin etdiseksi kaupan muusta henkilokunnasta. TySharjoittelija meni kauppaan ohjaajan-
sa kanssa, he tervehtivat kaupan muuta henkilokuntaa, mutta tycharjoittelijat tekivét tyo-
tehtavansa oman ohjaajansa ohjauksessa ja kanssakdayminen kaupan muun henkilokunnan
kanssa oli hyvin vahaistd. Integroitumisesta yhteiskuntaan téssa ei siis ole kyse vaan kyse
on pikemminkin siitd, ettd paivatoimintapaivista tehtiin mielekkaita.

Seuraavassa keskustelumme Ilonan kanssa kdyméastamme dialogista haastattelutilan-
teessa, jossa Ilona kertoo omista toiveistaan tydntekoa ajatellen:

AINO: Oletko ylpedi tyostisi? —:i
ILONA: Nyokkiilee
AINO: Haluaisitko tehdd jotain muuta tyotd?
ILONA: (vastaa niyttamdlli kyllid -symbolia)
AINO: Millaista tyoti haluaisit tehdd, jos saisit itse pddttii?

Niytin vaihtoehdot kuvin ja luettelen samalla (rakennustyétd, tehtaassa tyétd, toimistossa

KYLLA

tyotd, taidemaalarin tyotd, jotain tyotd teatterissa, jotain muuta tyotai):

Nl A & B8 7

L]
ILONA: Rakennustyoti (vastaa sanallisesti ja niyttid kuvaa samalla)
AINO: Mitid muuta voisi olla?
ILONA: Tehtaalla (vastaa sanallisesti ja niyttid kuvaa) |E
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AINO: Miti sie tekisit siellid?
ILONA: Leipiii (vastaa sanallisesti)
AINO: Tykkditko leipomisesta?

ILONA: Kylli (vastaa sanallisesti) UNELMATYO?
AINO: Miki on unelma-ammattisi / haaveammattisi? '

ILONA: Kauppa (vastaus sanallisesti)
AINO: Ai et olla kaupassa t0issi?
ILONA: kylli (nyokyttelee)

AINO: Miti koulutusta / kursseja haluaisit saada?

ILONA: Olla toimistossa toissi (vastaa sanallisesti ja nayttid kuvaa)
AINO: Miti sie tekisit toimistossa?
ILONA: Tietokoneella (vastaa sanallisesti)

Ilona haluaisi siis kokeilla monenlaisia erilaisia tyotehtdvid, eikd hanelle ollut valttamatta
vield muodostunut selkedd kuvaa siitd, mité tyota han tekisi kaikkein mieluiten. Kuitenkin
avoimuus monenlaiselle tyolle ja tyotehtavalle kuvastaa hyvin sitd, millaisiksi kehitysvam-
maisia ihmisia tyontekijoina usein luonnehditaan. Kehitysvammaisista ihmisistd sanotaan
erddn toimintakeskuksen ohjaajan mukaan usein, ettd he ovat ahkeria tyontekijoitd, jot-
ka eivit valita tyotehtdvistd ja tekevat tyonsa huolellisesti ja hyvin, kunhan ovat oppineet
tehtavansa asianmukaisesti. Ilonan vastauksesta voi tulkita my®0s, etta kehitysvammaisella
nuorella aikuisella ei vélttdmatta ole muodostunut realistinen kuva ty6llistymisen mah-
dollisuuksista. N&ita mahdollisuuksia ja eri vaihtoehtoja tulisikin kdyda nuoren aikuisen
kanssa ldapi monin eri tavoin ja todella pitdd vaihtoehtona oikeata tyollistymistd tyo- ja
toimintakeskuksessa tydskentelyn tai paivatoiminnassa asiakkuuden sijaan.

Toisaalta Ilonan vastauksesta voi tulkita, ettd hanella itsellddan on vaihtoehtoja ja kiin-
nostusta monenlaiseen tydskentelyyn ja ndma kiinnostuksen kohteet tulisikin huomioida
paivatoiminnan aikaisia tyoharjoitteluja jarjestettdessda voimakkaammin kuin nyky&an.
Melko vaivattomasti jarjestettédva tyoharjoittelu pullonpalautuksessa ei saisi olla ainut rat-
kaisu kehitysvammaiselle henkil6lle tySharjoittelumahdollisuuksia kartoitettaessa.

Oppilaitoksen henkiloston mukaan tyotehtavat, joita vaikeavammainen voi tehda, oli-
vat aivan samoja tyotehtdvia, mitéd tydyhteison vammatonkin tyontekija tekee. Esimerkke-
ja tallaisista tyotehtdvistd olivat oppilaitoksen henkiloston mukaan pullonpalautuksessa
tyoskentely, astioiden tiskaus koneella tai pahvilaatikoiden paalaus koneella. Lisdksi oppi-
laitoksen henkil6sto nosti esille sen, ettd haastava kdyttaytyminen vaheni, kun tyotehtavat
ovat olivat henkildlle sopivia ja niité oli riittavasti. Tyotehtavissa, joita nuoret ovat tyohar-
joitteluissaan koulutuksen aikana tehneet, se dlykkyys ei ole ollut missdan vaiheessa este.
Tyotehtavat ovat yksinkertaisia, mutta tarkeita ja oikeita toiti.

Oppilaitoksen henkildston mukaan tyopaivan tulisi myos siséltda taukoja, liikuntaa
sekd kasilld tekemistd. Erds avustaja kertoi, ettd opiskelijat lahtivét toihin tycharjoittelu-
paikkoihinsa mielelldén ja muidenkin avustajien mielesta opiskelijat kokivat tyon tarkea-
nd, koska he esimerkiksi kysyvat onhan pulloja menomatkalla tyopaikalle. Opettajan mu-
kaan opiskelijjat olivat omaksuneet suomalaisessa yhteiskunnassa vallitsevan arvon tyon
tekemisen merkityksestd ja tarkeydesta. Opiskelijoiden naamasta nikee, ettd he pitivat toissa
kdaymisesta. Osa opiskelijoista oli my0ds kertonut pitdvanséa tdiden tekemisesta. Motivaatio
tyohon tuli opettajan mukaan siitd, etta tyotehtédvat olivat oikeita ja nuori néki itsensa hyo-
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dylliseksi tekemassa sitd, mitd normaalistikin ihminen tekee. Tyon tekeminen voi vaikuttaa
positiivisesti my0s vapaa-ajan mielekkyyteen, koska erityisesti opettajan mukaan talla ta-
voin nuorelle aikuiselle muodostui kuva tyon ja vapaa-ajan erosta.

Yksilollisyyttd tyon jarjestimiseen

Ovatpa tutkimuksen nuoret aikuiset ty6harjoittelussa tai tulevaisuudessa tyo6llistyneina
jonkin olemassa olevan mallin mukaisesti tyGtaitojen ja erilaisten tehtdvien oppiminen on
tutkimuksen nuorilla aikuisilla aina hyvin yksildllista. Tyotehtavien oppiminen on ammat-
ti-ihmisten mukaan alussa, ja he oppivat parhaiten mallin avulla tai fyysisesti avustettuina.
Tyotehtavit tehddan sanallisesti avustettuina tai itsendisesti, kun ne on opittu. Kun taito on
opittu, tyotehtava tehddan erddn avustajan mukaan ndppirdsti ja huolellisesti. Tyotehtdvien
strukturointi opetusvaiheessa koettiin ammatti-ihmisten mielesta tarkedksi. Tyotehtavat
tulisi opetella tySpaikalla, ja niissa tulisi olla paljon toistoa. Ty6taitojen rinnalla tydelama-
taitojen ja sosiaalisten taitojen opettelu koettiin my®os tarkeadksi. Ty6taitojen oppiminen ja
motivaatio on yhteydessda ammatti-ihmisten mukaan yksilon yleiseen kypsyyteen.

Ammatti-ihmisten mielipiteet tydajasta vaihtelivat minuuteista kahdeksan tunnin tyo-
pdivaan. Samaa mielta haastateltavat olivat siitd, ettd tyoaika on yksilollistd ja samoin se,
montako tyopdivad henkilo jaksaa tehda viikossa. Kaikki haastateltavat ammatti-ihmiset
ja vanhemmat olivat sitd mieltd, ettd tyopadivia tulisi olla viikossa korkeintaan neljd. Yksi
tyopaiva tulisi viettdd vertaistukea saaden ja antaen toimintakeskuksessa tai paivatoimin-
tayksikossa. Vanhempien ja hoitajien mielestd tyopaivan pituus vaihtelee nuoren aikuisen
oman jaksamisen mukaan. TySpédivéan pituus voisi olla muutamasta tunnista kahdeksaan
tuntiin paivassa. TyOpaivan tuli siséltdd taukoja. Koulun henkilokunta ajatteli tySharjoit-
telukokemusten perusteella, ettd osa opiskelijjoista voisi tehdd pidempada pdivda kuin noin
neljan tunnin tyopdivad, mitd he koulutuksen aikana tekivéat. Toimintakeskuksen henkilos-
tostd osa koki, ettd vaikeavammaisten tydaika voidaan mitata minuutteina.

Tyotehtavat, joita Tyohon ja itsendiseen eldmdan valmentava ja kuntouttava opetus ja
ohjaus -koulutuksen aikaisen tyoharjoittelun aikana tehtiin, olivat niin sanottuja oikeita tyo-
tehtdvid ja olivat tutkimukseen haastatellun opettajan mukaan nayttaytyneet jarkevina teh-
tavind opiskelijoille. Sopivan tydtehtavan 10ytyminen ja sisdisen motivaation syntyminen
vaati etsimistd ja sitd, ettd tyotehtdvia kokeiltiin yksilollisesti. Ndiden nimenomaisten tyo-
tehtavien tekeminen hyodytti tyopaikkaa, koska tyopaikassa (esimerkiksi kaupassa, kahvi-
lassa, huoltoasemalla) ndma kyseiset tyotehtavat jouduttiin kuitenkin tekemaan paivittain
ja aikaa esimerkiksi kaupan tyontekijaltd meni tydtehtavien tekemiseen erddn oppilaitok-
sen avustajan arvioin mukaan noin tunnista puoleentoista tuntiin. Opettajan nakemyksen
mukaan tyon tekeminen hyddyttdisi myos laajemmin katsottuna yhteiskunnallisella tasolla,
koska vaikeavammaisia nuoria saataisiin aktiivisemmiksi ja toimeliaimmiksi kuin nykyaan. Sil-
loin he eivit tarvitsisi kallista laitosasumisen paikkaa ollessaan mukana tydeldmassa.

Yksi avustajista kuvailee tyon tekemista:

Se hyddyttid meijin opiskelijoita silleen, ettd heilli on tekemistd, et se ei oo vaan paikallaan

istumista. Toisaalta se hyodyttii sitd markettii tissi tappauksessa etti siini mennee yllittivin
paljo heillikii aikaa, ku hyo tekkeeviit sitd hommaa ja se on taas muusta tydsti pois.
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Ja toinen avustaja jatkaa tydtehtavien henkilokohtaisista hyodyista:

Motorisesti on, kylld. Et esimes tuolla huoltoasemalla, ni sehi on hienomotoriikkaa ja karkee-
motoriikkaa ku otetaa sitd koria sieltd ja kyl se sillee motorisesti on kuntouttavaa ja ehkd siini
joutuu sitten miettimdi hahmotuksessa kanssa etti kyl miusta se voijjaa luokitella kuntoutta-
vaksi. Ainaki ettd yllipidetdi jo saavutettuja taitoja, et ei mentds taaksepii ainakaa.

Lisaksi kehitysvammaiset tyontekijat voivat olla erdan avustajan mielestd parempia tyonte-
kijoitd kuin vammattomat tyontekijat, kunhan oppivat tyotehtavat. Alussa tyotehtavien op-
piminen voi kestda kauemmin ja tissi asiassa tyonantajalta vaaditaan kirsivdllisyytti. Oppilai-
toksen henkiloston kokemuksen mukaan kehitysvammainen ihminen pystyisi tuottavaan
tyohon normaalilla tydpaikalla, jos tuki olisi jarjestetty yhteiskunnan puolelta. Tyonantajalta
ei odoteta ohjauksen tai tuen antamista, ainoastaan sitd, ettd antavat mahdollisuuden tulla
tyOpaikalle, kuvaili erds avustajista. Koulutuksen aikaisen tyoharjoittelukokemuksen mu-
kaan avustajan mielesté kehitysvammainen tyontekija voi olla iso apu yritykselle.

Vaikeavammaiselle henkildlle sopivista tyotehtavistd mainittiin haastatteluissa ylei-
sesti hyvin erilaisia tehtdvia. Naista tehtdvista sekd vanhemmilla ettd ammatti-ihmisilla
oli kokemusta, joko tutkimuksen nuorten aikuisten kanssa tai joidenkin muiden kehitys-
vammaisten kanssa. Keittiotyohon liittyvid sopivia tyotehtdvid olivat: astioiden tiskaus
koneella, avustavat tehtdvat ruuanlaitossa, poytien pyyhkiminen ja roskien vieminen.
Kaupan alaan liittyvia sopivia tydtehtavia voisivat olla: pullonpalautus, pahvilaatikoiden
paalaus koneella, varastossa tehtavit jarjestelytyot, matonkuteitten pussitus ja jarjestely-
tyot sekd hyllyttaminen kaupassa. Lisdksi mainittiin puutarhalla tehtavat tyot. Ulkotdihin
liittyvid sopivia tyotehtdvia olivat: nurmen leikkaaminen ja haravointi, lumity6t ja avus-
taminen kiinteistonhoitoon liittyvissa tehtdvissa. Toimistotoihin liittyviad sopivia tyoteh-
tavia olivat: paperin lajittelu tai silppuaminen, osoitetarrojen liimaaminen kirjekuoriin.
Liséksi taidealaan liittyvistd tyotehtdvistd mainittiin: askartelu, maalaaminen ja silkki-
maalaus. Lisdksi soveltuvista tyotehtdvistd mainittiin avustajana oleminen esimerkiksi
péivatoimintakeskuksessa, jossa tyotehtavina olivat muiden asukkaiden tai asiakkaiden
syottdminen ja huolenpito. Paiviakodissa tydskentely mainittiin my®os; siellad tyo voisi olla
esimerkiksi siivousta. Lisdksi yleisemmin erilaiset pakkaus- ja pussitustyot katsottiin so-
piviksi tyotehtaviksi.

Luetelluista esimerkeistd kédy ilmi, ettd varsin monenlaiset tydtehtavat ovat soveltuvia
my0s vaikeavammaiselle tyontekijille. Kuitenkaan asiakaspalvelun tyotehtavat eivat sovi
vaikeavammaiselle ihmiselle ammatti-ihmisten kokemuksen mukaan, koska etenkin nuo-
ri aikuinen voi olla itse arka kohtaamaan uusia tuntemattomia ihmisié ja varastotydssa
oletetaan olevan rauhallisempi tyoymparisto. Erityisesti opettaja ndki tarkedksi sen, etta
kehitysvammaiselle itselleen 16ydetaéan sopiva paikka, jossa tdma ei hairiinny esimerkiksi
ihmismaarasta tyota tehdessaan.

Erityisesti pullonpalautusty6t olivat yleisesti tiedossa olevan hyvia tydtehtavia vaikea-
vammaisille tyontekijoille, koska avustajan mukaan:

Tiid on hirveen hyvi kun ne on tavallaan virikoodattuja sitten. Pienet pullot tullee sitten, esi-
mes olutpullot tyhjdt tullee sitte sinisille lavoille, osa tullee koreihin, on keltasta, sinistd koria.
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Toisaalta yksilollisten sopivien tydtehtavien 16ytymisen téarkeydesta kertoi toisen avus-
tajan esimerkki siitd, ettd ehka tyotehtéva, joka oli ollut toiselle nuorelle hyvé, ei ollut sopi-
nut toiselle ja avustaja olikin joutunut itse tekeméaan ty0sta suurimman osan:

...ja esimes joku astianpesukori kun nostetaan koneeseen, et eihin hén sitid nosta, et miehi oon
se, joka sen nostaa sinne. Etti hiin hidin tuskin niinku pittdd kiinni siitd, vaikka et ois kidet siind
kaverina, et eihiin se oo semmosta. Ja tota, et kyllihi se on pitkiille sitd, et sie ifte teet sitii tyoti.

Tutkimukseen haastateltu opettaja kertoi myds, ettd koulutuksen aikana tyoharjoittelu-
paikkoja oli ollut erityisen helppo 16ytaa. Han arvioi syyksi sen, ettd ohjaus oli tullut oppi-
laitoksesta ja ettd palkkaa ei tyonantajan tietenkdan tarvinnut maksaa:

Toitten loytymisen suhteen niin haluan sanoa sen, etti se on ollu tosi helppoa, minusta. Et
ldhinnd joka paikasta mistid oon kiayny kysymdssi meille tditd, ni on suostuttu et enemmin
se on ollu niin pdin et oon joutunu kieltdytymdiin siitd syysti et se ei olis ympdristond
sopiva.

Toimintakeskuksen ohjaajan mukaan avotydpaikkoja oli ollut hankalampi 16ytad, mutta
syyna on voinut olla jo ailemmin mainittu henkildstdresurssipula toimintakeskuksessa®:

Siel on usseempikin kaveri, jolla on valmiuksia siirtyd avotydéhon. Mutta kun ei niitid niy niiti
toiti tulevan.

Tydeldmin vaatimukset kiireisessd yhteiskunnassa

Hektinen tyokulttuuri, joka télla hetkelld vallitsee yhteiskunnassamme?, ei Onnin &didin
mukaan suosi mitidn muuta ku yli semmosta ylirobotti-ihmisid --- ku sielld on niinku tavallaan
tapettaan silli tyolld ja sillid paineella jo nitistetdin jo sitten ihan sellaset joilla ei oo vammojakaan.

7 Tyo6tehtéviin liittyen Kairi, Nummelin ja Teittinen (2010) ovat selvityksessdan tydtoiminnoista paa-
tyneet niihin johtopdatoksiin, ettd erityisesti tyo- ja toimintakeskuksissa tehtdvassa tyossa eli tyotoi-
minnassa pystytaan harvoin jarjestimaén sisallollisesti erilaisia vaihtoehtoja. Tyotehtavat liittyvat
usein muutamaan sisallollisesti erilaiseen toimintaan, jotka ovat jakautuneet eri tiloihin. Tyypillisia
toiminnan muotoja ovat kasityot, puutytot, metallity6t tai kokoonpanoty6t tai alihankintatydt kuten
tdman tutkimuksen toimintakeskuksen henkildsto toitd nimittad. Kairin ym. mukaan sisiltdalueet
ohjaavat toimintaa ja tdstd syystd yksilollisid tuen tarpeita tai tyotehtdvien yksilollisia radtaldinteja
ei aina pystytd huomioimaan. Selvityksen mukaan erityisesti ty6toiminnan haittapuoleksi asiakkaat
nostivat sen, ettd heiddn ammatillista koulutusta ei pystyta toimintakeskustyyppisesta tycllistymises-
sd huomioimaan. (Kairi ym. 2010, 24.)

# Kehitysvammaisten henkiliden ja ty6eliman tutkiminen liittyy yksilon ja yhteiskunnan véliseen
suhteeseen. Tulkinta mahdollisuuksista tyomarkkinoilla liittyy taas siihen, kuinka tdmé& suhde ym-
marretddn (Linnakangas, Suikkanen, Savchenko & Virta 2006, 18.). Suomalainen tydeldma on jat-
kuvassa muutoksessa ja muutoksen vauhti ndkyy esimerkiksi eri organisaatioiden muutosvalmen-
nuskoulutuksen kysynnan lisdantymisend. Myds valtion tasolla on meneilldén erilaisia tydelamaan
liittyvia kehittamisprojekteja tyotavoista ja tyossa jaksamisesta. Télla hetkelld tydelamaa ja yhteiskun-
taa kutsutaan yleisesti nimilla: informaatioyhteiskunta ja tietoyhteiskunta. My6s oppimis- tai kommu-
nikaatioyhteiskunnasta tai postmodernista yhteiskunnasta puhutaan. Yhteiskunnassamme hallitsee
niin sanottu mentaalinen voima. (Makinen 2000, 41-42.) Mika voikaan olla vaikeavammaisen henkilon
asema talla tavalla arvotetussa yhteiskunnassa? Naita seikkoja pohtivat etenkin tutkimuksen vanhem-
mat, mutta myds ammatti-ihmiset.
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Tilanne on didin mukaan kaikista hankalin, etenkin jos, on vield niinku yhistetty niinku usein
on niinku et kehitysvammaisilla on mielenterveyden ongelmaa ja monenlaista hdiri- taas hiirioo
taas héiriokiyttiytymistd, niin se on niinku moninkertainen ja monisyinen vyyhti. Aidin mieles-
td vaihtoehtoisia tyotapoja esimerkiksi sosiaalisista yrityksistd tai kolmannelta sektorilta
voisi lahted etsimddn vajaakuntoisten tyollistamista ajatellen, koska on oikeus niinku silli
perusteella etti oot kansalainen ja kuntalainen ni sulla on oikeus osallistua. Epakohtien esille
tuomisen aiti koki hyvin tarkeéksi. Tuoda nékyville asioita et ne on tabuja. Niin se on mut et
nikyviks tekeminen ain on niissi jotenki se ett murtaa niitd, ja se et jos vammaisia tai piihdeongel-
maisia tai mielenterveyskuntoutujia viidin aina yhi kauempii kauemmas laitoksii ja eriytettidn ni
sit se eriarvosuus vaan (kasvaa) néihikseni. Mut siin on sitten tuulimyllyji vastaan taistelemassa
ussein nissd.

Toisaalta tydympariston huomioiminen ja kayttdytyminen tyopaikalla néayttaytyi vai-
keavammaiselle henkildlle hyvin eri tavoin kuin vammattomalle. Puheenvuoro, jossa
avustaja kertoi asiasta, kuvaa hyvin sitd, mikd on yhteiskunnassamme oleva normi kayt-
taytymisestd. Eli ei niin ettd ”tee tyotés laulellen” vaan suomalaisella vakavalla otteella:

Kun me ollaan silli téissi ni sitten kokoajan tiytyy niinkun kieltid sitd, etti ei saa nauraa
kovasti, ei saa laulaa etti etti jos opiskelija tykkdikin yhtikkid ryhtyd laulamaan oikeen kovalla
ddnelld. No eihidn mekdin tietysti voida voida tuota tuolla jossakin ni alkaa kovalla ddneen
laulamaan, mutta heijin maailmassa kuitenkin on eri erilainen, ettd tota. --- sehin ei sitd talon
henkilokuntaa hiiritse, mutta se sitten tiytyy ajatella sitd, ettd mitd asiakkaat sithen suhtau-
tuu, ettd jos se siiti onkin sitten yrittijille haittaa.

Vaikeavammaisen ihmisen normaalista poikkeava ja huomiota herattava kayttaytyminen
oli seikka, johon oli kiinnitettdva huomiota, jotta esimerkiksi kaupan asiakkaat eivat hdiiriin-
ny. Toimintakeskuksen henkil0stosta yksi ohjaajista ihmettelikin itse juuri sitd, ettd miksi
kehitysvammainen ihminen ei voisi olla kaupan puolella laittamassa jauhoja hyllyyn vaan
usein kehitysvammaiset tyoskentelevét varaston tai pullonpalautushuoneen puolella.

Seuraavassa kuvaan kolmen esimerkin avulla niitd asioita, joita tutkimuksen nuoret
aikuiset nostivat haastatteluissaan tarkeiksi asioiksi liittyen tyon tekemiseen. Naista eri-
tyisesti Ilonan kommentti tyosta on yhdenmukainen Wistonin ja Schneiderin (2003) tutki-
muksen® mukaan.

¥ Tyopaikan sosiaalisen inkluusion toteutumisen edellytyksena on positiivinen fyysinen ja psyykki-
nen tyOympaéristd. Wistow ja Schneider (2003, 166-174) ovat tutkimuksessaan keskittyneet oppimis-
vaikeuksisten henkiléiden (N=30) kokemuksiin ja mielipiteisiin koskien tuettua ty6llistymista, sielld
saatavaa tukea tyOpaikan sailyttamiseksi sekd sosiaalisen inkluusion toteutumista. Tutkimuksen tu-
loksista sosiaalisen inkluusion osalta voidaan todeta, ettd fyysinen integraatio toteutui puolella ky-
seisen tutkimuksen henkildistd. Kuitenkin puolet tydskenteli yksin. Suurin osa tutkimukseen haas-
tatelluista kuitenkin sanoi tulevansa toimeen hyvin ty6kavereidensa kanssa ja sydvansa esimerkiksi
lounasta yhdessa tydaikana. 40 % haastatelluista kertoi, ettd heilla ei ollut tydpaikalla ldheista ystavaa,
mutta joku kertoi viettdvansd vapaa-aikaa tyStovereidensa kanssa. Kolme neljasosaa tutkimuksen
henkildista oli sitd mieltd, ettd he tekevat hyvaa tyotd tyonantajiensa mielestd. Kun tutkittavilta ky-
syttiin, mistd he ty0ssdan pitdvat, vastauksia olivat esimerkiksi: rahan keruusta hyvaan tarkoitukseen,
siitd, ettd teen hyvaa tyotd, univormun kaytosta ja siitd, ettd minulle sanotaan “hyvin tehty”. Mielipiteet
koskien sitd, mistd tyOssa ei pidetty, olivat samanlaisia kuin keneltd tahansa kysyttdessa, esimerkiksi:
aamulla aikaisin herdamisestd, koko pdivan seisomisesta, hiljaisista paivistd, siitd, ettd on liikaa toita
tai ettd on liian kova kuri. Yhteenvetona sosiaalisen inkluusion toteutumisesta Wistown ja Schneiderin
(2003) tutkimuksen mukaan voidaan todeta, ettd sosiaalisen inkluusion toteutuminen on vaihtelevaa
ja fyysinen integroituminen ei merkitse sosiaalista integroitumista.
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Tarkeimmaksi asiaksi tyohon ja tyollistymiseen liittyen Ilona valitsi monien vaihtoeh-
tojen joukosta sen, ettd muut arvostavat tyotd. Toisena tarkeand tychon liittyvana asiana
Ilona piti palkkaa. Ilonan kommentti vahvisti my®0s sita kasitystd, ettd vaikka kehitysvam-
mainen ihminen ei saisikaan tekemadstdan tyostd palkkaa, palkan merkitys on silti suuri
tyon tekemiseen liittyen. Se siis liitetddn normaaliin tydeldmadan ja néin pitdisi olla myos
kehitysvammaisilla ihmisilla.

AINO: Miki on mielestdsi kaikkein tirkeinti tyossi?

TARKEAA TYOSSA KAVERIT [ETTA SAAN VAHTELU PALKKA SE, ETTAMUUT

Niytin vaihtoehtoja kuvin: praTTARsZ0STA o ARIGETAAT
S =R — |o%
|

ILONA: Se, etti muut arvostavat (sanallisesti ja nayttdi samalla kuvaa) |SReEE"

e

Ilonan ndkokulma, ettd tyon tekemisessd on tdrkedd muiden arvostus®, oli yhdenmu-

kainen my®os toimintakeskuksen henkildston kokemusten mukaan siiné, ettd avotyohon
lahtenyt henkild oli paremmassa asemassa toimintakeskuksessa tyoskentelevien silmissa.
Avotyohon paassyt kuului niin sanottujen normaalien joukkoon ja erdan ohjaajan mukaan
status on korkeampi kuin toimintakeskuksessa tyoskentelevien. Monet kehitysvammaiset
ihmiset nauttivat my®0s siitd, kun saavat olla avotyopaikoissa sielld seassa. Erds toimintakes-
kuksen ohjaajista kuvasi tilannetta ndin:

Mutta kyllihin se niinkun etti jos tilleen vois niinkun haistaa efti se on hieno homma,
kun on avotydillistettynd. Et kyl se jotenkin sielti et se ois vihin niin sanotusti eteenpdin
toisista.

Tyo6lld on siis merkittdvad asema my0s siitd nakokulmasta, miten vammaisuuteen suhtau-
dutaan my6s vammaisten ihmisten omissa toimintaympaéristoissa. Tyon merkitysten yksi-
16n viitekehyksestad tarkastelun ohella tyodllistymista voidaan tarkastella siten myos yhtei-
sollisesta nakokulmasta.*

% Kehitysvammaisille ihmisille tyon tekeminen on tédrkeéd ja erityisesti oikean tyon tekeminen on
vammaiselle itselleen merkittdva ja eliméanlaatua parantava tekija (Parent & Kregel 1996). Aikuisen ih-
misen eldman sisalto ja sosiaaliset suhteet 10ydetaan kulttuurissamme tavallisesti tyostd. Tyon avulla
ihminen voi tehda itsensd hyddylliseksi ja jattaa jalkensa yhteiskuntaan. Ty on suomalaisessa yhteis-
kunnassa tarked arvo, ja tydelaman ulkopuolelle jadminen voi merkitd koko yhteiskunnan ulkopuolel-
le jddmista. Tyon voidaan sanoa olevan yksi hyvan eliménlaadun saavuttamisen tarkeistd kriteereista
koulutuksen, parisuhteen, asumisen ja vapaa-ajan ohella. Tyon kautta vaikeavammaiset voivat paasta
ldhemmads myds tdysivaltaistumisen tavoitetta, jolloin heilld on oikeus paattaa itsedan koskevista asi-
oista ja tehdad omat valintansa koskien elamaénsa. (Saloviita, Lehtinen & Pirttimaa 1997, 25.)

! Mooren, Harleyn & Gamblen (2004) tutkimus tyollistymisen hyoddyistd yhteiskunnallisesta viite-
kehyksesta osoittaa, ettd juuri vaikeasti vammaisten tyollistimisen ja siihen liittyvien palvelujérjes-
telmien kehittdmisessa ollaan vield alussa. Tutkimus selvitti sitd, miten kehitysvammaisuuden aste
vaikuttaa ty6llistymiseen, kuinka koulutus ja koulutuksen eri tasot, kuntoutus, tydpaikalla tapahtuva
koulutus, ohjaus ja ty6hoénsijoittuminen seka niihin varatut palvelut vaikuttavat vammaisen tyollisty-
miseen ja ketkd ovat ne kehitysvammaiset, jotka saavat niitd palveluja eniten. Tutkimusjoukko koos-
tui 28 565 henkilstd, joista 60 % oli lievasti kehitysvammaisia, 34 % keskitasoisesti kehitysvammaisia
ja 6 % vaikeasti vammaisia. Tutkimustulosten mukaan, ammatillinen koulutus ja tydhonsijoittumisen
aikainen ohjaus olivat merkittdvimmait tekijat kehitysvammaisen tyollistymiseen liittyvissé asioissa.
Tutkimustulokset osoittivat selkedsti my0s sen, ettd juuri vaikeasti vammaiset olivat kaikkein hei-
koimmin tydllistyneitéd ja he saivat kaikkein véhiten tydllistymisen edistimiseen varattuja palvelu-
ja. Vaikeasti vammaisia pidettiin vaikeasti tyollistettdvind, koska heidan tuen tarpeensa oli kaiken
kattavaa, jolloin tydvalmentajan merkitys nousi suureksi. Lisdksi vaikeasti vammaisille saattoi kdyda

96



Kaksi muuta esimerkkia kertovat yleisemmista asenteista ja tyon arvostuksesta.

AINO: Miki on mielestisi kaikkein tirkeinti tydssi? Nyt semmonen ykkosjuttu. Voit toki
valita useammankin, mut nyt se ykkosjuttu. Naytan vaihtoehtoja kuvin:

ARKERATYOSSA KAVERT
KAVERT

ONNI: Hyvit tyotoverit, timdihin (ndyttid samalla kaverit -symbolia) se on paras, g
tuo kaverit kylld.

ETTA SAAN
VAHTELU PALKKA SE, ETTAMUUT
PAATTAAASIOISTA ARVOSTAVAT

Toivolla oli erilainen mielipide:

AINO: Miki on mielestisi kaikkein tirkeintd tydssd? Naytan vaihtoehtoja kuvin:

ARKEAATYOS! KAVERT

£
=

TOIVO: Hyvi palkka. (sanallisesti ja ndyttid samalla kuvaa)

TTA SAAN
VAHTELU PALKKA SE, ETTAMUUT
[PAATTAA ASIOISTA ST

= @ Ak
>

Toivo ei saanut palkkaa tyostdan, koska han kavi siis tyoharjoittelussa. Kuitenkin asiana

palkka on merkityksellinen tekija tyon tekoon liittyen, ja kokemus siitd, ettd tyon tekemi-
sessa tarkeintd on palkka, on varsin osuva.®”

niin, ettd tyGvalmentaja tai ohjaaja péatti tydohonsijoittumisesta vammaisen puolesta ja tydllistyminen
epdonnistui, jos tydtehtdvat eivdt vastanneet vammaisen omia tarpeita ja kykyja. Tuloksista voidaan
ndhda, ettd yksilon vahvuuksien ja rajoitusten tunteminen ovat avainasemassa vaikeavammaisten
tyollistymista kehitettdessd. (Moore, Harley & Gamble 2004, 253-262.)

32 Kehitysvammaliiton vuonna 2007 tekem&n Minun toiveammattini -kyselyn mukaan palkka on tar-
keé asia 85 prosentille vastaajista. My®s se, ettd on tekemistd, oppii uusia asioita, on tyokavereita ja voi
tuntea itsensa tarpeelliseksi olivat tarkeitd asioita tyon tekemiseen liittyen. Palkan saaminen kuitenkin
nousi kyselyssakin luonnollisesti ykkosasiaksi tyon tekemisessa. (Nummelin 2008, 10.)

My0s Parent & Kregel (1996) valottavat tutkimuksessaan vammaisten itsensd kokemuksia tu-
etusta tyollistymisestd. Tutkimus keskittyi tuetun tyollistimisen hyodyllisyyteen yksildlle, yksilon
ndkokulmasta. Tutkimushaastatteluista (N=110) ilmeni muun muassa, ettdi vammaiset olivat paa-
saantoisesti (63 %) tyytyvaisia palkkaukseensa. Palkkauksen he itse kokivat tarkeana seikkana. Esi-
mieheensd ja tdiman toimintatapoihin tyytyvaisia oli 82 % vammaisista ty6llistyjistd. Tyotovereiden
merkitys oli suuri 82 % haastatelluista. Kuitenkin vain 52 % haastatelluista sanoi tulevansa hyvin
toimeen tyotovereidensa kanssa. Noin puolet (46 %) piti tydtdan hauskana, mutta noin puolet (54 %)
oli sitd mieltd, ettd haluaisivat kehittya tydssdan ja oppia uusia tyotehtavia. Yleisesti (90 %) tyohon
oltiin tutkimuksen mukaan hyvin tyytyvdisid. Niin ikdan tyovalmentaja koettiin hyvin auttavaisek-
si ja 85 % sanoi tulevansa toimeen tydvalmentajansa kanssa erittdin hyvin. Tuetun ty6llistymisen
palveluihin oltiin my®s tyytyvéisid ldhes yksimielisesti (96 %). Tutkimustuloksista voidaan havaita,
ettd vammaiset ihmiset olivat erittdin tyytyvaisid juuri tuettuun ty6llistamiseen ty6llistymisen muo-
tona ja ettd vammaisten tydllistdiminen oli Parentin & Kregelin (1996) tutkimuksen mukaan varsin
hyodyllistd yksilon elamalle. Tuloksista voidaan paételld, ettd vammainen tydllistyja haluaa ja tar-
vitsee ty6honsa haasteita ja kehittymismahdollisuuksia — aivan kuten kuka tahansa tyontekija. Kui-
tenkin se, ettd noin puolet tutkimukseen osallistuneista vammaisista sanoi tulevansa hyvin toimeen
tyotovereiden kanssa, herittdd kysymyksid. Miten sitten se toinen puoli koki tydtovereiden kanssa
tapahtuvan vuorovaikutuksen ja sosiaaliset suhteet? Mika on esimerkiksi vertaistuen merkitys vam-
maiselle? Tutkimuksen erds ehka merkittavin 10ydos oli kuitenkin juuri vaikeasti vammaisten ryh-
massd. Vaikeasti vammaisen ty6llistyessa tuetusti yksilon eldménlaatu parani huomattavasti. (Parent
& Kregel 1996, 207-222.)
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6.3 KERTOMUKSIA TULEVAISUUDESTA

Tassd luvussa vastaan tutkimuskysymykseen 3. Millaisena tulevaisuus nayttaytyy vaikea-
vammaisen nuoren aikuisen eldmassa nuorten aikuisten kokemana sekd heidan ymparilla
olevien ammatti-thmisten ja vanhempien puheessa?

Koti on tirked nuorille aikuisille

Taman tutkimuksen nuoret aikuiset olivat vahvuuksiltaan ja taidoiltaan hyvin erilaisia,
mutta yhteistd tutkimuksen nuorissa aikuisissa oli se, ettd kaikki tarvitsevat tukea erityi-
sesti toiminnanohjauksellisissa taidoissa. N&itd ovat muun muassa tehtdvén aloittaminen
ja loppuun saattaminen, tehtdvassa pysyminen, oman toiminnan ohjaus, liikkuminen eri-
laisissa ympadristdissd ja erilaisissa pdivittdisissa tilanteissa toimiminen. Toiminnanohja-
ukselliset taidot vaikuttavat luonnollisesti sithen, milla tavalla nuori aikuinen tulevaisuu-
dessaan asuu ja toimii yhteiskunnassa. Aikuistumassa olevan kehitysvammaisen henkilon
omaan eldmaan siirtymistd tuetaan erilaisin toimenpitein. Néitd ovat yksilollinen elaméan
suunnittelu ja ohjaus sekd mahdollisuuksien jarjestiminen lapsuudenkodista irtautumi-
seen opiskelun, tyon tai muun paivatoiminnan jarjestimisen ja asunnonhankkimisen kei-
noin. Etenkin asumisen jarjestiminen vaatii usein yksilon tarpeiden ja ominaisuuksien pe-
rusteellista selvittamistd ja ohjattua asumisharjoittelua. Kehitysvammaisille tarkoitetuissa
asumismuodoissa kaytetdan yleisesti kolmiportaista luokittelua, joka kuvaa asumista ja
tuen tarvetta sielld.*

Onni on parhaillaan talven 2011-2012 aikana harjoittelemassa itsendistd asumista
alueella sijaitsevassa tuetun asumisen asumisyksikossa. Han on harjoitellut kaksi kertaa
syksyn 2011 aikana ja asumisharjoittelua tulee olemaan vield 3 kertaa kevaan 2012 aika-
na. Muuttoa Onnin kanssa on suunniteltu ja harjoiteltu verkkaisesti. Onnilla itsellddn oli
selked mielipide asumiseen haastattelussaan kevaélla 2010. Seuraava esimerkki kuvastaa
jalleen kerran vaikeavammaisen henkilén oman mielipiteen kuulemista ja huomioimista,
kun kyse on merkittavéasti vaikeavammaisen ihmisen eldméaan vaikuttavista asioista, kuten
asumisesta.

AINO: Missi asut? (luettelen esimerkkeji: omassa asunnossa, tukiasunnossa, vanhempien ko-
dissa, pienryhmikodissa, laitososastolla, perhekodissa, muualla) P M
ONNI: vanhempien kodissa ] @] ) M m
AINO: Oletko itse saanut péittid, missia asut? PE

ONNI: Kylli (vie sormen kylli -symbolille) .
AINO: Onko asumisen suhteen tulossa muutoksia? Miti?

ONNI: (Hymyilee)

AINO: Onko puhuttu etti olisit muuttamassa? Onko vaikee kysymys?
ONNI: On vihin vaikeempi.

3 1. Tuettu asuminen. Henkil6 asuu itsendisesti omassa asunnossa tavanomaisessa asumisymparistos-
sd. Henkild selviytyy péddosin itsendisesti, mutta tarvitsee pulmatilanteissa tukihenkilén apua ja ohja-
usta. 2. Ohjattu asuminen asumisyksiossa. Henkild selvida muuten itsendisesti, mutta tarvitsee apua
paivittdistoiminnoissa. 3. Autettu asuminen. Henkil6 tarvitsee koko ajan ldsné olevaa henkilokuntaa
avukseen. (Kaski ym. 2002, 193-194.)
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AINO: Haluaisitko asua muualla?

ONNI: En ole vield, ihan vield en ole muuttamassa.

AINO: Miten se oli, haluaisitko muuttaa pois kotoa?

ONNI: En ihan vield tdmdn ikdisend aio muuttaa pois.

AINO: Minkd ikiisend olisi sitten hyvid muuttaa?

ONNI: No varmaan sitten kunhan vihin kasvaa isommaks ja aikamieheksi, nuoreksi aikamie-
heksi, silloin siti vois ajatellaki.

Satu asui haastatteluhetkelld kevaalla 2010 autetun asumisen yksikossa. Satu oli tyytyvéi-
nen omaan huoneeseensa asumisyksikossd. Han tuli toimeen asuntolakavereidensa kans-
sa. Han oli itse valinnut huoneensa maton ja verhot ja kertoi itse siivoavansa huoneensa
ja osallistuvansa my0s yhteisten tilojen siivoukseen. Hén kertoi, ettd siivoaminen on mie-
lekéstd tekemistd. Lisdksi Sadun mielestd kotona oli mukava keittdad kahvia. Han kertoi
myos, ettd sai liikkua vapaasti asumisyksikdssa. Kuitenkin, jos Satu saisi itse padttaa missa
hén asuu, han asuisi isénsa luona. Tamén asian Satu kertoo kahteen otteeseen eri yhteydes-
sd. Esimerkki toisesta tilanteesta:

AINO: Oletko tyytyviinen tihin asuntoon?

SATU: Olen.

AINO: Haluaisitko asua muualla?

SATU: Muualla.

AINO: Haluaisitko asua jossain muualla?

SATU: Muualla.

AINO: No missi muualla haluaisit asua? = o

2 gs
SATU: Isin luona. (niyttid samalla symboleita) m M

Satu muutti pois kyseisestd asumisyksikosta syksylla 2010. Muutto tapahtui isin mukaan

yhdelld kertaa, ilman harjoitteluja ja sujui mallikkaasti. Tima on kuvaava esimerkki sii-
td, ettd vaikeavammaisen henkilon siirtymévaihe voi tapahtua my6s ilman sen suurempia
jarjestelyitd tai viikkojen harjoitteluja. Usein vaikeavammaisen ihmisen siirtymista oppi-
laitoksesta toiseen tai muuttoa paikkakunnalta toiseen on suunnittelemassa suuri asian-
tuntijajoukko yhdessd nuoren aikuisen ja timan perheen kanssa. Kuitenkin Sadun muutto
ja muuton sujuminen helposti ja mallikkaasti voi olla esimerkki siitd yksilollisyydestd, joka
kuitenkin on asiantuntijakokoonpanoja merkittavampi tekija, oli sitten kyseessa oppilai-
toksesta siirtyminen tydeldmaan tai muutto asumisyksikosta toiseen.

Ilona koki, ettd on asunut nykyisessa asumisyksikodssa hyvin kauan. Ilona oli itse ollut
mukana tekemdssd pédatosta asumisestaan. Ilona oli sitd mieltd, ettd vanhemmat, avustaja,
henkilokunta ja han itse olivat kaikki yhdessa paattamassd, missda han asuu. Kuitenkin
Ilona oli sitd mieltd, ettd han on parhaillaan muuttamassa pois asumisyksikosta ja ettd han
on erityisesti muuttamassa takaisin vanhempien kotiin. Tarkentavan kysymyksen jalkeen
selviaa, ettd Ilona ei ole muuttamassa kotiin vaan han haluaisi muuttaa kotiin. Kuitenkin
Ilona oli tyytyvainen asumisyksikkonsa ihmisiin ja kavereihin, joita hénella sielld on. Ilo-
nalla oli tunne siitd, ettd hdn saa tehda asunnossaan niita asioita, joita han haluaakin tehda.
Kahvinkeitto ja sohvalla 16hodminen onnistuu silloin, kun hén haluaa. Muista asioista, joi-
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ta Ilona kertoi tekevdnsa asumisyksikdssaan, han mainitsee afrikkalaisen musiikin kuunte-
lun ja tuolilla istumisen. Tlona kertoi my®os olevansa tyytyvainen asuntoonsa ja kokee, etta
asunto on hanen kotinsa. Seuraavassa on dialogimme asiasta:

AINO: Kauan olet asunut tdssi asunnossa? Py
ILONA: Hyvin kauan (niyttii samalla kylli -symbolia) ‘
AINO: Kuinka vanha sie olit kun muutit pois kotoa? KYLLA

ILONA: Hyvin vanha (ndyttid samalla kylld -symbolia)
AINO: Oletko itse saanut péittid, missd asut?

ILONA: Nyokkii

AINO: Ootko sie itse saanu sanoa, ettd "haluan muuttaa (Asumisyksikén nimi)”? vai onko

joku muu pddttinyt sen asian siun puolesta?
ILONA: -
AINO: Esitinpid tin kysymyksen vihin toisella tavalla ja kiytin nditd kuvia. Kuka on ollu

mukana pidttimissi, ettd missd sie asut? Vanhemmat, mind itse, 5@ @z | oy o g0
avustaja, joku henkilokunta tai ootteks te yhdessd piidttinyt sen? m Kg £4
ILONA: Nydékyttelee, sanoo: "kaikki yhdessi”

AINO: Ootko sie muuttamassa pois?

ILONA: Kylli

AINO: Ai olet, mihin sie oot muuttamassa? e
ILONA: néyttii kodin symbolia (etsii kuvan kuvanipusta) ja vastaa: Kotiin
AINO: Ahaa, vai haluaisitko sie muuttaa kotiin?

ILONA: nydkyttelee

AINO: Sie sanoit, et sie oot muuttamassa sieltid asumisyksikdstd pois ja sie oot muuttamassa

kotiin.

ILONA: Nydokyttelee

AINO: Vai onko Ilona niin, etti sie haluaisit muuttaa kotiin?
ILONA: Nyékyttelee

My®os Toivo oli sitd mieltd, ettd vanhempien luona olisi hyva asua:

AINO: Missii asut? (luettelen vaihtoehtoja ja niytin samalla

kuvia) Omassa asunnossa, tukiasunnossa, vanhempien kodissa, Eg

~ M
m m{

pienryhmikodissa, laitososastolla, perhekodissa, muualla?
TOIVO: Perhekodissa

AINO: Kauan olet asunut tissi asunnossa?

TOIVO: En tiid

AINO: Kuinka vanhana muutit pois lapsuudenkodista?
TOIVO: En muista

AINO: Oletko itse saanut péittid, missd asut?

TOIVO: No kotona

AINO: Jos itse saisit pdittid niin missi sie asuisit? Perhehoitajan luona vai vanhempien luona?
TOIVO: No vanhempien luona.
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Kotona vanhempien luona asuminen néyttasi olevan tdman tutkimuksen nuorille aikuisille
tarked asia. Kaikki nelja tutkimukseen haastattelemaani nuorta aikuista olivat sitd mielta, etta
vanhempien luona asuminen on asumisyksikossa tai perhekodissa asumista mieluisampaa.®

Helmi on asunut samassa asumisyksikossa 18-vuotiaasta lahtien. Helmin didin mu-
kaan asuntolassa on sanottu siitd, etti ei tarvii koskaa huolehtii etti se on hereilld ja aamupalalla jo
ennen kun yokko lihtee pois ja niin omatoiminen. Helmi on didin mukaan pitanyt asumisyksi-
kosséd asumisesta, koska sielld on niiti omia kavereita. My®6s aiti koki tarkeand, ettd Helmilla
on sosiaalinen verkosto kunnossa asumisensa kautta: ois siften ne omat kaverit joiden kanssa
sais sitten verrata, ettd miti teki, mitd tein ja mitd tapahtu vaikka ei nyt hoitajille juttelekkaa, etti
mitd teki ja mitd tapahtu, mutta heille juttelis tietysti. Helmin omatoimisuus oli didin mukaan
lisdaantynyt asumisyksikdssd asumisen aikana. Sitd omahoitaja kuvailee seuraavalla taval-
la: Et alussa oli vihin laiskuutta tidmmdseen kotiaskareeseen, mut nyt aamusin keittidvit kahoit
ja meiltikisin joutunvat hakemaan ruuat, - ja tuota, toimittaa niitd asioita --- yhessi tin toisen
asukkaan kanssa nditi kotiaskareita, oman huoneen siivoo. My6s Helmin asumisjérjestelyihin on
tulossa muutoksia kevaélla 2012 kun asumisyksikkd yhdistyy toisen asumisyksikon kans-
sa. Tdmd on my®0s asia, johon kehitysvammainen asukas ei voi omassa asumismuodossaan
itse vaikuttaa milldan tavalla. Asumisyksikkojen yhdistymiset suuremmiksi tai purkamiset
pienemmiksi yksikoiksi ovat kunnan tai kuntayhtymén péatantavallan alla, ja yksittdinen
ihminen on osa muutosta halusi hén sitd tai ei. Timéa asettaa vaikeavammaiset ihmiset

hyvin eriarvoiseen asemaan yhteiskunnassamme.
Ystdvien ja vapaa-ajan merkitys on suuri

Asumisen ohella toinen kokonaisuus, joka voi olla pulmallinen tai monimutkainen vai-
keavammaisen nuoren aikuisen tulevaisuudessa, on sosiaaliset suhteet ja erityisesti vapaa-
aika seka ystavat.

Seuraavassa on esimerkkind kooste Ilonan kanssa kdymastani dialogista ystéaviin liittyen:

TARKEITA THMISIA

AINO: Ketki ovat sinulle tirkeitd ihmisii? Osaatsie sanoo semmosen?,

%%

(ndytin myds kuvia vaihtoehdoista)

NAAPURI YSTAVA SYKULAISET VANHEMMAT HOIAJA ‘AUSTAJAT OHIAA
é N

off M %y B g

YSTAVAT

ILONA: Ystivi (niyttid ystivin kuvaa)

¥ Kehitysvammaisten ihmisten asumisjarjestelyja ovat arvostelleet muun muassa Hintsala, Seppéla
ja Teittinen (2008, 217-231.). Kehitysvammaisen ihmisen asumista jasentavit erityisesti arkieldman
rutiinit ja kdytanteet, tilat ja arkkitehtuuri sekd naihin perustuvat yhteisdllisyyden kehittymisen
mahdollisuudet tai mahdottomuudet. Arkieldiman rutiinit ja kdytanteet ovat tiukasti sidoksissa
henkilokunnan ty&vuoroihin, jotka ovat kdytannossa samalla tavalla tehtyjd kuin sairaaloissa tai
laitoksissa. Nain ollen asukkaat eivit juuri saa pdattda nukkumaan menoajoistaan tai ulkoilutilai-
suuksistaan. Tilat ja arkkitehtuuri ovat usein tukemassa laitosmaista asumista kehitysvammaisille
ihmisille suunnitelluissa yksikoissa. Tilaratkaisut on paasaantoisesti toteutettu siten, ettd se tukee
henkilokuntakeskeistda vuorovaikutusmallia, jossa asukkaiden omat huoneet ovat niin pienid, ettei
sielld mahdu viettimaan aikaa. Néin asukkaat kerdantyvit yhteisiin tiloihin, joita ohjaa ja valvoo
tyontekija. (Hintsala ym. 2008, 217-231.) Voi olla, ettd juuri ndiden samojen tekijéiden vuoksi tut-
kimukseni nuoret aikuiset korostivat kotona vanhempien luona asumista parempana kuin asumis-
yksikossd asumista, vaikka muutto pois kotoa olisikin nuoren aikuisen elim&déan kuuluva asia ja
itsendistymista tukeva tekija.
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AINO: Onko sinulla ystivid? KLLA
ILONA: Kyllii (nétyttiii symbolia) '
AINO: Kuka on siun ystiavi?

ILONA: Matti (nimi muutettu)

AINO: Kuka on Matti?
ILONA: Korhosen Matti (nimi muutettu)

AINO: No onks Matti vammainen? """ 'y
g (©) ..

ILONA: On g@, €00

AINO: Missii se Matti asuu? )

ILONA: (Sanoo asumisyksikon nimen) ST

AINO: Asuuks se siellid samassa asuntolassa? Eg

ILONA: Joo (nydkyttelee)

AINO: Onko sinulla ei-vammaisia ystivid?
ILONA: Kylli (néyttid samalla symbolia)
AINO: Missii tapaat ystiviisi?

ILONA: (Sanoo asumisyksikdn nimen)

KYLLA

AINO: Kuinka usein tapaat ystividsi? Se voi olla hankala miettid, etti kuinka usein. Muftta
entds sitten missi?

ILONA: Kylassﬂ VIERAILLA YSTAVAT
AINO: Voivatko ystivit tulla sun luokse kylddn? (ndytin myos kuvia) m %ﬁ M
ILONA: Kylli

AINO: Voitko sie mennd ystivien luokse kyldin?

ILONA: Joo

AINO: Tuntuuko efti ystivisi pitivit sinusta? Et ne tykkii Ilonasta?
ILONA: Nydokyttelee

AINO: Voitko rehellisesti sanoa ystivillesi, mitdi ajattelet?
ILONA: Kylli (néyttid samalla symbolia)

AINO: Osaatko sanoa, ettid miten tirkeitd ystivit sinulle ovat?

ILONA: Hyvin hyvin tirkeitd (ndyttid samalla symbolia)

Ilona korosti dialogissamme, ettd ystavét ovat hyvin, hyvin tirkeiti ja sanoessaan taman

KYLLA

héan painotti vastaustaan. Ystavyyssuhteet ovat erittdin merkityksellisid kenelle tahansa
ja ndin on asia myo6s vaikeavammaisilla nuorilla aikuisilla.*> My®ds tutkimuksen muiden
nuorten aikuisten haastatteluissa ystavyyssuhteiden merkitys nousi tarkeéksi asiaksi. Ys-
tavyyssuhteiden yllapitaimisen vuoksi sosiaalisten taitojen opettelu on yksi tarkeimpia osa-
alueita, joilla tdhan tarkedksi koettuun ja ihmisyyteen kuuluvaan osa-alueeseen voidaan

% Salmivallin (2005, 35-38) mukaan sosiaalisten suhteiden ja ystavyyssuhteiden keskeisid tehtavia
ovat kumppanuus, monenlaisten virikkeiden saaminen ja hauskanpito seka sosiaalisen kompetens-
sin kehittyminen. Lisadksi ldheisyyden kokeminen, emotionaalisen tuen, neuvojen ja avun saaminen
sekd ylipdataan tunne siitd, ettd voi luottaa johonkin ihmiseen, kuuluvat ystavyyteen. Ystavyyssuh-
teiden merkitykset ja tehtavat ovat luonnollisesti erilaisia eri ikd- ja kehitysvaiheissa ja niille annetut
merkitykset eroavat tyttGjen ja poikien valilld. Ystavyyssuhteet ovat myos hyodyllisid. Salmivallin
(2005) mukaan useat tutkimukset osoittavat, ettd lapset, joilla on vastavuoroinen ystidvyyssuhde
tulevat uusiin ryhmiin helpommin, ovat yhteistyokykyisempia, prososiaalisempia, altruistisempia,
itsevarmempia, vahemmaén aggressiivisempia ja joutuvat harvemmin konflikteihin muiden lasten
kanssa.

102



vaikuttaa. Sosiaalisten taitojen opettaminen voidaan ndhda eraanlaisena valineena tdhan
tarkedan osa-alueeseen, joka kuuluu meille kaikille. Tima on hyvin tiedostettu asia, ja eras
toimintakeskuksen ohjaajista kuvasikin kehitysvammaisten ihmisten vapaa-aikaa ja sosi-
aalisten taitojen tarkeyttd seuraavalla tavalla:

Aika moni valittaa kummiski yksindisyytti ja et ei oo kavereita niin paljoo. Siindkii on teke-
mistd, ei meilld tyot lopu.

Toisaalta Helmin omahoitaja asumisyksikosta kertoi, ettd Helmin muuttaessa yksikkoon
hén oli alussa hirmu sellanen sulkeutunu, ujo, arka, et ei oikeestaan puhunu. Henkilokunnan
kanssa oli kulunut aikaa, ennen kuin Helmi oli ryhtynyt keskustelemaan ja kertomaan asi-
oistaan. Omahoitajan mukaan Helmi oli edelleenkin vuosien asumisen jalkeen osan henki-
I6kunnasta kanssa etdisemmissa véleissa ja on vihin valikoiva ndissikii ihmissuhteissa. Mutta
Helmi on toisten asukkaitten kanssa on ollu hirmu sosiaalinen --- et oli hirmu avointa keskustelua
ja timmostd, et keskenndd hyo saatto soittaa ja laulaa ja tanssia ja olla ja mut et enemmin sit et
sithen mein henkilokuntaan on sit sitd arkuutta ja semmosta etti.

Vapaa-aikaan liittyi my6s muutakin kuin ystdvan kanssa olemista. Harrastuksista kes-
kustellessamme Ilona kertoo seuraavaa:

AINO: Miti teet kun haluat rentoutua? Oletko vapaa-aikanasi yksin vai ystivien kanssa?

KENEN KANSSA 7 YSTAVAT

YKSIN
YSTAVAT

ILONA: Ystivin kanssa (ndyttid symbolia)
AINO: Mitd harrastuksia sinulla on?

ILONA: Tanssi (ndyttid symbolia) %
AINO: Missii sie tanssit? Missi kiyt tanssimassa?

ILONA: Liperin lavalla.

AINO: Kuinka usein?

ILONA: Hyvin harvoin.

AINO: Tiis on jotain esimerkkeji harrastuksista (ndytin kuvia ja luettelen):

RENTOUDUN VAPAA-AIKA

voimistelu, uinti, kuoro, kerho, tanssiminen, kisityot, kirjallisuuden lukeminen, soittaminen
orkesterissa, valokuvaus, maalaaminen, urheileminen jossain seurassa, jalkapallo, judo. Har-

rastatko jotain ndisti?
& i 00 B v TR 4

ILONA: Maalaaminen (néyttid symbolia)

AINO: Ahaa, miti sie maalaat tai missi sie maalaat?
ILONA: Kirsikodissa

AINO: Ahaa oot kiiyny sielld. Sielli onki tosi ammattitaitoset ihmiset, jotka ohjaa sitid maalaa-
mista. Ootsie kiyny sielld kurssilla? Minkilaista se oli?

ILONA: Ihan hyvvdi
AINO: Onko siulla muita harrastuksia tisti? f%ﬁiﬂ
ILONA: Soittaminen (ndiyttid symbolia)
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AINO: Missiis soitat?

ILONA: (Sanoo asumisyksikon nimen)

AINO: Piiisetkd harrastamaan silloin kun haluat? | ==
ILONA: kylli (néyttid symbolia)

AINO: Onko sinulla tarpeeksi harrastuksia? a
ILONA: ei (vastaa sanallisesti ja ndyttii symbolia) .
AINO: Mitd haluaisit vield harrastaa?

ILONA: Olla yksin (niyttid samalla symbolia)
AINO: Olla yksin, miti tarkoitat? "g\
ILONA: (Haukottelee)

AINO: Haluaisit olla yksin, niinkd? Missd?

ILONA: (Sanoo piivitoimintayksikon nimen)

Vaikeavammaisen ihmisen ymparilla on arjessa usein koko ajan paljon ihmisid, ja péivat
voivat olla tarkkaan aikataulutettuja ja strukturoituja. Eriasteinen kuntoutuksen taival on
aloitettu usein jo pienend lapsena, ja erilaiset terapiat tai kuntoutukseen liittyvat toimet
vievat usein suuren osan vaikeavammaisen lapsen tai nuoren vapaa-ajasta. Vaikeavam-
maisen lapsen tai nuoren perhe saattaa olla jatkuvasti eri alojen ammattilaisten ympa-
roiménd. Ilonan mielipide yksin olemisesta on huomionarvoinen, kun sitd peilataan eri-
tyisesti kuntoutuksen ndkokulmaan. Kaiken kutoutuksen keskelld olisi varmasti mukavaa
joskus olla yksin. Toisaalta yksinolemiseen ei paivatoimintapdivan aikana ole juurikaan
mahdollisuuksia, johon Ilona puheenvuorossaan voi viitata.

Liséksi, vaikka ystdavan kanssa on mukava viettdd vapaa-aikaa ja harrastaa, kuten Ilona
aiemmin kertoo ystavien merkityksesta, olisi varmasti mukavaa joskus olla omassa kodis-
sa aivan yksin, ilman aikatauluja ja toimintaa. Usein asumisyksikossa kehitysvammaisella
ihmiselld on itsellddn vain yksi huone, jossa voi olla yksin halutessaan.®

Satu kertoi viettdvdnsd vapaa-aikaansa mieluummin ystdvan kanssa kuin yksin.
Satu harrastaa ratsastusta, joka on Sadun mielestd mukavaa. Satu oli sitd mieltd, etta
hén kéy ratsastamassa isan kanssa. Satu ei osannut kertoa muista harrastuksistaan. Eri
vaihtoehdoista valitsemalla Satu kertoi, ettd han kay tanssimassa ja uimassa joskus. Li-
sdksi Satu mainitsi, ettd han kdy hiihtdmassa ystdavan kanssa. Eri vaihtoehdoista yhdessa
katsottaessa vapaa-ajan toimintoja Satu naytti, ettd han kady konsertissa vapaa-ajallaan.
Ratsastaminen tuntui olevan Sadulle merkityksellinen harrastus, koska han mainitsi
asiasta useampaan otteeseen haastattelujen aikana. Kotona ollessaan Satu kertoi kat-
sovansa televisiosta musiikkiohjelmia ja elokuvia. Musiikinkuuntelu oli my&s Sadulle
mieleistd tekemista.

Onni kuvasi ystdviddn ja vapaa-aikaansa seuraavalla tavalla:

AINO: Ketki ovat sinulle tirkeitd thmisid? ?.g.g
ONNI: Pikkuveli (vastaa sanallisesti)

% Kansalaisuuden malliin (mm. Duffy 2010) kuuluu se, ettd henkil6lle jarjestyy mielekkaat asumis-
ratkaisut. Tima tarkoittaa sitd, ettd esimerkiksi henkilén oma koti siséltdd enemmaén kuin yhden huo-
neen. Kodin tulee olla omannékdinen ja yksityinen paikka. Henkil6llad tulee myds olla oikeus valita,
kenen kanssa haluaa asua. Nama periaatteet eivat kuitenkaan vield toteudu suurimmalla osalla vai-
keavammaisten ihmisten asumisratkaisuissa.
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AINO: Onko sinulla ystiviid? YRR
ONNI: kyllii (vastaa sanallisesti)
AINO: Onko sinulla vammaisia ystivid?

vaMmAISUUS YSTAVAT

ONNI: On tuo Toivo, on tuo Toivo on hyvi ystivd.

AINO: Onko sinulla ei-vammaisia ystivid? B
ONNI: ei (sormi ei-symbolille) Ei miulla taija olla.” '
AINO: Missii tapaat ystiviisi?

ONNI: Tiilli (sanoo pdivitoimintayksikon nimen) mie, piivitoiminnassa.

VIERAILLA

AINO: Voivatko ystivisi vierailla luonasi? m %?

El

ONNI: ei (sormi ei-symbolille)
AINO: Ei voi niinké? ’
ONNI: Ei oo vieli kiyny, ei ole vield kiynyt kyldssi vierailulla.

AINO: Ei oo vield kiayny vierailulla, mutta ymmdrrinkd oikein, ettd sais tulla kiymdin jos
haluais?

ONNI: Joo kylli.

AINO: Miti teet ystiviesi kanssa? Miti sie teet Toivon kanssa?

ONNI: (Naurahtelee) Meinaa vihéin kiydd naurattamaan.

ONNI: Katotaan.

AINO: Katotaan?

ONNI: Katotaan vaikka jotain Jopen hupi- huumorisketsiohjelmia ja sitten vaikka herkutellaan
vaikka limpparilla ja karamelleilla, karkkkeja syyovddn.

Onni kertoi myos harrastuksistaan vapaa-ajanviettoon liittyen. Onni kertoi, ettd hénen
harrastuksiaan ovat maalaaminen, uiminen ja jalkapallo. Onni oli harrastuksiinsa tyyty-
vdinen ja han kertoi, ettd niitd on sopivasti. Apua harrastamiseensa Onni sai esimerkiksi
ohjaajilta. Vapaa-ajalla Onni kertoi kdyvansa myos elokuvissa ja shoppailemassa. Televisios-
ta Onni kertoi katselevansa viihde- ja musiikkiohjelmia. Lisdksi Onni osallistui vapaa-ajan
toimintakerhoon, joka toimi alueella Kehitysvammaisten tukiliiton projektin alaisuudessa.
Hén kertoi pitdvansa myos luonnosta ja retkeilysta. Han kertoi my®ds, ettd makkaranpaisto-
retket ovat hdnelle mieluisia. Elam&a Onni kuvailee ylipaataan mukavaksi ja onnelliseksi.
Onnellista elamésta tekee Onnin mielestd muun muassa:

On se than onnellista kun on, on tuon kaverin kanssa kun kaverin kanssa on kiyty kaupungilla
vihdsen tyttoji bongailemassa aina maanantaisin miesten tunnilla.

Myds Toivon mielestd vapaa-aikaa vietetddn ystavien kanssa. Lisdksi vapaa-ajalla voi
harrastaa esimerkiksi uimista. Vapaa-ajalla voi mys matkustella ja tehda ostoksia. Toivo
kertoikin Portugalin matkastaan. Televisiosta Toivo katsoi vapaa-ajallaan viihdeohjelmia.
Lisaksi jotkin lastenohjelmat ja musiikkiohjelmat kiinnostivat hantd. Radiosta Toivo kuun-
telee padasiassa YleX:dd. CD-levyilta Toivo kuuntelee Jari Sillanpaéta.

Tutkimuksen nuorten aikuisten kertomuksista voi havaita, ettéd ettd vaikeavammaisen
nuoren aikuisen vapaa-ajanvietto ystavien kanssa sekd mieltymysten kohteet ovat hyvin
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samanlaista kuin kenen tahansa muun parikymppisen nuoren aikuisen elamassa. Ystavien
kanssa vietetyltd ajalta ei odoteta mitdan erityista. Kuitenkin tosiasia ndyttaa olevan se, etta
vaikeavammaisella henkil6lla ei ole kovin paljon mahdollisuuksia kutsua ystavia luokseen
kylaileméaan, kuten esimerkiksi Onni haastattelussaan kertoi.*

Tutkimuksen nuorten aikuisten vanhemmille oli tarkedad nuoren tulevaisuutta ajatel-
len, ettd heidén ei tarvitsisi huolehtia siitd, ettd nuorella olisi esimerkiksi asumiseen liitty-
vat asiat hyvin. Tarkedksi vanhemmat kokivat sen, ettd nuori nauttii olostaan ja on ylipaa-
tdan onnellinen. Yhteydenpito vanhempien kanssa koettiin myds tarkedksi. Vanhemmat
painottavat myos sitd, ettd vaikeavammaiselle nuorella on oikeus rikkaaseen ja tavalliseen
elamadan. Se, ettd nuorella ei olisi tekemistd ja ettd pdivat vietettdisiin televisiota katsoen tai
sohvalla istuen olivat ammatti-ihmisten ja vanhempien mielestd elaméanlaatua huonontava
asia. Normaali elimd, tasapuolisuus, tasapainoisuus, harrastukset ja mielekds tekeminen olivat
asioita joiden katsottiin kuuluvan hyvan elaman tekijéihin.*

Toimintakeskus tulevaisuuden tydymparistona?

Vaikeavammaisen nuoren aikuisen tyollistyminen on vaikeaa. Paikat, joihin vaikeavam-
maiset nuoret aikuiset siirtyvat toisen asteen jalkeen pakonsaneleminakin, ovat usein tyo-
ja toimintakeskukset tai paivatoiminta. Paivatoiminta ja toimintakeskuksessa tehtava tyo
rinnastetaan vanhempien nakdkulmissa samanlaisiksi palveluiksi. Vanhemmat eivét tun-
teneet toimintakeskuksen periaatteita tai heilld ei ollut kuvaa siitd, mita sielld tehdaéan,
jolloin ajateltiin, ettd toiminta on samankaltaista kuin paivatoiminnassa. Jos toimintakes-
kuksen kdytanndistd tiedettiin jotain, niin puhuttiin perinteenomaisesta toimintakeskustyos-
kentelystd, jossa esimerkiksi Onnin &idin mukaan pussitetaan jotain rippelid. Aiti kuvasi
toimintakeskuksesta saamaansa mielikuvaa seuraavalla tavalla: tiettyji yksinkertaisia toi-
menpiteiti kiydiin niinko rutiininomaisesti tekemdissi muutama tunti ja siirrytiin sitten. Mie-
likuvat perustuivat alueella toimivaan yhteen toimintakeskukseen. Tydskentely néhtiin
yksinkertaisena ja rutiininomaisena. Kuitenkin toimintakeskuksessa tehtava tyo koettiin
yhtena tyollistymisen vaihtoehtona. Helmin &iti kuvaa péivatoimintaa sekd toimintakes-
kuksen toimintaa seuraavalla tavalla: et siellid nyt askarrellaan sielli syyviin, kiyvvdiin ehken
markkinoilla tehhidn korttia, tai sitten ollaan vaan, jotakin.

% Tutkimusten mukaan jotkin laitoksista avohoitoon siirtyneista kehitysvammaisista on edelleen mil-
tei yhtd eristyneitd, ystavattomia ja yksindisia kuin laitoksissakin. Avopalveluja kritisoidaankin siitd,
ettd niiden kautta on vaikea saada vammaisia henkil6ita osallistumaan taysin lahiyhteison elamaan
ja solmimaan suhteita muihin yhteison jaseniin. Kehitysvammatyon tarkeimpid toimenpiteitd onkin
sosiaalisten verkostojen luominen ja yhteison muiden jasenten kanssa solmittujen suhteiden korosta-
minen. (Traustadottir 1999, 21.)

¥ My0s Kraemer ja Blacher ovat esittineet samansuuntaista (2001, 423-435) tutkimuksessaan, jossa he
selvittivat vaikeasti kehitysvammaisten opiskelijoiden kouluvalmisteluja, vanhempien odotuksia ja
perheen osallistumista transitioprosessissa. Tutkimustulosten mukaan suurin huolenaihe vanhemmil-
la nuorten transitiovaiheessa on se, kuinka nuori viettdd paivansa lahdettyaan koulutussysteemista.
Vanhemmat olivat eniten huolissaan nuortensa péasystéd sosiaalisiin aktiviteetteihin ja ammatillisen
koulutuksen piiriin, kun koulu loppuu. Véhiten tutkimuksen vanhemmat kantoivat huolta siitd, kuin-
ka nuorten asumisasia jarjestyy. Mclntyre, Kraemer, Blacher ja Simmerman (2004, 131-146) ovat tutki-
neet ditien (N=30) ajatuksia transitiovaiheessa olevien vaikeasti vammaisten nuortensa elaménlaadus-
ta. Suurin osa dideistd (73 %) piti vapaa-aikaa, aktiviteetteja ja harrastuksia tirkeimpind elaméanlaadun
osa-alueina. Seuraavaksi tarkeimpid asioita &ditien mielesta olivat perustarpeiden tyydyttyminen (53
%) ja kuuluminen sosiaaliseen verkostoon (40 %). Ty0 ei ollut merkittava elamanlaadun osa-alue ditien
mielestd (7 %). Kommunikoinnin mahdollisuudet (10 %), terveys (13 %) ja asioiden pysyvyys (17 %)
nuoren eldmassa olivat ditien mielestd vahiten merkittavia asioita.
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Toimintakeskuksen henkil6ston ndkokulmasta ty6- ja paivatoiminta koettiin hyvin eril-
lisind ja erilaisina toiminnan muotoina. TyStoiminta voi olla kudontaa, kodinhoitoon liitty-
vdd toimintaa sekd alueen elinkeinorakenteeseen liittyvid alihankintatehtdvia. Vaikeavam-
maisia ihmisia ei oltu toimintakeskuksen henkiloston mukaan koskaan néihty tidméinkaltaisen
perinteisen tyotoiminnan asiakkaina. Padivatoiminta toimintana kuului toimintakeskuksen
henkildston mukaan erilleen toimintakeskuksen toiminnoista. ** Erds toimintakeskuksen
ohjaajista kuvaili asiaa seuraavalla tavalla:

Se ei ole titd kohderyhmid missiin vaiheessa sivunnu niinku ettd. Et me ei oltais ees ha-
haluttu ajatella itekkiin, etti sielti [oytys semmosta potentiaalia, vaan on puhuttu tyétoimin-
nasta ja on puhuttu pdivitoiminnasta ja pdivitoiminnan kisitteen alla olis tid porukka, jos jos
niinku sillikddn.

Toimintakeskuksen henkilosto piti tdrkedna, ettd heidan jérjestimansa toiminnat ovat
mielekkditd ja joissa tydnimike toteutuu. Myds alueen toimintakeskus ympaéristona
ndhtiin vaikeavammaisille henkildille soveltumattomaksi, koska sielld oli liian paljon
asiakkaita suhteessa henkilokuntaan. Toimintakeskuksen negatiivisista puolista van-
hempien nakokulmasta mainittiin lisdksi, ettd sielld kdydaan tupakalla ja kdytetaan
kirosanoja.

Alueen toimintakeskuksessa tehd&dan esimerkiksi kudontaty6td, joka ei sovellu toimin-
takeskuksen henkiloston kokemuksen mukaan vaikeavammaisille. Kudontatyd on liian
vaativaa, joten sopivaakaan tyotehtdvaa ei vaikeavammaiselle henkil6lle toimintakeskuk-
sesta ole 16ytynyt, kun joitakin vaikeavammaisia ihmisia toimintakeskuksessa oli kaynyt
esimerkiksi tySharjoittelussa. Toimintakeskuksen henkildston haastatteluissa tuli ilmi, ettd
tietyissid ryhmissi tuleekin olla taitava, jotta voi ylipddtdan tyoskennelld toimintakeskuk-
sessa. Toimintakeskuksen tyot ovat henkiloston mielestd kaiken kaikkiaan liian vaativia
vaikeavammaisille. Erds ohjaajista kuvasi toimintakeskuksen tamanhetkisid asiakkaitaan
seuraavalla tavalla:

4 Toimintakeskuksessa tyoskentelya voidaan kuvailla aiemmin kédytossa olleella suojaty6-nimikkeel-
1a. Nimike on poistunut, mutta tyotehtavat toimintakeskuksissa ovat pitkdlti samanlaisia. Suojaty6
voidaan ymmartda kapea-alaisesti eli silld voidaan tarkoittaa alaa, joka muodostuu ldhinna hallinnol-
lisesta madrittelysta tarkoittaen normein saddeltyd suojaty6td ja tyStoimintaa. Suojatydhon voidaan
myos katsoa kuuluvaksi kaikki sellainen palkkatyénomainen tyd- ja koulutustoiminta, joka kohdistuu
vaikeasti tyollistyviin tydvoiman osiin. Suojatydjérjestelmén ldhtokohtana pidetdan kansainvilisen
tydjarjeston, ILO:n vuonna 1955 antamaa tyShuoltosuositusta. Talldin jasenmailta edellytettiin tyon
jarjestdmistd invalideille, jotka eivat kykene tavalliseen kilpailunalaiseen tyohon. Vaikka suojatyd oli
alun perin suunniteltu Invalidihuoltolain mukaisille invalideille, alkoivat tyvoimatoimistot kuiten-
kin lahettda suojatydkeskuksiin muitakin kuin varsinaisia invalideja. Tahdan ryhméaan kuuluivat myds
kehitysvammaiset. Heille jérjestetyn suojatydn voidaan perustellusti katsoa alkaneen vasta 1970-lu-
vun alkupuolella. Suojatydpaikkojen tyotehtaville on tyypillistd, ettd ne ovat padosin vaihety6td, joka
on pilkottu hyvin pieniin osiin. Taméan kaltainen kehitysvammaisten ty6toiminta on laajentunut omia
tuotteita valmistaviin tydpajoihin ja erilaisiin alihankintat6ihin. TyOstd ei makseta palkkaa vaan niin
kutsuttua ahkeruusrahaa. Tamén kaltainen tyoskentely tuli mahdolliseksi siksi, ettd ty6toimintaan
osallistuvat henkil6t oli siirretty tyokyvyttomyyseldkkeelle, joten he saivat toimeentulonsa kansan-
elakkeen ja muiden sosiaalisten tukien kautta. Kun tyStoiminta alkoi laajentua, se muodostui samalla
vakioratkaisuksi kehitysvammaisiksi diagnosoitujen henkildiden tydllistamisessa ja sitd se on tanakin
paivana. (Hokkila 1996, 89; Kinnunen 1992, 119-121; Saloviita ym.1997, 21-23, 29; Kairi 2010 ym. 3-8,
15.)
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Siel on neljit kangaspuut ja tota niis on sitte nelji thmisti kutomassa ja ne on sitten aika
taitavammasta pdistd. Et yrittid tehd ihan myyntikuntosia tavaroita --- nid ketkd mulla
on ni nid on kauheen taitavia kylld, et hirveen sindnsi niinku itsendisid ja hyvdi tekemiin
titd hommaa, ettd monethan assuukin than itekseen. Et tietid et osaavat itsendisesti ohjau-
tuvat sinne téihin menneevit sinne tyopisteisiin ja rupeevat tekemmdin ja tietdvdt mitd
tekkeeviit.

Vaikeavammaisista henkil6ista on kaiken kaikkiaan hyvin vahan kokemusta toimintakes-
kuksessa toimintakeskuksen henkiléston mukaan. Vahdisen kokemuksen mukaan kuiten-
kin hairiokayttaytyminen on suurin syy, miksi vaikeavammaiset tai erityisesti autistiset
henkil6t eivit sovellu toimintakeskuksen ympyraihin.

Ammatti-ihmiset olivat yhta mielta siitd, ettd tutkimuksen nuorten aikuisten kotipai-
kan alueella oleva toimintakeskus ei sovellu nykyisenlaisena vaikeavammaisille edelld
mainittujenkin syiden vuoksi. Vaikeavammaisille ja etenkin autistisille henkiléille tulisi
olla oma toimintakeskuksensa, joka olisi pienempi yksikko kuin alueella toimiva toiminta-
keskus. Ideaalitilanne olisi ammatti-ihmisten mukaan se, ettd toimintakeskus olisi aamun
kohtauspaikka, josta ldhdettdisiin avotyohon ja johon palattaisiin iltapdivalla. Myoskaan
perinteinen rakenne, joka alueella toimivassa toimintakeskuksessa vallitsee, ei sovellu vai-
keavammaisille henkil6ille ja vield vdhemmin autistisille henkiloille erddn toimintakeskuk-
sen ohjaajan mukaan. Taman kaltaiset asiakasryhmiit nahtiin toimintakeskuksen henkilds-
ton mielesta liian haasteellisina. Kuitenkin toimintakeskuksen henkildstd puhui my®os siitd,
ettd he joutuvat varmasti tulevaisuudessa tekemaan tilaa naille haasteellisimmille vaikeavam-
maisten ryhmille ja viemaan nykyisid asiakkaitaan enenevissd maarin avotyohon. Toisaalta
kuitenkin perinteisen toimintakeskuksen malli halutaan sdilyttda, ja tulevat muutokset ei
tule olemaan jirisyttavid, mikili ne eivit ole pakonsanelemia kuvailee eréds toimintakeskuksen
ohjaajista.

Toimintakeskuksen muuttuminen paremmin vaikeavammaisia ihmisid palvelevak-
si resurssikeskukseksi koettiin kuitenkin selvasti vaikeaksi asiaksi. Myos toimintakeskus
tarvitsee niin sanottuja tuottavia tyontekijoita. Jos heidén asiakkaansa muuttuvat ei-niin-
tuottaviksi, tydpalvelusuhteet alihankkijoihin katkeavat. Toimintakeskuksen ohjaaja ker-
too asiasta:

Ja sit semmonen ehkd timdnhetkisesti suurin asia mikd mietityttid, on se et en kuitenkaa
haluais ettd ndd meidin tidmdinhetkiset tyopalvelusuhteet jotenki sen takia vihenis tai loppus,
koska ne on niinku ddrimmdisen tirkeiti ettd pystytinko me sitten silld voluumilla ja milld
jérjestelyilli tuottamaan se tyétulos miki nyt tulee, ja lisiks vield huolehtimaan huomattavasti
niinku haasteeellisemmasta ryhmistd.

Osa toimintakeskuksen henkilostostd suhtautui muutoksiin ja toimintamallien muutta-
miseen positiivisemmin. Muutosvastarintaa perusteltiin ja seliteltiin silla, ettd toimin-
takeskuksen ohjaava henkilosto alkoi olla jo eldkeikdistd ja ettd yksikossa tulisi olla eri
ammattiryhmien edustajat tyossa, jotta vaikeavammaiset voisivat sinne tulla. Autismiasian-
tuntemusta tulisi toimintakeskuksen henkiloston kokemuksen mukaan saada lisda. Myds
se huolestutti toimintakeskuksen ohjaavaa henkildstod, ettd asiakaskunnan vaihtuessa

108



toimintakeskus ei pystyisi enda tekeméaan tyotehtavia yhta tuottavasti kuin tdhén asti.
Tyopalvelusuhteiden katkeaminen siksi, ettd asiakaskunta muuttuu ei-niin-tuottavaksi,
nahtiin todellisena ongelmana. Erds toimintakeskuksen ohjaaja kuitenkin pohtii muu-
tosta:

Et sit kun tullee nuoria tyontekijoitd tinne niin mie ainakin toivon, ettd vois niinkun kehitelld
uusia toimintamuotojakin tinnekin, semmosia miti tin sisilld pystyy tekemddn, muutakin
kun ihan tyétd. Tai voihan niitid uusia tyomallejakin miettid.

Toimintakeskuksen henkilston mukaan heidan asiakkaissaan oli taidoiltaan paljon sellai-
sia, jotka voisivat tyollistya avotyohon.* Tukea avotydssa selviytymiseen ei kuitenkaan ole
ollut tarpeeksi tarjolla. Avotyon organisointiin ei mydskaan ole koettu olevan riittavasti re-
sursseja. Toimintakeskuksen henkildston kokemuksen mukaan iso osa toimintakeskuksen
asiakkaista on hyvin taitavia ja lahjakkaita tyontekijoitd, jotka osaisivat tehdd oppimiaan
tyotehtdvia itsendisesti. Erds toimintakeskuksen ohjaajista jatkoi:

Sehin ois, et meijin tavotehan ois saaha jokaikinen avotydllistettyd, mut sehin ei tietysti oo
mahollista, mutta on meilli paljon sellasii, joilla on kykyji ja pontentiaalii, mutta se vaatis
hirmu paljon tukemista.

Toimintakeskuksen henkildston mielestéd suurella osalla télla hetkelld toimintakeskukses-
sa tyoskentelevistd henkildistd on hyvin paljon taitoja ja ndma voisivatkin olla avotyos-
sd. Sosiaalisten taitojen puuttumisen vuoksi ndiden henkildiden ei ole ollut mahdollista
siirtyd avoimille tyomarkkinoille. Henkilon status nousee muiden toimintakeskuksessa
tyoskentelevien silmissé, jos tama kay ulkopuolella tydssa. Ulkopuolella tydskentely voi
nédkyad my0s yleisend itsendistymisen vahvistumisena. Toimintakeskuksen ohjaaja kuvasi
asiaa:

Ja et kun tilli asiakkaalla miki nyt viimeks siirty ni kokee olevansa nyt tirkeempi tyontekiji
kun tidlld ollessaan ettd hin on avotdissi et kuuluu niihin niin sanottujen normaalien jouk-
koon ja ossaa huolehtia itsendisesti ja litkkuu itsendisesti ja kaikin puolin.

Toimintakeskustyyppinen tyoskentely ei saisi kuitenkaan muodostua automaattiseksi kay-
tdannoksi, vaan sen tulisi tarjota tyollistymisen mahdollisuus niille henkiléille, joiden tar-
peisiin ei voida riittdvasti vastata avoimilla tydmarkkinoilla. Tavoitteena tulee joka tapauk-
sessa olla vammaisen tydntekijan monipuolinen taitojen ja koulutuksen hyddyntdminen.
Ty6toiminnan jérjestamisessd on vield paljon kehitettdvaa, silld sen erillisyys avoimista
tydmarkkinoista on inkluusion vastaista ja leimaavaa. Siksi olisi suotavaa, ettd tyotoiminta

# Tdama huomio on yhdenmukainen tosiasian kanssa, ettd Suomessa tyoskentelee noin 7 700 ihmista
tyo- ja toimintakeskuksissa. Suuri osa néistd ihmisistd on sellaisia, jotka voisivat olla avotydssa te-
kemadssd avustavia tyotehtavia yhteiskuntaan integroituneesti. Liséksi tdlld hetkelld noin 2000-3000
kehitysvammaista henkiloa tekee tyotéd avotyossa tavallisilla tydpaikoilla. Tama joukko koostuu sellai-
sista vammaisista henkil6istd, jotka voisivat taitojensa puolesta olla ty6llistettyina tuetun tydn mallin
avulla avoimilla tydmarkkinoilla, ansaita palkkaa ja maksaa palkastaan veroa. (Ahlstén 2010; 2009;
Kumpulainen 2007; Seppala 2006.)
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liitettdisiin fyysisesti ja toiminnallisesti osaksi muuta tydeldmaa. Voidaan kuitenkin perus-
tellusti sanoa, ettd toimintakeskuksissa tapahtuvalle tydtoiminnallekin on tilauksensa. # Se
antaa tekemisen mahdollisuuden kaikkein vaikeimmin vammaisille. Jotta tyo- ja toiminta-
keskukset voisivat palvella tyontekijéitdan monipuolisemmin, tulisi tyotehtavia laajentaa
ja toimintaa kehittdd enemman ty6hon valmentavaksi.

Tyollistymiselld laatua elimaan?

Kaikki vaikeavammaisten nuorten aikuisten ympaérillda olevat ammatti-ihmiset olivat
samaa mieltd siitd, ettd koulutus tuo elamé&én sisaltod. Koulutuksen jélkeen, kuten nor-
maalisti ihmisen eldmaéssd, tyo tuo sisdltdod elam&an. Tyossa tulisi olla mielekkyyttd ja
mahdollisuuksia etenemiseen, ei ainoastaan yksitoikkoista pullonpalautusty6ta tai toimin-
takeskuksessa kuminauhojen pussitusty6ta koko loppueldmaksi. Erilaiset kurssit paranta-
vat myos elamanlaatua, jos esimerkiksi koulutus- tai ty6llistymismahdollisuuksia ei ole.
Tarkeda tassakin ndkokulmassa on se, ettd on jokin paikka mihin ldhted, mutta paikassa
tulisi olla mielekést& toimintaa.

Tutkimuksen vanhemmille oli tarkeaa, ettd heidan ei tarvitse tulevaisuudessa huolehtia
siitd, ettd nuorella aikuisella on asiat hyvin. Se, ettd on olemassa paikka, johon aamulla
lahdetdan ja jossa on mielekdstd tekemistd tuovat vanhempien mukaan elamdan sisaltoa.
Mielekéds tekeminen on kuitenkin yksilollistd. Oman mielipiteen esilletuominen koettiin
my0s elaménlaatua parantavaksi asiaksi vanhempien mukaan. Harrastukset voisivat osan
vanhempien mielesta sisdltyd tydpaivaan, mutta térke&da olisi myds, ettd iltaisin on teke-
mistd. Sosiaalisen verkoston yllapitiminen koettiin tarkeéna. Yhteiskuntavalmiuksien op-
piminen vaikuttaa tyoeldmassa selviytymiseen ja oli vanhempien mukaan eliménlaatua
parantava tekijd, koska ndin ollen myo6s yhteiskuntaan sijoittuminen voisi olla tulevaisuu-
dessa parempaa kuin talla hetkella. Yhtaldiset mahdollisuudet harrastustoimintaan olivat
vanhempien mukaan my®s tarkeita asioita, kuten myos se, ettd henkil6t, jotka tyoskentele-
vat kehitysvammaisten kanssa arvostaisivat omaa tyotdan seka yksilditd heidan kaikkine
ominaisuuksineen.

Seuraavaksi kuvaan kaksi esimerkkia, miten nuoret aikuiset itse pohtivat omaa tulevai-
suuttaan haastattelutilanteissa seka milla tavoin he kertoivat toiveistaan tulevaisuudessa.

Onni pitdd paivatoiminnan aikaisesta tyoharjoittelupaikastaan, jossa han kady kerran
viikossa lajittelemassa ldheisen kaupan hyllyja. Han haluaisi kuitenkin tehda aivan muita
toitd ja kertoi asiasta nain:

2 1990-luvun alussa avoty6toiminnalle oli sosiaalinen tilaus, koska tyokeskukset joutuivat kehitta-
madn uusia toimintamalleja muun muassa lamasta johtuen. Tavoitteena oli avata ovia tyoelamaan.
(Hokkila 1996, 65-66.) On huomioitava, ettd vaikka avoty6td tehdédan yleensd kunnan normaaleissa
tyopaikoissa, on se silti usein eriarvoistavaa ja segregoivaa. Avotydssa tyokohteina ovat usein julkisen
sektorin tarjoamat tyOpaikat, joilla tydskentelevit vain “hyvatasoiset” vammaiset. Vammaisia kayte-
tadn ilmaisena tyovoimana, jolloin saadaan aikaan sddstdja monella kunnan toiminta-alueella. Sosi-
aaliselta muodoltaan avotydtoiminta on huoltosuhteeseen perustuvaa, eikd oikeaa tydsuhdetta ole.
Siitd puhutaankin kuntouttavana toimintana, jollaisena normaalia ty6té ei voida pitaa. (Saloviita ym.
1997, 83.)
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AINO: Haluaisitko tehdi jotain muuta tyotd?

ONNI: Pa-pa-palomiehen, palomiehen tditd, palomiehen toiti ehkd iso-isona sitten vihin
isompana, jos semmosia sa- sammutustoitd jos.

AINO: Se oliskin ollut miun seuraava kysymys, ettd millaista tyotd haluaisit tehdd, jos saisit
itse pdittid? Onks se siun semmonen haaveammatti?

ONNI: Joo.

AINO: Miti koulutusta tai kursseja haluaisit saada? Miti kursseja pitdisi vield kiyddi tuota
palomiehen tyoti ajatellen?

ONNI: No, no hengenpelastus ja tuli-tulipalo, palojen sammutus- torjunt- torjuminen esi-
merkiksi.

Jatko-opintojen jdlkeen Onnin didin mielestd védlivaihe ennen tydeldmaan siirtymistd On-
nille olisi se erkka-ammattikoulun vuoro ja sitten joskus vasta reippaasti yli kakskymppisend tySela-
méaan siirtyminen. Aiti perusteli titd ajatusta silld, ettd Onnin kehitys tulee noin kahdeksan
vuotta normaalikehityksestd jaljessd, joten talla hetkelld hanelld on noin kymmenvuotiaan
ajatusmaailma. Kehitys etenee omaa tahtiaan ja didin mielesta tarkeda olisi turvata rauhal-
linen kehittyminen Onnin omassa aikataulussa. Aidin mukaan:

Ettd ei niinkdiin tydeldmdin vield alle kakskymppisend oo mittiin sellasta tavotetta, etti enem-
pi niinku varmaan niin etti silleen vaan vihitellen se polku selkiintys, mut et kylli se sen
semmosen ehatyyppisen ammattioppi- ammattikoulukuvion sitten siihen niinku nikisin, ettd
on jirkevdd, jossakin vaiheessa.

Ammatinvalintakysymysten realistisuus on asia, joka vaikeavammaisten henkil6éiden siir-
tymavaiheen suunnittelussa tdytyy ottaa huomioon. Olisiko oikea ratkaisu se, ettd hen-
kilon kanssa ryhdytdan todella varhaisessa vaiheessa pohtimaan realistisia vaihtoehtoja
tydelamaéssd, jotka voisivat sopia hénelle? Onnilla on realistinen kuva siitd, mitd koulutusta
han palomiehen tyoté ajatellen tarvitsisi, mutta hanelld ei ole realistista kuvaa siitd, miten
hédnen motorinen hitautensa vaikuttaisi hengenpelastustehtavissa. Ehka hanen hitautensa
huomioiden hdnen kanssaan voitaisiin yrittda 16ytaa sellaisia tehtdvid pelastuslaitoksen
tehtavistd, jotka eivat liity itse pelastamiseen vaan pikemminkin kiinteistonhuoltoon, jota
Onni on jo osittain opiskellut toisella asteella. Yleisesti kuitenkin tapana on se, etta ta-
mankaltaiset haaveet sivuutetaan ja ohjataan nuori valitsemaan itselleen ammatti-ihmisen
suosittelema ura.

Satu kévi paivatoimintoihinsa liittyen yhtenad paivana viikossa laheisessa pikkukau-
passa tyoskentelemissa pullonpalautuksessa. Han laittaa pulloja koreihin asumisyksikon
ohjaajan mukaan varsin nippdristi ja nopeasti. Satu itse kertoi, ettd tyo on hanelle sopivaa
ja helppoa. Héan kuitenkin haluaisi tehda lisdd toitd. Satu saa apua, kun sitd tarvitsee ja
uuden asian oppiminen oli Sadun mielesta helppoa. Kun kysyin Sadulta mitd han haluaisi
tulevaisuudessa tehda tyokseen hén kertoi:

AINO: Haluaisitko tehdd jotain muuta tyotd?
SATU: Haluaisin
AINO: Mitd tyota?
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SATU: -

AINO: Millaista tyéti haluaisit tehdd, jos saisit itse pdittiia? (rakennustyétd, tai tehtaassa tai
toimistossa tai taidemaalarintyotd tai muusikon tyoti?) Luettelen erilaisia esimerkkeji kuvien
avulla.

@ A R ED Y

AAAA .
SATU: Maalata (vastaa sanallisesti)

Sadulla oli selked mielipide siitd, mitd han haluaisi tehda. Annoin haastattelussa vaihtoeh-
toja, joista han valitsi maalata-vaihtoehdon. Tulkitsen tata siten, ettd Satu voisi haluta tehda
taidemaalarin ty6td pullonpalautustyonsa sijasta. Toisaalta Satu voisi haluta tehda vaikka
talon maalaamistyotd. Yksityiskohtaa emme saa tietdd, mutta taima on kuitenkin aiemmin
kuvaamani Ilonan mielipiteen lisdksi toinen esimerkki siitd, ettd vaihtoehtoja paljon kayte-
tylle pullonpalautustydlle olisi hyva 16ytda jo paivatoiminnan aikana. Vaikeavammaisella
nuorella aikuisella on mielekké&éasta ja sopivasta tyosta omia ndakemyksid, jotka tulisi ottaa
huomioon, kun tySharjoittelua toteutetaan.

Sadun omahoitajalla on omanlaisensa nakemys tulevaisuuden tydstd ja se kuvaa niin
sanottua perinteisempad ndkemysta siitd, millainen ty6 voisi olla soveltuva Sadulle. Sadun
tulevaisuudesta omahoitaja kertoo, ettd mikali Sadun saatas siihe tasaseen kauteen miki nyt
oli oikeesti vuosi niin Satu pystyy tyollistymdin avustajan kera ihan mihin hommaa sellaseen, sel-
laseen tarkkaan tyohon. Et tykkdi kaiken maailman lajitteluista ja semmone pikkuapurina iha mihi
vaa --- toimisto hommaa, jirjestelyihi, ---kukkakauppaa jos sielt 16ytyy. Tosin kahvila voisi olla
vaikea paikka tyollistyd, koska Satulla kahvin himo on nii kova. Kotitalouteen liittyvat tyot
voisivat soveltua Sadulle, koska han tykkdi niist kotihommista. Aina ensimmdisen kisi pystys
vapaaehtonen auttamaa pyykkihommissa, siivouksessa, keittiojutuissa et. Hirmu ahkera. Tykkid te-
kemisesti ettd, ei oo mikdii semmone laiska tyyppi. Omahoitaja nédkee, ettd Satu voisi tyollistya
todella ku hinelli olis se henkkohtanen avustaja. Avustajan rooli olisi ennen kaikkea ohjata ja
seurata, ettd tyot tulisi tehtyd, koska Satulkii on semmonen ongelma, et vilil tulee siti kiireytti
--- et kyl siin tarvii aika vieressi olla niinku ohjata.

Omabhoitajalla on ammatti-ihmisen ndkemys niista toista, joita Satu voisi hdnen mieles-
taan tulevaisuudessaan tehda. Satu kuitenkin itse sanoo, etta tekisi mielellaan maalaukseen
liittyvaa tyota. Kehitysvammaisten ihmisten tyollistyminen taiteen pariin on lisaantynyt
viime vuosikymmenten aikana. Kirsikoti-niminen taiteilijayhteisé on jo vuosikymmenia
kouluttanut kehitysvammaisia ihmisid ammattitaiteilijoiksi Lieksassa ja kehitysvammais-
ten ihmisten taiteilijuus on lisddntynyt voimakkaasti erilaisten taiteeseen painottuvien yh-
distysten ja projektien my&ta.®

Liséksi Helmin didin mielipide siitd, mita toivoisi omalle tyttdrelleen, on kuvaava tydl-
listymisen ja tasa-arvon nakokulmasta. Han toivoi, ettd Helmi voisi kdyda vaikka koti-
talouskoulun ja menna esimerkiksi tiskaamaan astioita hotellin ravintolaan tai sairaalan
keittiodn. Han toivoi, ettd Helmi saisi kouluttautua niin pitkddn kuin mahdollista ja pysya

# My®0s taiteeseen painottuva tyo- ja paivatoiminta on saanut uusia ja tuoreita muotoja my6s muualla
Suomessa. (ks. esim. Lyhty ry http://www.lyhty.fi/, Oma polku http://www.omapolku.fi/ seka Kirsi-
koti http://www.kirsikoti.fi/)

112



terveena. Aidin toiveet olivat siis kuin kenen tahansa &idin toiveita omalle nuorelleen:
tavallista normaalia eldmdd.*

Onnin 4iti koki, ettd sopivampi tyollistymisen muoto olisi ihan integroidusti tuolla jossain
tuolla normaali, normaali toiminnoissa, mahollisesti jonkun apulaisena. Han néki, ettd avustavat
tyotehtdvat, missd voi olla jonkun kanssa kontaktissa jatkuvasti, sopisivat Onnille. Ulkona
tehtavat tyotehtavat tai luonnossa litkkkumiseen liittyvit ty6t sopisivat Onnille parhaiten.

Onni kertoo eldimaéstdan yleensa ja tyon merkityksesta.

AINO: Onko eldmisi mukavaa? ﬁ KYLLA
ONNI: kylli (néyttid symbolia ja vastaa samalla) Eldmi — onhan se mukavaa

AINO: onnellista?

ONNI: Kylli (ndyttid symbolia ja vastaa samalla)
On se ihan onnellista, kun on on tuon Toivon kanssa, kun Toivon kanssa on kiyty kaupungilla

vihdsen tyttdji bongailemassa aina maanantaisin miesten tunnilla.
AINO: (hymyilen) hmm. Helppoa?

ONNI: Kylld, Kylld se on ihan helppoa, than helppoa se on.

AINO: kiinnostavaa?

ONNIL: kylli (niyttid symbolia)  rrramven

AINO: turvallista?

ONNI: kylli (niyttii symbolia)
AINO: tavallista?

ONNI: kylli (niyttiad symbolia) [ wwm

AINO: ikitvii? @ N -
ONNI: ei (ndyttid symbolia) ’i\ ‘
AINO: yksiniisti? -
ONNI: ei (ndyttid symbolia ja vastaa): On minulla kavereita.
AINO: vaikeaa?

ONNI: ei KITOSTA
AINO: Saatko kiitosta hyvin tehdyisti asioista? Sanooko joku: "Hyvi, hienosti 7@‘\
tehty”, jos olet onnistunut?

ONNI: Kylld, no sanoisin, siitd, ilmakitaran soitosta olen sitid saanut. (Ndayttii

samalla kuinka ilmakitaraa soitetaan)

AINO: Kerro miki on parasta elimdssisi? (Ndytin [wwsus

O Kom YSTAVAT

Q 9
A

esimerkkeji symbolikuvissa: harrastukset, tyd, koti, %@ 5.8
ystivit) o

ONNI: Pihatyét (sormi osoittaa tyd-symbolia) ’

“ Voiko elaménlaatua mitata yksilon ndkokulmasta? Tutkijat ovat kiistelleet asiasta ja keskustelu on
koskettanut myo0s sitd, milld menetelmilld eliméanlaatua voidaan tutkia tai mitata. Matikan (2001) véi-
toskirjan yhtena tavoitteena oli selvittda, kuinka kehitysvammaisten henkildiden elaméanlatuun liittyvia
kysymyksid voidaan késitteellistdd ja edelleen millaisena kehitysvammaiset henkilt ndkevat oman ela-
maénlaatunsa. Tutkimuksen tulosten mukaan tarkeitéd asioita kehitysvammaisten henkildiden elaméassa
ovat samat asiat kuin ihmisten elimassa yleensa. Haastatellut henkildt (N=762) olivat yleisesti tyytyvai-
sid eldmdédnsd, mutta halusivat enemman mahdollisuuksia itsemaaradmiseen, jokapaivaisessa elamassa
tehtaviin valintoihin, enemman itsenaisia mahdollisuuksia asumiseen, enemman vaikutusvaltaa omaan
tyohonsa sekd enemman mahdollisuuksia muodostaa parisuhteita. (Matikka 2001, 37; 47-67.)
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Esimerkeistd voi havaita, ettd Onnin ja hdnen ditinsa mielipiteet tyostd ovat varsin yh-
denmukaisia ja ettd Onni on todella sitd mieltd, ettd tyd on hdnen mielestaéan térked asia
elamassa sekd elamanlaatua varmasti parantava asia.®

Satu vastasi tyon merkityksellisyydesta eri tavalla:

AINO: Osaatko sanoa miki on than parasta eldmdssi? Kerro miki on parasta eldmissdsi? tyo,

HARRASTUS

harrastus, koti, ystivit (niytin ja luettelen esimerkkej)

’ ey migd ﬁ

SATU: Satu osoittaa ensimmiisend vanhemmat-symbolin kuvaa,

VANHEMMAT

joka on kuvalomakkeessa alapuolella olevalla rivilli.

Sen jilkeen hin osoittaa tyd-symbolia. 6
AINO: Tarkennan "tyé”

SATU: Tyé (vastaa sanallisesti)

Satu kertoi haastattelussa asian, joka hdnen mielestddn on parasta elamassa. Tarkein
asia hanelle ovat vanhemmat. Tima on hyva esimerkKki siitd, ettd vaikka tutkijana pyysin
haastateltavaa valitsemaan neljastd vaihtoehdosta, haastateltava etsi itse itselleen sopi-
vimman vaihtoehdon ja vastasi sen, mika oli hanelle itselleen tarkein. Vaikka kielellinen
kommunikaatio esti sen, ettd Satu olisi pystynyt kuvailemaan sanallisesti tarkeimman
asian elamaéssaan, han onnistui kertomaan kuvan avulla, mika on hanelle se tarkein. Esi-
merkki kertoo my®0s siitd, ettd Sadun kaltaisilta ihmisiltd on mahdollista kysya mielipi-
teitd ja tarvittavia tietoja, kunhan kayttda oikeita vilineita tiedon tuottamiseen. Lisaksi
myo6s Sadun ajatus tyostd kertoo sen, ettd han arvostaa tyotd ja pitdd sitd tarkednd aikui-
sen ihmisen eldmaan kuuluvana asiana, aivan kuten tutkimukseen haastateltu opettaja-
kin asiaa kuvasi.

# Myods Mclntyre ym. (2004, 132) ja Kraemer ym. (2003, 250) ovat tutkineet vaikeasti vammaisten
transitiovaiheeseen liittyvid elaméanlaatukysymyksid ja pohtivat niin ikdan eldménlaadun mittaami-
sen hankaluutta. Eldmaénlaatua on tutkittu paljon, mutta McIntyren ym. (2004) mukaan siita ei voida
esittdd mitdan universaalia maaritelmaa. Eldmanlaatu nahddan monisyisend kasitteend, joka halkoo
kulttuureja, vammaisuutta ja sisdltdd sosiaalispoliittisia vaikutteita. Useimmat eldimanlaadun ku-
vailut pitavat sisalladn sekd yksilo- ettd ryhmatason ulottuvuuksia. Kraemerin ym. (2003) mukaan
elaménlaatututkimuksissa on usein keskitytty kehitysvammaisten henkiléiden aikuisvédestoon mutta
he nostavat merkittavaksi myos koulusta tydelamaan siirtymévaiheessa olevien kehitysvammaisten
eldmédnlaadun tutkimuksen.
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6.4 KERTOMUKSIA VAMMAISUUDESTA, TOISEUDESTA JA
KANSALAISUUDESTA

Tassa luvussa vastaan tutkimuskysymykseen 4. Millaisena ilmiénd vammaisuus néyttay-
tyy vaikeavammaisen nuoren aikuisen elaméssa nuorten aikuisten kokemana seka heidan

ympérilld olevien ammatti-ihmisten ja vanhempien puheessa?

Vammaisuus ja toiseus

Kehitysvammaisuudesta tuotetaan jatkuvasti merkityksid, jotka vahvistavat sitd, ettad
vammaiset henkil6t ovat erilaisten toimenpiteiden kohteena yhteiskunnassamme.* Naita
merkityksid tuotetaan ennen kaikkea niilla eristavilla palveluilla, joita kehitysvammaisille
ihmisille yhteiskunnan muista palveluista erillisissad instansseissa jarjestetddn.”” Taman tut-
kimuksen kohteena olevan toisen asteen koulutuksen yhtené tdrkeédna tavoitteena on se,
ettd vaikeavammaiset nuoret aikuiset integroituisivat yhteiskuntaan samalla tavoin kuin
muut toisen asteen ammatillisen koulutuksensa paéattavat ja tydelamaan siirtyvat nuoret
aikuiset. Kuitenkin yhteiskuntaan integroituminen on haasteellista, jos tarvittavia tuki-
muotoja ei 10ydy. Tana padivand vammaisuutta tulisi tarkastella erilaisissa instansseissa
sosiaalisen mallin mukaisesti. Entd mitd vaikeavammaiset nuoret aikuiset itse ajattelevat
vammaisuudesta? Mitd me voimme oppia heilta itseltdaén siita?

Seuraavassa Onnin kanssa kdiymamme keskustelumme liittyen vammaisuuteen:

|VAMMAISUUS VAMMASUUS [CERTYSVAMNASET

) e @..
AINO: Miti tarkoittaa sana vammainen? | ' Gag Y?@I .‘@ )
ONNI: Vam- no, no aggressiivisuus, aggressiivisuus, aggressiivinen esimerkiksi.

AINO: Miti tarkoittaa sana kehitysvammainen? Onko se sama asia?

ONNIL Jos, jos 0o, jos ei jos ei vaikka, vaikka kotona asu, kotona asu. Asuminen ei suju hirmu hyvin.
AINO: Jos joku ihminen on kehitysvammainen, mitd se tarkoittan? Mitid muuta tulee mieleen?
ONNI: Niikd- nikd voipi olla hu- hei- huonontunut. Huonontunu nikd voipi myds olla, sem-
monen jos on.

AINO: Koetko etti sini olet vammainen?

El

ONNI: En mie semmonen, enpi mie semmosta ole- kos- ikini kokenut .

koskaan. (ndyttid samalla ei-symbolia)

 Vammaisuuteen liittyvaa toiseutta voidaan tarkastella myds erityisesti kehitysvammaisuuden nako-
kulmasta. Hintsalan ym. (2008) mukaan kehitysvammaiset ihmiset on niin sanotusti kehitysvammais-
tettu Talla Hintsala tarkoittaa sitd, ettd ihmisten kehitysvammastaan on tullut heitd maarittava tekija.
Talla tavalla konstruoituun kehitysvammaisuuteen liittyy erilaisia merkityksid, kuten erilaisuus, avun
ja hoivan tarve, poikkeavuus. Liséksi télla tavoin miellettyyn kehitysvammaisuuteen liittyvit erilaiset
oikeudet ja velvollisuudet kuin muilla. Kehitysvammaisuus yhteisend nimittdjana on talléin Hintsalan
ym. mukaan merkitykseltdan suurempi kuin sukupuoli, ikd, yksilolliset ominaisuudet, mieltymykset
tai elamankokemus. Tamankaltaiset hyvin usein my®6s tiedostamattomat ennakko-oletukset vaikutta-
vat my0s siihen, miten kehitysvammaisia henkildita kohdellaan erilaisissa ymparistdissa. (Hintsala
ym. 2008.).

¥ Ammattikulttuuri sisiltda jatkuvaa luokittelua, koska erilaisten tukimuotojen saaminen edellyttaa
tata. Kéytanteet, jotka oikeuttavat yhteiskunnan palveluiden saamisen esmierkiksi hoidon, erityis-
huollon tai kuntoutuksen suhteen ovat vahvasti sidoksissa ihmisten luokitteluun ulkoapéain. Tama
luokittelu kuitenkin vahvistaa toiseuden kokemuksen syntymista ja “kehitysvammaistaa” ihmisid en-
tisestddn. (ks. my0s Hakala 2010, 272.)
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AINO: Koetko, etti olet kehitysvammainen? El
ONNI: Ei, en, ei vaan than vaan ithan tavallinen nuori mies mie oon, ihan silleen. ‘

(ndyttid samalla ei-symbolia)

KAUPASSA KADU\;LA KOULUSSA
AINO: Kohdellaanko vammaisia ja ei-vammaisia ihmisii / SopBE
samalla tavalla kaupassa, kadulla, koulussa?

El

ONNI: Ei, ei kohdella silleen. (niyttid ei-symbolia) .
AINO: Miten se eroaa? Osaatko sanoa?

ONNI: En tie- tie- tiedi kylld tuota.

AINO: Haluaisitko joskus muuttaa jotain itsessisi?

ONNI: No mie, sellanen komean, komean nikdinen ja li- tosi lihaksikas kaveri. Tosi komea ja
hurmuri. Niin justiinsa, kylld se kai.

AINO: Miti haluaisit sanoa vammaisuudesta tai vammaisuudesta muille ihmisille?

ONNI: E-, no, vam-, kyl- kylli kai vammaisena, kylli kai vammaisena oleminen ei tuntuisi
kenestikdin tosi, tietysti kivalta.

Vammaisuus on Onnin mukaan aina yksilollisesti koettava ilmi6.** Lisdksi edelld esitta-
mani dialogi vahvisti lopullisesti sen, etten halunnut kayttaa kehitysvammaisuus-kasitetta
kuvaamassa tdman tutkimuksen nuoria aikuisia yhtend ryhméana ja valitsin laajemman
kasitteen vaikeavammaisuus tutkimuksen nuoria aikuisia maarittamaan, vaikka sekaan
kasite ei ole paras mahdollinen.

Onnin &iti kertoi my6s, kuinka Onni on elaménsa aikana pohtinut omaa erityisyyttaan
ja tavallisuuttaan.

...pohti, etti kun hin oli sielld kehitysvammaisten luokassa, tai eha-ryhmildisid oli ja emu-
ryhmildisid oli ja oli kehitysvammaisia ja oli vaikka téllaisia kehitysvammaisten talvikisoja
tai muita, niin hin pohti, ja muistan kun se aina jisensi, ettd Niilo oli sielld kisoissa koska
se on vammainen, Tiina oli kisoissa koska se on vammainen, ja se oli kisoissa koska se on
vammainen, ja luetteli ne kaikki ketki oli ja “mini en ollut kisoissa koska mind en ole vam-
mainen”.

Liséksi vammaisuudesta oli keskusteltu Onnin kanssa erilaisuutena siten, ettd meiti on
niin erilaisia ettd yhelld on siniset silmdt, yhelld on ruskeet ja toinen on vaaleetukkanen ja toinen
ossaa tehi noin ja toinen taas ei ollenkaa ossaa tehd noin ja joku ajaa hyvin pyordlld ja joku soittaa
rumpuja niinku sind soitat ja laulat, joku ei dlyd musiikista mittiin, joku taas lukkee ja tekkee
matikan tehtivid joita sie et sitten taas tee. Aiti kritisoikin koko vammaisuus-kisitettd, koska
se on kasite, jonka mukaan me normaalit jasennettiin maailmaa. Ristiriitaisuutta Onnin ke-
hitykseen ja mindkuvan rakentumiseen toi didin mukaan myos se, ettd fyysinen kehitys
oli edennyt normaalikehityksen mukaan. Aiti kertoi, ettd hian nikee Onnin katseesta, ettd
taméa pohdiskelee omaa vammaisuuttaan paljon ja lueskellee kaikki jutut lukkee lehisti ja
muuten lukkee omia papereitaan. Mut ei pysty ilmasseen ittee ja tekemdin kysymyksid koska nyt
ei 00 puhetta.

Ympaériston suhtautuminen vammaisuuteen on ollut mukana my6s Onnin kasvupro-
sessissa didin mukaan melko vahvana. Onni on pohtinut omaa vammaisuuttaan seka sitd,

# ks. myo6s Ferguson, Ferguson & Taylor, 1992, 296.
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ettd ei esimerkiksi voi kymmenvuotiaana endd mennad pihalle leikkimaan lelutraktorilla,
koska nuo leikit kuuluvat vain pikkulapsille. My0s se, ettd nuori on fyysisesti kehittynyt
normaalikehityksen mukaan, mutta henkisesti toisella tavalla, oli aiheuttanut ristiriitaa
nuorelle itselleen.

Onnin pohdinnat omaan identiteettiinsa liittyen kuvastavat my®os toiseutta subjektiivi-
sesti koettuna. Toiseuteen subjektiivisesti koettuna liittyy vahva ulkopuolisuuden tuntu ja
poikkeavuus suhteessa valtavdestoon.*

Ilona pohti vammaisuuttaan omalla tavallaan. Hanta sana kehitysvammainen naurat-
taa haastattelutilanteessa. Seuraavassa on esimerkki Ilonan haastattelusta:

0.0.0
Tier |0
AINO: Jos joku ihminen on kehitysvammainen, mitd se tarkoittaa?
ILONA: (miettii)

AINO: Osaatko sanoa?
ILONA: Kehitysvammainen (nauraa)

AINO: Miti tarkoittaa sana vammainen?

ILONA: Et ihminen on vammainen

AINO: Tai jos joku ihminen on vammainen mitd se tarkottaa?

ILONA: Kehitysvammainen

AINO: Pidiitké itsedsi kehitysvammaisena? Tai oletko sie itse vammainen?
ILONA: kylli (niyttid samalla symbolia) | <=2

AINO: Haluaisitko joskus muuttaa jotain .

itsessdsi? WU

ILONA: Et ole kehitysvammainen

Onko tama Ilonan vastaus tulkittavissa siten, ettd han haluaisi muuttaa itsessasi sen, etta ei
olisi endéd kehitysvammainen? Keskustelumme jatkui seuraavalla tavalla:

AINO: Kohdellaanko vammaisia ja ei-vammaisia thmisid samalla tavalla? (ndytin vaihtoehto-
ja kuvista ja luettelen samalla: kaupassa, ravintolassa, kadulla, koulussa, tyopaikalla)

o ’! ::LUSSAD TYOPAIKALLA
<y 4w @
ILONA: (niyttid kaikkia kuvia ja sanoo "kylld” jokaisen kuvan kohdalla, lisiksi hiin nauraa.)

AINO: Miten koulutoverisi suhtautuivat vammaisuuteesi alakoulussa / ylikoulussa? Oliko
KYLLA

ne mukavia vammaisille ihmisille?
ILONA: kylli (niyttid samalla symbolia)
AINO: Mitdi luulet muiden ihmisten ajattelevan

kehitysvammaisista henkilGisti?

¥ Kulmala (2006) on viitostutkimuksessaan tutkinut leimatun identiteetin ja toiseuden kokemuksia
sekd niiden saamia merkityksid mielenterveys- ja paihdeongelmien sekéd asunnottomuuden kautta.
Kulmalan mukaan kuuluminen yhteis66n rakentuu sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, jolloin kuulu-
mista osoitetaan esimerkiksi teoilla. Toiseus on Kulmalan tutkimuksessa koettu késite ja se ilmaisee
kertojan suhdetta toisiin ihmisiin ja niistd edeten yhteisdihin ja yhteiskuntaan. Toiseudessa erilaisuus
ja poikkeavuus korostuvat ja sitd kautta ihminen muodostaa kasityksensd myos tavallisuudesta ja
normaaliuudesta. (Kulmala 2006, 5; 70-74.)

117



KYLLA

SEURUSTELU

ILONA: kylld (néyttid samalla symbolia)
AINO: Haittaako kehitysvamma seurustelua muiden ihmisten kanssa?
ILONA: kylli

AINO: Milld tavalla se haittaa?

ILONA: kylli (niyttii samalla symbolia)
AINO: Haittaako kehitysvamma litkkumista kaupungilla?

KYLLA

LIKKUMINEN KAUPUNGILLA

KYLLA

ILONA: kylli no haittaa kylli (niyttid samalla symbolia)

Ilonan kokemuksen mukaan juuri kehitysvammaisuus on seikka, joka haittaa liikkumis-
ta kaupungilla ja vaikuttaa siihen, miten ihmisid kohdellaan yhteiskunnassamme. Ilonan
lisdksi kaksi tutkimukseen haastatelluista avustajista kertoi siitd, kuinka he kokivat, ettd
ihmisten paat kdantyvat ja heita tuijotetaan, kun he kévelivat opiskelijoiden kanssa kau-
pungilla ja jotkut ihmiset jopa vaihtoivat kadun puolta heidat ndhdessdan. My0s toiminta-
keskuksen yksi ohjaaja mainitsi samasta asiasta.®

Onnin éiti koki koko vammaisuus-kasitteen turhana. Vammaisuus on niin sanottujen
normaalien ihmisten médritelmd, jolla vammattomat ihmiset jasentdvdt maailmaa, se ei
anna vammaiselle itselleen mitdan. Aiti korosti myds koko yhteiskunnan tuloksellisuus- ja
tehokkuusajattelua, ettd koko systeemi vaatii niinku tolkuttoman paljon, jota ei sitten tajua kun
tuolla itte tuolla surffaa ja liikkuu et miti kaikkee informaatioo tullee koko ajan ja tiytyy koko ajan
jisentdd ja tyd on sen tyyppistd ettd siind taytyy koko ajan kans olla niin hirmu tehokas. Yhteiskunta
ei didin mukaan salli poikkeavuutta ja sitd vastoin yhteiskunta itsessdaan luo poikkeavuutta.
Epékohta on my0s se, ettd ihmisen taytyy mukautua jarjestelmdan ja et se on niin piin et
tinne jos et mukaudu niin sulle tullee se stigma sit, et sie oot joko sit vammanen tai sie oot mielenter-
veyskuntoutuja tai sit et sie oot millon mitikin jos sie et mahu sinne jirjestelmdin. Lisaksi vammai-
suus joudutaan perheessa ottamaan huomioon kaikissa toiminnoissa, ja se on leimaamassa
perheen arkipaivaa ja kaikkien toimintojen suunnittelua tuoden toiseuden ilmion mukaan
koko perheen elaméén. Erilaisuudesta ovat kuitenkin oppineet koko perheen jasenet.

Vaikeavammaisuutta mééaritellidn Suomessa opettajan mielestd myos kustannuksel-
lisista ldhtokohdista. Oppilaitokset saavat enemman maddrarahoja, mitd enemman heilld
on vaikeavammaisia opiskelijoita. Paljon suuremmalla kertoimella tulee rahaa jos pistdii vihin
parempilahjaisenkin vaikeesti vammaisten kastiin kiteytti opettaja mielipiteensa. Vaikeavam-
maisuus tai vaikeasti kehitysvammaisuus méaritellaan hyvin eri tavoin eri yhteiskunnal-
lisissa instansseissa ja maarittely voi olla hyvinkin subjektiivista. Toisessa oppilaitoksessa
vaikeavammaiseksi méaaritelty nuori voi toisessa paikassa toiminnallaan osoittaa, ettd han
on samalla tavalla toimiva yksilo kuin paikan muut asiakkaat.

% Yhteiskuntamme rakenteista johtuvasta toiseuden tunteen rakentumisesta kertoo my6s Kuparisen
(2005) viitostutkimus. Han on perehtynyt kehitysvammaisten asuntolan rakentamishankkeeseen
Helsingin Marjaniemeen ja sen asukasyhteison suhtautumiseen asiaan. Marjaniemen asukasyhteiso
vastusti asuntolan rakentamista alueelle. Vastustuksen taustalla tutkimuksen mukaan 16ytyy joukko
vaikeammin tiedostettavia seikkoja kuten ”vieraus” ja ”“outous” sekd kehitysvammaisten pelko. Tima
on yhteiskuntamme rakenteet huomioon ottaen erittdin ymmarrettavaa ja osaltaan varmasti vaikuttaa
Ilonankin kokemukseen siitd, ettd kehitysvammaisuus haittaa kadulla liikkumista ja seurustelua ih-
misten kanssa. Toisaalta Ilonan kokemus voi olla kokemus siitd, ettd hdanen taitonsa eivat riita kadulla
liikkumiseen. Eik6 my0s tama kerro yhteiskuntamme jaykista ja pinttyneistd, vanhakantaisistakin ra-
kenteista ja my®0s siitd, miten me saamme osan kansalaisistamme tuntemaan?
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Myds vanhempien ja ammatti-ihmisten ndkemykset vaikeavammaisuudesta ovat eri-
laisia. Kukaan tutkimukseen haastatelluista vanhemmista ei pidd omaa lastaan vaikeasti
kehitysvammaisena. Ammatti-ihmisistd oppilaitoksen henkiloston ajatukset vaikeasti ke-
hitysvammaisuudesta huomioivat tuen tarpeen arvioinnin mukaan maéaérittelyyn. Jos hen-
kilo tarvitsee laajamittaista tukea selviytyakseen kaikista paivittaisistd toiminnoistaan, han
on vaikeasti kehitysvammainen. Kuitenkin koulun henkilston puheesta voi havaita sen,
ettd jokaisella vaikeavammaisella on yksildlliset tuen tarpeensa. Erds avustajista kuvailee
vaikeasti kehitysvammaisuutta seuraavalla tavalla: voi olla fyysisii rajoitteita, rajoitteita sosi-
aalisissa-, vuorovaikutuksellisissa- ja toiminnallisissa taidoissa, toimeliaita.

Toimintakeskuksen henkiloston ajatuksista voi ndhda sen, ettd kokemusta vaikeas-
ti kehitysvammaisuudesta heilld ei juuri ole ja he katsoivat asiaa ulkopuolisen silmin.
Kuntoutusparadigmaattinen ajattelu nakyy vahvasti ammatti-ihmisten haastatteluissa,
joissa ihmista pyritddan tukemaan, jotta han selviytyisi yhteiskunnassa.” Liséksi laitospa-
radigmaattinen® ajattelu on luettavissa erityisesti ammatti-ihmisten haastatteluista, kun
he kuvailevat vaikeasti kehitysvammaisuutta. Erds toimintakeskuksen ohjaajista puhuu
haastattelussaan erityisesti vaikeasti kehitysvammaisuudesta seuraavalla tavalla: vaikeasti
vammaisten oppimisesta ei ole minkddnlaista kisitystd, tietty prosentti vaikeasti kehitysvammaisista
on laitoshoidossa, osalla on toiminta- tai litketerapiaa, osa pystyy oppimaan.

Vammaisuuden erityispiirteet

Autismi on vammaisuuden ddrireunalla erdan toimintakeskuksen ohjaajan mukaan. Autis-
tiset henkil6t eivat myodskdan erdan toimintakeskuksen ohjaajan mukaan sovellu lainkaan
toimintakeskukseen. Asiaa perusteltiin sillé, ettd toimintakeskuksessa on kova meteli ja
paljon tyontekijoitd, autistinen henkil6 itse karsii sielld tydskentelystd. Myos toimintakes-
kuksen tamanhetkiset asiakkaat kérsisivét, jos sinne tulisi autistisia henkil6ita, koska he
aiheuttavat hirvedsti hdiriotd. Joitakin kokeiluja autistisista asiakkaista toimintakeskuksella
oli ollut ja kokemukset olivat olleet raskaita. Yksi toimintakeskuksen ohjaajista kuvailee:

°! Kuntoutusparadigmaa voi kuitenkin kritisoida monesta eri syysta. Taylor (1988, 222-225) nostaa
esille, ettd ensinndkin kuntoutuparadigmaattisen ajattelun kulmakivi vahiten rajoittavan ympariston
periaate (LRE-periaate, Least Restrictive Environment) oikeuttaa rajoittavat ymparistot eli sellaiset
ympadristot, jotka ovat normaalista poikkeavia, esimerkiksi laitosasumisen. Kuntoutusparadigmassa
laitosympaéristdt vain nimettiin uudella tavalla esimerkiksi resurssikeskuksiksi. Toiseksi LRE-periaate
aiheutti himmennystd segregaation ja integraation suhteen ja toisaalta palveluiden intensiivisyyden
suhteen. Ihmiselle, jonka haluttiin integroituvan, jarjestettiin niin intensiivisesti erilaisia terapiapal-
veluita, tapahtuikin niin, ettd han saattoi segregoitua yhteiskunnasta palveluiden paljouden vuoksi.
Kolmantena kritiikkina Taylor (1988) esittdd, ettd periaate perustuu kuntoutumiseen. Ne vammaiset
henkil6t, jotka eivat kuntoudu halutulla tavalla, jadvat ulkopuolelle tai paatyvat elinikdiseen kun-
toutukseen (Caught in the Continuum). Neljas syy liittyy asiantuntijakeskeisyyteen. Periaate oikeuttaa
asiantuntijoita tekemdan pédatoksia vammaisten ihmisten puolesta esimerkiksi miten ja missa henkil6
asuu tai toimii. Viidentena Taylor (1988) nostaa esiin sen, ettd LRE-periaate oikeuttaa ihmisoikeuksiin
kajoamisen. Télla hén tarkoittaa sitd, ettd kysymys ei olekaan siitd, ettd pitdisikd kehitysvammaisia
ihmisid rajoittaa vaan missd maarin heita pitdisi rajoittaa. Kuudentena kuntoutusparadigman heik-
koutena Taylor (1988) ndkee sen, ettd ihmisten taytyy muuttaa kehityttydan tai muututtuaan. Kun-
toutuksen myo6ta oletus on, ettd henkild siirtyy kuntoutuksen portaikossa vahemman rajoittaviin ym-
péristoihin. Viimeisend kritiikkind Taylor (1988) esittda sen, ettd LRE-periaate huomioi pikemminkin
fyysisten ymparistdjen epakohdat ja jattaa ihmisten oikeanlaiset tuentarpeet huomiotta ja néin olleen
ymparistot ja tukitoimet sekoitetaan keskendan. LRE-periaatteen mukaan tiettyja tukimuotoja ja pal-
veluita voidaan tarjota vain tietyissda ymparistdissd, mika on itsessddn jo hyvin rajoittava ajattelutapa.
(Taylor 1988, 218-230; Saloviita 2006, 120-151.)

2 mm. Ladonlahti 2004 ja Kivirauma 2008.
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Meillii on aika iso ryhmi tuossa, et jos mie aattelen, etti jos meilld joku autistinen sinne tulis,
ni se ois se autistinen kirsis ja myo kaikki muutki sitten kirsittiis siind. On tuo meilld tuo
meteli dlyttomin kova tuossa.

Toimintakeskuksen henkiloston haastatteluista nousi selkedsi esille, etta henkildston ko-
kemuksen mukaan heiddn oma ammattitaitonsa ei riitd kohtaamaan autistista henkila.
Myos kommunikaatio autistisen henkilon kanssa koettiin erittdin haasteellisena. Yksikon
tulisi olla toimintakeskuksen henkiloston mielesté tdysin erilainen. Autististen asiakkaiden
sijoittamisesta alueen toimintakeskukseen on ammatti-ihmisten mukaan kiistelty pitkdan.
Perinteinen rakenne, joka toimintakeskuksessa on, ei sovellu vaikeavammaisille tai autis-
tisille henkildille. Edelld mainitut ryhmaét nahtiin liian haasteellisina. Kuitenkin toimin-
takeskuksen henkilostd puhui siitd, ettd he joutuvat varmasti tulevaisuudessa tekemaan
tilaa edellisen kaltaisille ryhmille ja viemaan nykyisiéd asiakkaitaan enenevissa méaérin avo-
tyohon. Kuitenkin perinteisen toimintakeskuksen malli halutaan sailyttaa.

Toisaalta ammatti-ihmisend Sadun omahoitajalla on taysin toisenlainen ndkemys. Oma-
hoitaja oli sitd mieltd, ettd Satu voisi hyvinkin tyoskennelld toimintakeskuksen kaltaisessa
ymparistOssa: Satull toimis jos Satul ois henkkohtanen avustaja. Satul ei hiiritse se yleishilind, mikdi
aika monel autistisella vaikuttaa. Satul ei vaikuta se. Satul toimis se jos ois avustaja mukana.

Kertomuksia Sadun eldmaésta leimaa autismin erityispiirre, ja autismiin liitetdan usein
haastavan kayttaytymisen ilmi6.” Sadun omahoitaja kertoi, ettd Sadun haastavan kayttay-
tymisen syyna eivat kuitenkaan nayttdisi olevan kommunikoinnin pulmat, kuten monella
autistisella henkil6lla on. Satu ymmartaa puhetta, hanelle koitetaan panostaa sithen puhumi-
seen myos Satulla et vaaditaan sitd puhetta. Omahoitaja kertoi, etta puhe lisdéantyy silloin, kun
Sadulla on menossa parempi kausi siten, etta et tulee niit sanoja ja dinen kiyttoo. Satu osaa
kertoa asiansa pienilla, yksittéisilla sanoilla tai elekielella.

Vammaisuuden erityisyyteen liittyen Onnin &iti kertoi siitd, kuinka kehitysvammai-
seksi diagnosointiprosessi eteni. Noin neljin vuoden mittainen tutkimusprosessi lahti
kdyntiin, kun Onni oli viisivuotias. Aiti kuvaili prosessia néin:

Mutta sitten loppujen lopuks, siind oli monta, monta eri niinku diagnoosia ja epiilyd oli, pu-
huttiin epilepsiasta, ja poissaolokohtauksista ja puhufttiin siitd ja tistd ja tuosta. Mut lopulta
vasta 11-vuotiaana sai sitten kehitysvammadiagnoosin, ettd niin kauan sitd kumminkin sitten
seurailtiin.

% Syitd haastavaan kdyttaytymiseen voidaan kommunikaation pulmien liséksi etsid aistipulmista ai-
heutumista haasteista, peloista ja stressistd, rajattomaksi oppimisesta, heikoista sosiaalisista taidoista,
fyysisistd syistd sekd oman toiminnan ohjaamisen pulmista. Aistipulmien haasteilla voidaan tarkoit-
taa muun muassa ettd tuntoaisti on niin erilainen itselld, ettd ei ymmaérrad lydmisen sattuvan. Oman
toiminnan ohjaamisen pulmissa siirtymaétilanteet voivat aiheuttaa sekaannusta ja henkilon voi olla
vaikea ennakoida tulevaa. Heikoilla sosiaalisilla taidoilla haastavan kdyttdytymisen yhteydessa tar-
koitetaan sitd, ettd sosiaalisten koodien ja toisten tunteiden ymmaértaminen on autistiselle henkil6lle
usein vaikeaa. Fyysisiin syihin voi liittyd esimerkiksi itsensd repiminen, pureminen tai nyppiminen
ja esimerkiksi puremisesta tai raapimisesta voi tulla tapa, jonka katsotaan kuuluvan autistisen henki-
16n tapaan toimia. Autistiselle henkildlle kokonaisuuksien hahmottaminen voi olla hankalaa, jolloin
maailma voi vaikuttaa pirstaleiselta ja turvattomalta, jolloin henkil6 saattaa my6s turvautua outoihin
toimintoihin mennessdan hamilleen esimerkiksi uudessa tilassa. Lisdksi aggressiivisuus, joka koh-
distuu itseen tai toisiin, on haastavan kayttaytymisen yksi ilmenemismuoto. (Kerola 2009, 129-140;
Sirén 2006.) Haastava kdyttaytyminen nakyy ensisijaisesti ulospdin ja sitd voidaan tarkastella myds
nékokulmasta, ettd henkilo sananmukaisesti haastaa ympéristodan. Tama ilmio ndytti mietityttdvan
erityisesti toimintakeskuksen henkilstoa.
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Aika oli didin kuvailujen mukaan koko perheelle vaivalloista etenkin epatietoisuuden
vuoksi. Toisinaan tilanne oli didin mielesta jotenkin epitoivonen vililld, etti miten tin lapsen
kanssa toimitaan ja miks ndi, et miks, miks, miks ja ennen kun sitten selvis --- vuosikausia ja siind
sitten ehti syyllistid itteesd.

Se, ettd Onni sai kehitysvammadiagnoosin 11-vuotiaana, tuntui vanhemmista kaikesta
huolimatta helpotukselta. > Et jotenkin sain nimen niille asioille ja jotenkin sit sen huojennus
varmasti oli siind etti tiid on ollu aina tid juttu niin. Aidin mukaan helpottavaa oli se, ettd enad
ei tarvinnut kelata menneitd vuosia ja kehitysvaiheita seka sai rauhan, ettd Onnin kehityk-
sen viivastyma ei johtunut omasta toiminnasta. My0s se, ettd kun sai nimen sille asialle ja
pysty sai sitten tietoo --- et se pidtty se semmonen piin seinddn hakkaaminen, oli vanhemmille
itselleen tdrkeaa. Aiti kertoi myds, ettd oli ajatellut ja syyllistanyt itsedan, ettd Onnin kehi-
tysviivastyma johtui omasta toiminnasta ja siitd, ettd ei ollut huomannut ja jaksanut Onnia
samalla tavalla kuin muita lapsia ja miten mie oon nii puolueellinen et mie noitten muitten ko-
halla oon nii kiirsivillinen ja tuo yks poika saa miut aina niinku ihan hermoromahduksen partaalle.
Kehitysvammadiagnoosin saaminen ei ollut kuitenkaan vanhemmille hévettava asia, ja he
puhuivat asiasta avoimesti tuttavilleen.

Ilonan &iti koki, ettd vammaisuuden erityisyyteen liittyva kehitysvammaisuus-kasite
ylipaataan on hieman hankalasti avautuva termi. Han ei tiennyt esimerkiksi Ilonan ke-
hitysvammaisuuden astetta: ni kukkaa ei oo meil semmosta, semmosta niinku diagnoosia anta-
nu etti millii tasolla Ilona on. Hankalana hén koki erilaiset ammattitermit, jotka eivat kohtaa
vanhempia kuten esimerkiksi: et vililli vilahtellee se vaikeasti vammasten opetus, vililld mie en
tienny itse asiassa et milli se oli eha ykkdselld eha kakkosella, nekkdid mulle ei ees ollu selvilld miti ne
tarkottaa. Hanen mielestddn asia tuli hyvin ilmi, kun hén luki esimerkiksi kehitysvamma-
alan lehtid, joissa on kauheen hienosti, mut et se arki ehki on vihin toinen, toinen mitd sit niinkun
toinen mitd on sit niinkun todellisuudessa.

Vaikeavammaisen ihmisen kohtaaminen ja ldhelle tuleminen ovat asioita, joita vam-
mattomien tulisi tehdd enemman erityisesti opettajan kokemuksen mukaan. Vaikeavam-
maisten ihmisten arki on vammattomille kaukainen asia toimintakeskuksen ohjaajan mu-
kaan. Vaikeavammaisten kanssa tulisi kulkea enemmin yhteisdssd, jotta ihmiset nakisivat
vammaisuutta. Vammaisia ei my0dskdan tulisi eriyttdd omiin asumisyksikkoihinsa erilleen
muusta yhteiskunnasta. Onnin didin mielestd vammaisuuteen liittyvét asiat ovat viela ta-
buja, ja asioita tulisi tuoda nékyville ja saada asialle julkisuutta yleensakin.

Kuitenkin my®6s Ilonan didin kommentti on saanut ja joutunut elimdin normaalia eldmdi
vaikka on ollut vammainen kertoi myds yhteiskunnan suhtautumisesta ja siitd, ettd vammai-
sen ihmisen eldma on perustavanlaatuisesti erilaista kuin vammattoman ihmisen. Lisaksi
Helmin &iti kiteytti ajatuksensa kehitysvammaisten ihmisten erityisyyteen kohdistuvista
ennakkoluuloista seuraavasti:

* Diagnoosin saamiseen liittyy my&s diagnoosin kokeminen. Vehkakoski (2006) on tutkinut erityis-
lapseksi diagnosointia ja sitd seuraavaa leimaa, jonka lapsi diagnoosin saadessaan vastaanottaa am-
matti-ihmisten nakokulmasta. Nden timan nakokulman tarkedksi myos tassa tutkimuksessa, koska
diagnoosin saadessaan lapsesta ryhdytaan puhumaan tietylla tavalla ja hineen kohdistetaan erilaisia
toimenpiteitd, mita haneen kohdistettiin ennen diagnoosia. Talléin my&s vanhemmat ja muut lapsen
ympadrilld toimivat tahot muovaavat omia kasityksidan diagnoosin kautta ja ndkemys lapsesta voi
muovautua ndiden ndkemysten kautta. Vehkakosken (2006, 51-59) mukaan ammatti-ihmisten kielen-
kaytossa on kuusi merkitysjarjestelméa, diskurssia, joiden ymparille tulkinnat lapsesta ja hdnen vam-
maisuudestaan rakentuvat: oireldhtdinen puhetapa eli vammadiskurssi, jatkuvaa kehitysté korostava
kehitysdiskurssi, tragediadiskurssi, ongelmadiskurssi, subjektidiskurssi ja oikeusdiskurssi.
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Et kyllihdin niinkun ettd vaikka Roosa olikin hyvi Salatuissa eldmissd, ni et varmaan oli ihan
hyvi ettii sarjassa oli yks Roosa, ettd tuli kehitysvammasuuttaki esille, mutta kyl kylli jos tuol-
la nakkikioskilla on joku Down siis voihan olla kehitysvammanen, jolla on ihan hyvi nikokin,
mutta silleen, ettd than selkedt tuntomerkit, ettd Down-lapsi, myomdssd, nii kylld ne ihmiset
kahtoo, ja voihan ne olla etti ne kidntyy poiskin.

Kompetenssi - taidot vield piilossa

Kompetenssia voidaan ldhestyd sosiaalisen kompetenssin nakokulmasta® ja vaikeavam-
maisuuden viitekehyksestd ensinnakin kommunikointitaidoilla on oleellinen asema téssa
lahestymistavassa. Vuorovaikutus ja kommunikoinnin mahdollisuudet ovat kaikille ihmi-
sille tarkeitd elaman osa-alueita ja erittdin oleellisia eldmassa ja sosiaalisissa tilanteissa sel-
viytymisessa. Meilld jokaisella on oikeus tulla kuulluksi ja ymmarretyksi ja ndihin asioihin
toimivalla vuorovaikutuksella pyritdan vaikuttamaan.>

Jokaisella ihmiselld on tarve toimiviin sosiaalisiin suhteisiin ja kontakteihin. Tahan
perustuu my6s yhteenkuuluvuuden tunne, jolloin ihminen voi tuntea olonsa turvallisek-
si itsendisend ihmisend muiden joukossa. Sosiaalinen vuorovaikutus, ihmissuhteet seka
kommunikointi nostettiin vanhempien ja ammatti-ihmisten haastatteluissa esille yhdeksi
tarkeimmista asioista vaikeavammaisen nuoren aikuisen koulutukseen ja koulutuksesta
eteenpdin siirtymiseen liittyvénd asiana. Sosiaalisten suhteiden tarkeys nousee esille kai-
kissa tutkimuksen nuorista aikuisista kertovissa kertomuksissa. Seuraavassa on kaksi esi-
merkkia:

Onnin aiti painotti sosiaalisista suhteista puhumisen yhteydessa myos itsetunnon ke-
hittymisen ja osallisuuden tuntemisen tarkeytta:

% Salmivallin (2005, 72-74) mukaan sosiaalisen kompetenssin osa-alueet ovat hyvin monentasoisia
ja sidoksissa vahvasti toisiinsa. Salmivalli esittdd viisi ndkokulmaa, joiden kautta sosiaalista kompe-
tenssia on mahdollista tarkastella. Ensinnékin sosiaaliset taidot ldhestymistapana korostavat kayttay-
tymistd ja sen oppimista. Sosiokognitiivisilla prosesseilla tai sosiaalisen informaation prosessoinnilla
tarkoitetaan niitd prosesseja, jotka ohjaavat yksilon kdyttdytymistéd ja sosiaalisen tiedon késittelya.
Kolmannessa lahestymistavassa korostuu emotiot ja niiden sditely. Motivaation kautta tarkasteltu
sosiaalinen kompetenssi tarkoittaa sitd, mitd henkild tavoittelee ja viidentend, kontekstuaalisessa 1a-
hestymistavassa huomio kiinnittyy ryhméan vuorovaikutukseen liittyviin tekijoihin, jotka vaikuttavat
henkilén kayttaytymisesta tehtyihin tulkintoihin sekd hanen asemaansa ryhmaéssa. Salmivallin (2005)
mukaan mitddn edelld kuvatuista osa-alueista ei voi tarkastella toisistaan irrallisina. Kdyttaytymista,
kognitiota, emootioita, motivaatiota ja kontekstia painottavat ndkdkulmat ovat siis kaikki oleellisia,
kun pyrimme ymmartdmaan sosiaalista vuorovaikutusta. Kaikkiin edelld mainittuihin sosiaalisen
kompetenssin osa-alueisiin kommunikaation sujumisella on oleellinen vaikutus.

Sosiaalisen kompetenssin merkitystd nuoren koulunkdynnille ovat tutkineet my6s Holopainen,
Lappalainen ja Savolainen (2007, 48-57). Tutkimustulosten mukaan voidaan todeta, ettd sosiaalisen
kompetenssin puutteet ja siihen yhteydessa olevat tekijat voivat aiheuttaa sopeutumis- ja motivaatio-
ongelmia jatko-opinnoissa ja myShemmin tydeldméssa. Mindkasityksen ja itsearvostuksen heikke-
neminen liittyvdt my0s oleellisesti sosiaalisen kompetenssin puutteisiin, jolloin kaikilla kouluasteilla
tulisi huomioida sosiaalisen kompetenssin vahvistaminen seka sosiaalisten taitojen opettelu. My®ds
naiden tekijoiden valossa sosiaalisen kompetenssin osa-aluetta on tarkasteltava kun kyseessa on siir-
tyméavaihe toiselta asteelta eteenpéin.

% Kommunikointia voi luonnehtia vastavuoroiseksi toiminnaksi, jossa molemmat osapuolet toimivat
lahettdjina ja vastaanottajina. Kaikki ihmiset kommunikoivat jollain tavalla, mutta vaikeavammaisen
henkilén kanssa vuorovaikutustilanteet ovat usein haasteellisia ja vaikeitakin. Kommunikoinnin pul-
mat ovat usein keskitssd vaikeavammaisen ihmisen kehityksessa sen kaikissa vaiheissa. Vaikeavam-
mainen henkild tarvitsee usein puhetta tukevia ja korvaavia kommunikointimenetelmia tukemassa
joko puheen tuottamista tai ymmartdmistd tai molempia vuorovaikutuksen osa-alueita. Toimiva
vuorovaikutus ja kommunikaatio ovat avain sosiaalisten suhteiden luomiseen. (Huuhtanen 2001; von
Tetchner & Martinsen 2000.)
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...tukkee sitd kuulumisen tunnetta ja semmosta jotenki ettd pala palalta rakentus ja se sem-
monen hyvi mindkuva hinelle ja etti ja et sielli toisten joukossa sit niilld varustuksilla
mitd itelld on ja sit semmosta iloa ja onnistumista ja hyvdi hyvvid niinku tunne, ihan
tunnejuttuakin.

My6s Helmin omahoitajan kuvaukset siita, kuinka Helmilla tulee puhetta ja ulosantia aivan
eri tavalla, kun han on vuorovaikutuksessa asumisyksikdssa toisen asukkaan kanssa ker-
tovat sosiaalisten suhteiden tarkeydesta:

...ettd se on nii jinnd etti sieltd tullee sitd ulosantia ihan eri tavalla kun meijin kanssa. Kes-
voi olla totta ettd tuo ei oo --- sieltd tuli tosissaan sitd puhetta niin --- et se on niin, ettd nauraa
kutkattaavat etti niil on tosiaan sit hirveen hauskaa vield. --- mitd mie oon huomannu sen
semmosen kommunikointiin niinku Helmilld sujuu ja timmonen kanssakdyminen paremmin
niitten vertaisten kanssa, ainakin tuolla asumisyksikdssi huomaa et se on se kommunikointi
ihan erilaista toisten kanssa kun meijin kanssa, et siind mielessi se ois koko pdivin siti kom-
munikointia ainakin tdlld hetkelld.

Onnin tapauksessa toimivan kommunikointikeinon 16ytyminen voisi olla avain my6s mo-
neen muuhun uuteen asiaan hdnen elamaéssaan.  Lisaksi toimiva vuorovaikutus voi olla
véline uudenlaisten sosiaalisten suhteiden luomiseen ja yllapitamiseen.

Nuoren sosiaalinen kompetenssi sekd kompetenssi yleensékin voivat kuitenkin jaada pii-
loon esimerkiksi, jos ei ole oikeata kommunikointikeinoa tai menetelmaa. Juuri Onnilla oli ha-
vaittavissa, ettd han suoritti vaikeimmin vammaisille tarkoitetun koulutuksen, koska hanen
ensisijaiset tuen tarpeensa ovat kommunikoinnissa ja hanen todellinen kompetenssinsa ei ole
péadssyt esiin tésta syysta. Onnin diti kertoi, ettd Onni on my®ds itse pohdiskellut omaa sosiaa-
lista kompetenssiaan. Kompetenssin pohdinta on ndkynyt didin mukaan muun muassa siind,
kuinka Onni on pohtinut omaa vammaisuuttaan suhteessa muihin lapsiin elaméansa aikana.
Se, ettda nuori saa onnistumisen kokemuksia ryhmaéssa ja voi kokea olevansa hyva, merkit-
see paljon. Nuoren sosiaalinen kompetenssi voi jadda piiloon esimerkiksi, jos ei ole oikeata
kommunikointikeinoa tai menetelmas, jolla saa oman &dénensa kuuluville. My®s erilaisissa

diagnostisissa tutkimuksissa ei vélttamatt saada todellista kompetenssia esiin. Aiti kertoi:

Se on nii vaikkee tutkia kun miettii just ettd jos mennee sitten tosiaan ja keskussairaalalla tut-
kitaan ni Onni ei puhu tasan mitdin eiki tee mitddn. Et hin istuu sielld ihan hiljaa ja vaikka
hiineen mitdin kontaktia yritit ottaa ni se varmaan kattellee tilleen (katsoo ympirilleen) etti
missihd hiin on, et milld peri- et millii systeemillii se niinku tutkittais?

7 Kun lapsella tai nuorella on vaikeuksia kielenkehityksessd, vaikeuksiin tulisi kiinnittdd huomiota
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, jotta puhetta tukevista ja korvaavista keinoista muodostui-
si toimivia ratkaisuja oikeaan kommunikoinnin toteuttamiseen. Lapsen kehityksen tukeminen, jossa
otetaan huomioon lapsen kokonaiskehitys, on tutkimusten mukaan tehokkaampaa kuin yksittdisten
kehityksen osa-alueiden kuntoutus. (Adenius-Jokivuori 2004.) Tand paivana puhetta tukevat ja kor-
vaavat kommunikointimenetelmét ovat varsin hyvin saatavilla ja erityisesti uuden teknologian myo6ta
ne kehittyvit jatkuvasti lisdd. Varhainen puuttuminen kommunikoinnin ongelmiin on siis suhteellisen
vaivatonta. Lisdksi on huomioitava, ettd menetelmén sopivuuden arvioiminen sopivin véliajoin voi
olla merkittdva tekija henkilon eldimdssa parjaamisessa myShemmin.

123



Kompetenssiin liittyykin se, miten ihminen saa itsedan ilmaistua. Vuorovaikutuksen
haasteet kuuluvat oleellisena osana tutkimuksen nuorten aikuisten elaméan. Heidan kom-
munikaationsa tukeminen on padsaantoisesti ollut sitd, ettd heilta on vaadittu puheen tuot-
tamista. Muita keinoja, joilla tuetaan kommunikointia, ovat tukiviittomat, PCS-kuvat, kom-
munikaattori, tietokone ja valokuvat. Naitd keinoja on kuitenkin kaytetty systemaattisesti
ja suunnitelmallisesti nuorten aikuisten kanssa melko vahan. Puhetta tukevia ja korvaavia
keinoja kdytetdan padasiassa toimintaympériston hahmottamisessa tai péivéjarjestysta sel-
keyttdmassa. Esimerkiksi kenelldkéaan tutkimuksen nuorista aikuisista ei ole ollut mitdan
menetelméad (esimerkiksi PECS- tai PRT-menetelma tai Porter-kommunikaatiokansio) sys-
temaattisessa kaytossa.

Satu on kayttanyt lapsesta asti kommunikaation tukena PCS-kuvia, Piktoja ja tukiviit-
tomia. Satu kdyttada kommunikoinnin apuvalineenddn my6s valokuvia. Satu on kdyttanyt
my0s sosiaalista tarinaa sanoittamaan haastavia tilanteita arjessaan. Puhetta tukevista ja
korvaavista kommunikointikeinoista Onnin kanssa on kéytetty tukiviittomia, jotka olivat
kuitenkin olleet ongelmallisia Onnin hitauden vuoksi. Myds kommunikaattoria kokeiltiin
Onnin lapsuudessa, mutta se ei tuntunut sopivalta, koska Onnin sanavarasto oli huomat-
tavasti laajempi kuin laitteen. Aiti kertoo asiasta seuraavalla tavalla:

Sitd ldhinnd sitd huvitti se niinku rimppds sitd et kaikkia niitd et koska on nii paljon koska hin
lukkee kaikkia kaikki telkkariohjelmat seuraa et mitd menossa ja kily telkkarin laittaa pdille ja
niinkun on niin paljon laajempi se.

Onnin lapsuudessa my®0s viivdstynyt puheen kehitys oli indikaatio siité, ettd lapsi ei kehity
normaalikehityksen mukaisesti. Aiti kertoi, etta Onnin kehityskulku varhaislapsuudessa ja
aidin raskausaika sujuivat normaalisti eikd varhaisessa lapsuudessa kiinnitetty mihinkdan
erityispiirteisiin erityistd huomiota. Onni kasvoi kahden vanhemman sisaruksen kanssa.
Onnin ollessa kolmevuotias vanhemmat ryhtyivat pohtimaan, miksi puheenkehitys ei ol-
lut normaalikehityksen mukaista. Puheen viivastyminen oli didin mukaan ensimmainen
merkki, johon kiinnitettiin huomiota. Onnilla kommunikoinnin vaikeudet néayttédisivat
myos talla hetkelld olevan yksi merkittavimmista tekijoistd, miksi héan ylipaataan kavi vai-
keavammaisille tarkoitetun TyShon ja itsendiseen elamaan valmentavan koulutuksen. Kui-
tenkin Onnin kommunikaation monipuolisuudesta kertoo seuraava esimerkki haastatte-
lutilanteessamme, jossa Onni kertoo, miksi haluaa kayttaa puhetta haastattelutulanteessa:

AINO: Haluatko kiyttii haastattelussa jotain keinoa apuna?

ONNI: En taida tarvita semmoista.

AINO: Miki puhumisessa on niin tirkedd?

ONNI: No on tirkeetd on tietysti huumori-huumorijuttujen kertominen.

AINO: Se on kylli tosi tirkeeti. Kertoisitko miulle jonkun huumorijutun?

ONNI: Se on jo-Jope Ruonansuun hupilauluja olen kuunnellu joskus.

AINO: Aivan.

AINO: Onko tisti vield vai siirrytiinkd jo seuraavaan aiheeseen?

ONNI: No tota, hehehe (naurahtelee) Semmosia kun... Semmosia lauluja, kun hupikappaleita,
semmosia kun Sakari Kuosmasen kidnnosversioita: ”"Kuinkas palajon mahtuu pieneen Hia-
ceen, pieneen Hiaceen...” (Onni laulaa sujuvasti pitkin kappaletta) Semmonen pakettiuto-
valkoisesta pakettiautosta kertova kidnndsversio.
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AINO: Okei. (naurahtelen) Oon mieki sen joskus kuullu tosiaan. Kyllihin se puhuminen on
todellakin tirkeetd, etti voi huumorijuttuja kertoa. Ihan totta.

Puhekommunikointi ndyttéisi siis olevan se merkityksellisin kommunikoinnin muoto
taman tutkimuksen nuorten aikuisten vuorovaikutussuhteissa ja sosisaalisten suhteiden
luomisessa niin nuorten itsensd kuin heiddn vanhempiensa ja heidén kanssa tyota teke-
vien ihmisten mielestd. Toiminnot, kuten toimintaympariston hahmottaminen ja péaiva-
jarjestyksen selkeyttdminen kuvien avulla, eivét vield ole kommunikointia. Nama ovat
kuitenkin niitd keinoja, joita kéytettiin tdman tutkimuksen nuorilla ja on kaytetty koko
heidén perus- ja toisen asteen koulutuksensa ajan. Sadun isé kertoi, ettd koulussa opeteltiin
piktoja ja kaikkea mahollista ja Helmin omahoitajan mukaan kuvat ovat hirmu tirkeet kom-
munikoinnissa. Ilonan kommunikaation vahvistaminen oli didin mukaan tarked asia, mutta
tarkempaa suunnitelmaa kyseisistd toimenpiteista ei ole. Puheen tuottamisen ongelma voi
olla my®0s siind, ettd nuori on ujo tai arka eikd halua puhua tuntemattomille ihmisille ja
tdma tuottaa vaikeuksia esimerkiksi liikkumisessa tai itsendistymisessa. Puhumattomuus
voi siis olla myds valikoivaa. Onnilla saavutettu puhetaito katosi murrosidssa ja timan
hetkinen puhumattomuus on nuoren suurin ongelma, joka oli maarittdméssa esimerkik-
si koulumuotoa nuoren aikuistumisen vaiheessa sekd on tdlld hetkelld suurin syy siihen,
miksi tdma nuori aikuinen kdy paivatoiminnoissa eika ole esimerkiksi ty6llistynyt. Myos
Helmin kommunikaation lisdhaasteena on ollut valikoiva puhumattomuus.

Onni on &idin mukaan hirmu sosiaalinen ja semmonen halukas tulemaan ja olemaan kon-
taktissa ja vuorovaikutuksessa. Taman vuoksi didin mielestd olisi hyvin tdrkeda, etta toimiva
keino kommunikointiin 10ydettdisiin. Aiti kertoi, ettd musiikin avulla Onni ilmaisee itse-
aan hyvin eri tavoin: sitten kun pistetiin laulaa, et kun tulee vaikka niinkun karaoketyyppisesti
niin ihan sujuvasti onnistuu, et musiikin mukana ja kaikki ne sanat ja se puhe on olemassa sielli
ku hin on puhunu. Vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa on toisinaan kummastuttanut
aitia, koska Onni saattaa kuunnella kun toiset juttelee ja joku sanoo jotaki hassua ni Onni nauraa
vilittémisti. Onnin aistit on didin mukaan paljon avoimemmat minki vois mitd vois niinku ikkii
olettaa ja se puheen ymmirtiminen on tiysin eri tasolla kun puheen tuottaminen. My®os silloin, jos
keskustellaan hankalista asioista, Onni reagoi kdynnissa olevaan keskusteluun:

Se huolestuneisuus kasvoille ilmestyy kun puhutaan jostakin asioista mitkd ei oo mittdin ki-
voja ja ni hinelle sitten tullee ja hyvin valppaasti ikkid niinkun reagoi jos kuulee asioita jotka
niinku huolestuttaa ja et on et se on niin mielenkiintoinen.

Oppilaitoksen henkildstolld oli kuitenkin tdysin erilaiset ndakemykset vaikeavammais-
ten opiskelijoiden tarpeista sosiaalisiin kontakteihin ja sosiaalisiin suhteisiin. Kolme
avustajista koki, ettd sosiaalisuus on hyvin yksil6llista ja heidan kokemustensa mukaan
vertaisten kanssa oleminen ei ollut vaikeavammaisille tiarkedd. Vaikeavammaiset nuo-
ret hakivat sosiaalisia suhteita pikemminkin avustajien ja opettajien kautta.”® Yhden

% Saarisen (2012) mukaan kehitysvammaisiksi diagnosoidut opiskelijat rakentavat sosiaaliset suhteen-
sa padasiassa heitd itseddn vanhempien henkiléiden varaan. Saarisen véitostutkimus (2012) osoittaa,
ettd kehitysvammaisten opiskelijoiden sosiaalisista verkostoista puuttuu vammattomia ikétovereita,
kuten my®ds tassakin tutkimuksessa on tullut ilmi. Liséksi Saarisen mukaan sukulaisuussuhteet, per-
hesuhteet seka suhteet erilaisiin viranomaisiin néakyivat verkostokartoissa.
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avustajan mukaan vertaisilta omaksuttiin pikemminkin negatiivisia piirteita kuten esi-
merkiksi hédiriokayttaytymistd. Avustajat arvelivat kuitenkin, ettd vaikka vaikeavam-
maiset eivat hae toisistaan sosiaalisia suhteita, heiddn olisi kuitenkin helpompi olla
vertaistensa kanssa kontaktissa ja etenkin muiden samanikdisten nuorten. Erds avus-
tajista kuvailee:

No aika huonosti meilld ainankin opiskelijat silld lailla ottaa kontaktia toisiin opiskelijoihin
et kyllihin mieluummin niin kuin aikuisiin, mutta kylld siind miun mielestd jotakin mer-
kitysti kuitenkin on etti se taas tirkeeti olis ettd he olisvat toisten toisten nuorien seurassa
ja kylldhin mie kuvittelen kuitenkin etti se tietysti helpompaa.

Toinen avustaja jatkaa:

...ottaahan hyo kontaktia varmasti muihinkin nuoriin sitten, mutta kylld nyt jossakin
mddrin vertaistukikin etti. Ajattelisin, ettd kai heijin on helpompi olla sitten vertaistensa
seurassa. Vaikka eivit niinkun silld lailla haekkaan sitd kontaktia toisiin, mutta muuten
kuvittelisin.

Yhden avustajan kommentti:

Saavat tavallaan vaihtaa ideoita ja muita mietteitd siind sivussa, tutustua ja niin poispdin.
Eihid se koskaan pahasta oo.

Erds avustajista on toista mielta:

Enemmuiinki ne ottaa niinku huonoo esimerkkid, jos joku ruppee tuolla tunnilla tekkee jottai
villihtemmdiin, dintelemdin, ni muutki sitten ottaa sen huonon esimerkin, harvoin ne ottaa
sitd hyvvdi esimerkkid. Et “katoppa nyt toisesta, et ku istuu kunnolla, et siunki tiytyy istuu
kunnolla” ei se niinku heille mene perille. Ennemminkin hyé niinkun kerrdi sen negatiivisen
itteensi, kaikki negatiiviset miti vaan kellikin on negatiivista ni kylli ne vaan itteen imeytyy
sitte sieltd.

Edelld esitetyt avustajien kuvaukset ovat pdinvastaisia kuin nuorten itsensé kertomat asi-
at ystavyyssuhteiden merkityksestd elaméassa. Sosiaalisuus ja tarve sosiaalisiin suhteisiin
ovatkin hyvin yksil6llisia tarpeita. Nuoret aikuiset kokevat asian eri tavalla merkitykselli-
seksi kuin esimerkiksi avustajat, jotka saattavat tarkastella asiaa tyotehtdvien suorittami-
sen tai opiskelujen sujumisen nakokulmasta.

Lisdksi vanhemmat kokivat, ettd sosiaalisia suhteita luodaan ja niiden yllapitamista
harjoitellaan esimerkiksi sisarusten avulla. ¥ Sisarukset olivat olleet kasvattamassa nuo-
ria sosiaalisuuteen, mutta myds kehitysvammaiset nuoret olivat olleet kasvattamassa koko

¥ Dykensin (2005, 361) mukaan monet perheet ja sisarukset kertovat lukuisista positiivisista vaikutuk-
sista, joita kehitysvammaisuus perheessa voi tuottaa. Perheet saavat enemmén kokemuksia ylipaataan
elamaistd kehitysvammaisuuden kautta. Jotkut perheistd havaitsevat positiivisia muutoksia itsessaan
ja ajattelussaan sekd arvostavat elaméaa yleensa eri tavoin kuin perheet, joissa ei ole vammaisuutta.
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perhetté erilaiseen sosiaalisuuteen. Sisarukset olivat myds olleet puolustamassa kehitys-
vammaisia siskojaan tai veljidan, jos heitd on kiusattu koulussa tai pihapiirissd. Helmin
aiti kuvaa asiaa ndin:

Et niiti ei niinku omassa pihapiirissi ollu, samanlaisia, ettd hii (Helmi) ei pysyny niin sanot-
tujen normaalien penskojen perdssi, vaikka siskot kylld vei hinti joka paikkaan, etti ei oo kos-
kaan jittinneet yksin ...eiki ne oo kylld hyvin paljon kylld antanneet kenenkii haukkuukkaan
et, on tullu aikamoisia tappeluita sitten mutta tuota.

Ilonan 4iti kuvaili liséksi, ettd kehitysvammaisella nuorella usein ihmissuhteita on olemas-
sa paljon, mutta ne katkeavat, koska henkiloll4 itselldan ei valttamatta ole ystavyyssuhtei-
den pitdmiseen vaadittavia sosiaalisia taitoja. Sosiaaliset suhteet muodostuvat vaikeavam-
maisella nuorella hyvin konkreettisista asioista, kuten opetusryhmasté, pihapiirin muista
lapsista tai harrastuksista, joihin nuori osallistuu. Sosiaalisten suhteiden katkeamiseen on
voinut vaikuttaa myds se, ettd nuori on joutunut vaihtamaan koulua, koska yksilollistamis-
td ei ole voitu jdrjestdd omassa opetusryhmassa.

Kaikki vanhemmat ja hoitajat kokivat sosiaalisiset suhteet erittdin tarkeiksi. Yhteiso,
jossa nuori toimii, on tdrked sosiaalisten suhteiden yllapitdmisen ja luomisen areena.
Yhteison ilmapiiri on merkittava, on yhteiso sitten asumiseen tai tyohon liittyva. Kuulu-
misen tunne ja patevyyden kokeminen ovat tédrkeita asioita, jotka kehittyvat ainoastaan
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja jotka vanhemmat kokivat tédrkeiksi. Sosiaalisten
suhteiden kautta kehittyy my0s realistinen mindkuva. Yhteisollisyys ja osallisena ole-
minen koetaan tdrkeind sosiaalisuudessa. Onnin diti puhui asian merkityksellisyydesta
ndin:

Mie luulisin joo ja siten mie ymmirtdiisin niinku Onnista, ettd mitd hin niinku ja mistd hin
niinku saa kaikkei eniten ja mitd hin aina muistaa sit viestii, ettd ni on ettd hin saa niiti pite-
misen kokemuksia, et saa siti kokemusta etti saa esiintyy ja se vettid aina vaikka mitd perfor-
manssia et siti ryhmdssd ja siithen kuulumisen juttuu et mie luulen, etti se on kaikist tirkeinti
eft siini on kaikista isoin aukko Onnilla ku ei oo kavereita. --- se ei niinkdiin oo semmonen
koulutus vaan siini on se on se sosiaalinen juttu.

My®ds toimintakeskuksen henkil6std puhui sosiaalisista suhteista erittdin merkittdvana asi-
ana heidén asiakkaille. Jos asiakas kdy esimerkiksi avotydssd, hanella tulisi olla vahintaan
kerran viikossa mahdollisuus osallistua toimintakeskuksen toimintaan. Syiksi sanottiin,
ettd avotyOssd henkilon taytyy pdrjiti ja sinnitelld niin kovasti, sielld normaalissa terveiden
maailmassa, ettd toimintakeskuksessa vertaisten tapaaminen ja kuulumisten vaihtaminen
omalla tasollaan on rentouttavaa. Toimintakeskuksen ohjaajien mukaan kehitysvammais-
ten ihmisten toimintakykya voidaan siis yllapitdd hyvalla tasolla toimintakeskuksessa ta-
pahtuvan sosiaalisen kanssakdymisen turvin. Tama on tarkea seikka, jonka vuoksi toimin-
takeskustyyppistd toimintaa kehitysvammaisille tulisi tulevaisuudessakin jérjestdd, mutta
sellaisen toimintakeskuksen toimintaa, joka tdhtda toimintakeskuksessa tydskentelyyn
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viitend pdivana viikossa, voidaan perustellusti kyseenalaistaa.®

Sosiaalisen kompetenssin lisdksi osaaminen ja patevyys eri asioiden oppimisessa tai
pdrjadmisessa yleensa on tutkimuksen nuorilla aikuisilla yksilollistd. Kuitenkin yhdenmu-
kaista opiskelijoissa on se, ettd vanhempien mukaan jokaisella nuorella olisi hyvin paljon
taitoja, jotka pitdisi saada esiin. Vanhempien mukaan nuorten todellista kompetenssia ei
ole vield saatu esille toiselta asteelta eteenpdin siirryttdessd. Myos ammatti-ihmiset ovat
samaa mieltd. Lisdksi oppilaitoksen henkildsta puhuu erityisesti vahvuuksien esille tuomi-
sesta. Taitoihin ja vahvuuksiin uskominen ja vahvuuksien vahvistaminen néhtiin tarkeénd,
koska se on yksi koulutuksen peruspilareista. Myds motivaatio nédhtiin kompetenssiin liit-
tyvana asiana. Jos esimerkiksi tyotehtdvaa harjoitellaan koulun tiloissa, motivaatio voi olla
tdysin erilainen ja tyotehtava ei valttdmatta onnistu yhta hyvin kuin esimerkiksi oikeassa
tyopaikassa.®!

Se, ettéd osaa tuoda esille omat toiveensa seka tahtonsa, ettd pystyy ndyttdmaan tunteen-
sa ja kommunikoimaan ovat osa kompetenssia vanhempien ja ammatti-ihmisten mielesta.
My0s omatoimisuustaidot ja huumorintaju nahtiin erddnlaisina kompetenssiin liittyvina
asioina. Yhteiskunnallisista asioista ymmartdminen ja niistd keskusteleminen koettiin
my0s tarkedksi osaksi kompetenssia. My6s muistista puhuttiin kompetenssina. Kiinnos-
tus musiikkiin ja etenkin laulaminen mainittiin kolmen nuoren vahvuuksina, joita tulisi
huomioida vaikeavammaisten nuorten aikuisten kanssa toimittaessa paremmin kuin talla
hetkella. Erds avustajista toi vahvuuksien huomioimisen esille seuraavalla tavalla:

...ettii kiinnitettis niihin vahvuuksiin huomiota ja etti 16ydettis jokaisesta se vahvuus ja
se, tydtehtivikin sitid kautta ettd miki se vahvuus olis etti ja tietysti enemminhin siti niiti
vahvuuksia pitdis korostaakkii ja sitid kautta kautta ldhtee niinku etenemdiin.

Tasa-arvo ja itsemddrddminen — kansalaisuutta perdadankuuluttamassa

Tutkimuksen vanhemmat puhuivat normaalista ja tavallisesta elimistd, joilla he kuvasivat
niitd toiveita, joita heilld oli ajatellen omien nuortensa elam&a. Normaaliin elam&an kuului

80 Kairi ym. (2010) ovatkin tutkineet tdtd asiaa ja heidan selvityksensd mukaan erityisesti toimintaym-
paristo vaikuttaa kehitysvammaisen henkilon kdyttaytymiseen ja toimintakykyyn. Selvitykseen haas-
tatellut ammatti-ihmiset kertoivat, ettd kehitysvammaisen henkilon kayttdytyminen muuttuu selvasti
toimintaympariston muuttuessa. Téasta esimerkiksi Kairi ym. nostavat sen, ettd avotydtoiminnassa
tai tyosuhteisella tydpaikalla henkild toimi itsendisemmin ja aikuismaisemmin kuin ty6- ja toiminta-
keskuksen ymparistossd ja muiden kehitysvammaisten henkildiden parissa. Kairi ym. (2010) tekevat
johtopaatoksid, ettd tyotoiminnan toteuttamiseen sisdltyy useita ristiriitaisuuksia. Tyo- ja toiminta-
keskusten toiminta ndhd&an toisaalta hyvin tarkednd osalle kehitysvammaisista henkildistd, mutta
toimintakulttuuriltaan se on vanhanaikaista ja sisdllollisesti liian yksipuolista. Tyo- ja toimintakes-
kusten ympaériston ja kulttuurin vaikutuksia henkilén oppimiseen ja kédyttaytymiseen olisikin tarkeda
ymmartdd paremmin kuin nykyaan. Lisdksi Kairin ym. (2010) mukaan ty06- ja pdivatoiminta vaatii
jasentamistd sen suhteen, mika kaikki toiminta on ty6- ja pdivdatoimintaa ja missa suhteessa eri toi-
minnot ovat toisiinsa. Tdma huomio sopii tdhankin tutkimukseen. Ty6- ja pdivatoiminnan tulisi tukea
normaaliutta eikd edistda erityisyyttd. Kairin ym. (2010) mukaan tyd- ja toimintakeskuksen arkipai-
vassd tydnteon, opiskelun ja oppimisen, kuntoutuksen seka viriketoiminnan tulisi jasentyé toisistaan
selvisti erottuviksi toiminnoiksi. Nailld kaikilla toiminnoilla on oma tiarked paikkansa kehitysvam-
maisen ihmisen elamassa.

¢ Tama havainto on yhdenmukainen Raudasojan (2006) tutkimuksen mukaan, joka korostaa, ett eri-
tyisesti autismin kirjon opiskelijoiden osaamista tulisi harjoitella erilaisissa ymparistoissa ja opiskeli-
jaa tulee ohjata valmiuksien ja tietojen siirtimisessa ymparistdista toiseen.
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vanhempien mukaan muutto pois kotoa ja siirtyminen omaan elaméaan siini kahdenkymme-
nen ikivuoden puolin ja toisin. &

Vanhemmat kokivat, ettd ty6é kuuluu ihmisen normaaliin eldmé&an. Oikeus rikkaaseen
ja tdyteen elamaan on kehitysvammaisen ihmisen oikeus ja tasavertaisena tydyhteison jase-
nend oleminen on normaalia. Oikeutta mielekkadseen elamaan verrattiin ammatti-ihmisten
ja vanhempien puheessa siihen, ettd pdinvastaisessa tapauksessa henkild viettdd paivansa
kotona sohvaperunana tai harrastuspiirissi. Asiaa verrattiin my6s suomalaisen yhteiskunnan
tyokeskeisyyteen. Aikuisen ihmisen elamaéan kuuluu ty6. On normaalimpaa sanoa, ettd 1ah-
den péivéksi toihin pullonpalautukseen tai siivoamaan kuin ettd menen péaivéksi harras-
tuspiiriin kuuntelemaan musiikkia tai rentoutumaan. Erityisesti opettaja nostaa timan asian
esille haastattelussaan:

Koska suomalainen yhteiskunta on kuitenkin niin tyokeskeinen niin kylld mdi luulen ettid meistikii
on mukavampaa sanoa, et md lihen toihin kun et md lidhen sinne harrastuspiireihin nyt péaiviks
kuuntelemaan musiikkia ja rentoutumaan-— jos niinkun ylipddtiin muutenki kasvatetaan niinku
normaaliuteen, niinkun me monessa, on se sit kiytostd tai mitd tahansa, et painotetaan sitd, et
“onko toi sinusta normaalin nuoren miehen kiytosti”, ettd kiyttiytyd niinkun asiallisesti ja idin
mukaisesti ni sitte tavallaan, et jos periaatteena on kasvattaa normaaliuteen niin kylldhin se tyo-
kin on sitd normaalia aikuisuutta.

Se, ettd nuori on joutunut elamaan normaalia elam&a perheen piirissa koettiin vanhempi-
en mielestd normaaliutta lisddvana asiana. Koulutuksen kdyminen néhtiin normaalina ja
tasa-arvoa lisddvanad tekijand. Koulutusvaihtoehtoja ei kuitenkaan ole ollut riittavésti, jo-
ten koulutuksellinen tasa-arvoisuus ei toteudu. Koulutuksella pyritaan opettamaan muun
muassa aikuisen ihmisen kdytostapoja. Ndin ollen my®os se, ettd tydllistyminen on nor-
maalin aikuisen ihmisen koulutuksen jalkeinen eldmanvaiheen siirtymatapahtuma, myos
vaikeavammaisten henkildiden toisen asteen opetuksessa tulisi pyrkia tdhan. Tyollistymi-
nen tulisi nahdé pyrkimyksend. Koulutuksen jalkeen ihmiset menevat t6ihin, niin myos
vaikeavammaisten tulisi voida osallistua tydeldmé&an ja saada tyostdan palkkaa. Tyon tulisi
my0s olla my6s mielekéstd ja siina tulisi olla etenemismahdollisuuksia.
Toimintakeskuksessa saatavasta tydosuusrahasta, joka on noin 4-12 euroa pdivassa,
puhuttiin palkkana niin toimintakeskuksen henkildston kuin vanhempienkin puheessa.
Palkan on yleisesti sanottu olevan tarked asia kehitysvammaiselle ihmiselle kaikissa tyota
koskevissa kyselyissd ja tutkimuksissa.®® Erityisesti kehitysvammaiset henkil&t itse nosta-
vat palkan merkittavaksi asiaksi tyohon liittyen. Vaikka henkil ei valttdmatta ymmarra
rahan arvoa, hdn ymmartda sen, ettd se on hianen henkilokohtaista rahaa, jonka han on
ansainnut tekemalla ty6ta. Helmin diti kuvasi asiaa siten, ettd tyon tekemisestda maksettava
korvaus ei ole kovin suuri lisa tuloihin, mutta palkkio olisi kuitenkin sitd ommaa rahhaa,
jonka voi torsiti vaikka lenkkimakkaraan ja siideriin, ku Helmihin tykkid lenkkimakkarasta ja sii-

62 Tasa-arvoisena yhteison jasenend oleminen liittyy siihen, ettd kaikilla ihmisilld on oikeus ihmisar-
voiseen olemassaoloon. Tama tarkoittaa eldamad, jossa itsensd toteuttaminen, itsensd ilmaisu, arvokas
eldma ja vapaus toteutuvat. Tasa-arvo ihmisarvona merkitsee sitd, ettd ihmisilla on samat oikeudet
heidén pyrkiessdan toteuttamaan omaa erityistd potentiaaliaan. Tasa-arvoisena ja taysivaltaisena jase-
nend oleminen edellyttdd myos tasa-arvoisuutta tydelamassa. (Nirje 1993, 18-19.)

% ks. mm. Tyo6ll4 osallisuutta? Yhteisvastuukeradysten 2008-hankkeiden loppuraportti.
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deristd. Vaikka Helmi ei didin mukaan ymmarra rahan arvoa, han kuitenkin tietda esimer-
kiksi kaupassa, mitd han haluaa ja ymmart&a sen, ettd ostamiseen tarvitaan rahaa. Tyosta
saatava palkkio voi olla my6s muunlainen kuin konkreettinen raha. TySharjoitteluaikana
tyopdivan paatteeksi Helmi on padssyt esimerkiksi kirjastoon, kahville tai ravintolaan sy6-
maédn. Palkkion ei siis tarvitse olla vélttamaéttd raha vaan tarkeintd on se, ettd kyl se varmaan
ymmirtid, ettii nyt kun saan, teen toitd ni nyt pidsen tdlleesti sitten.

Toisaalta palkkio voi olla myds hyvin pieni korvaus mutta silti merkityksellinen hen-
kilolle itselleen. Sadun tapauksessa kyseenalaistan kuitenkin seuraavanlaisen palkkion
saamisen tyon tekemisestd varsin eriarvoistavana.

AINO: Saatko tyostdsi palkkaa?
SATU: Saan

AINO: Miti se palkka on?
SATU: Keksi

AINO: Onko se palkka hyvi asia?
SATU: On

Palkkaa siis pidetdéan tutkimuksen nuorten aikuisten mukaan toivottavana asiana, kuten on

tullut ilmi jo aiemmissa yhteyksissa esimerkiksi kertomuksessa tyoelaméan vaatimuksista.
Toisaalta tydeldman tasa-arvoisuuteen liittyy monia muita tekijéita kuin palkkaus. Ilonan

diti kertoi, ettd hanen omassa tyoyhteisossaan oli kehitysvammainen tyontekija avotydssa:

Itekkii huomas omallakin tydpaikalla on niitd joutunu monet tyéntekijit niitd asenteitaan,
asenteitaan niinku korjaamaan, ihan yksinkertaisissa asioissa etti kuuluuko kehitysvammai-
selle ottaa ossaa esimerkiks pikkujouluun tai kiiyoi kun kiyviin yhessi ruokailemassa --- et
ihan jo se, etti semmosta etti tarviiko kehitysvammanen tyontekiji pukukoppia, heh, ja tim-
mostd, et tdmmonen, joka on hirmu tirkeeti tille asian osaselle olla tasavertasena jisenend
sielld tyoyhteisossd.

Tasavertaisuuden tyOyhteisossa ei Ilonan didin mukaan tarvitse tarkoittaa sitd, ettd kehi-
tysvammaisen henkilon tulisi olla mukana kaikissa esimerkiksi palavereissa joissa puhutaan
asioista mitd sit taas tdmmaonen kehitysvammanen tyontekiji ei ihan oikeesti ei ymmdrrd ja saattaa
kisittid vidrin ja vaikeita --- asioita, mikd sit taas joutuu tekemdin siti rajjaa koska on, voi olla etti
vaitiolovelvollisuus ei oo than ymmirryksessd sitten. Asenteet tydyhteisossa ovat didin mukaan
syvalld ja paljastuvat pienissa asioissa. Nama ovat seikkoja, jotka tdytyy ottaa huomioon
kehitysvammaisen henkilon tyollistymistd jarjestettdessa. Vaikka kehitysvammaisten tyol-
listymisasiat ovat yhteiskunnassamme kuitenkin vield uusi asia, didin mukaan on tarkeaa,
ettd niita pidetdan esilla ja lihetdin nditd kehitysvammasia sitten tihdn tydeldmdidinki viemddn ja
on se tasa-tasa-arvo et on niinku oikeus siihen rikkaaseen ja normaaliin eldmdiidn.

# Saloviidan ym. (1997, 38) mukaan ty6toimintana tehdylle tydlle esitetdan paljon kritiikkid herattavia
perusteluja. Ilmaisen tyonteon puolestapuhujat katsovat, ettd kehitysvammaiset eivit tarvitse kansan-
elakkeen ja asumistuen lisdksi muuta palkkaa eivatka he tee ilmaista tyota vasten tahtoaan. Lisdksi ve-
dotaan muun muassa ty6n taloudelliseen arvoon ja sen kuntouttavaan tavoitteeseen. Tamén kaltaiset
perustelut asettavat vammaisen tyontekijan alempaan yhteiskunnalliseen asemaan verrattuna muihin
ihmisiin. Talléin voidaan puhua avoimesta eriarvoisuuden julistuksesta.
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Samoilla linjoilla on Onnin &iti, joka arvosteli kehitysvammalaitoksia ja yksikkoja, jot-
ka ovat erillidn muusta yhteiskunnasta ja yhteiskunnan toiminnoista. Hinen mielestaan
niin tyollistymisessa kuin asumisessa tarkeda on kollektiivisuus ja se, ettd jatkuva sosiaa-
linen vuorovaikutus mahdollistuu. Aiti kiteytti ajatuksensa integroitumisen tarkeydesta:

Ns. ihan normaalissa maailmassa, ettd niitd keinoja taytyy 16ytyd ja niitd niin kauan etitdin jossa
se mahollistuu ettd ei eriyteti jonnekkii jossa on erityisesti vaan vammaiset ja sielld niiti kuskat-
taan sitten jollain bussilla tai taksilla niinkun laumana johonkin vammaisten asuinyksikkéon ja
jotenkin et se on sit nii erilleen viety siitid niinku norm- normaalieldmisti koska ainaki mie niinku
nédn sen itte ettii ihan samalla lailla yhteiskuntaan taytyy mahtua kylld kaikenlaiset thmiset.

Toimintakeskuksen henkilosto puhui tasa-arvosta ja kansalaisena olemisesta eri nakokul-
masta. Henkiloston mukaan yrityksille ja tyonantajille tulisi antaa lisdbonus tai rahaa, jotta
he tyollistdisivat vajaakuntoisen. Osan mielestd tyopaikkoja ja tyonantajia, jotka ottaisi-
vat vaikeavammaisen tydpaikalleen, on ollut hyvin vaikea 16ytad. Kuitenkin, tySharjoit-
telupaikkoja koulutuksen aikana on ollut opettajan mielesta erittdin helppo 16ytaa. Tyosta
maksettava palkkio taitaa siis olla este monen vaikeavammaisen ty6llistymiselle tyohar-
joittelujakson jalkeen.

Vaikeavammaisia ei osa toimintakeskuksen henkilOstosta lihtisi viemdidin tyoelamaan
lainkaan, koska lievemmin kehitysvammaisetkaan eivit ole paéasseet avoimille tyomark-
kinoille. Vaikeavammaiset vievat lievemmin vammaisten paikkoja tydeldamassa ja myos
toimintakeskuksen tuloksellisuus karsii, jos ihmisiéd ty6llistetddn liikaa avoimille tyo-
markkinoille. Toimintakeskuksen henkildston ndkemysten mukaan tyo voi olla virkista-
vana ja elaméén rikkautta tuovana asiana paivatoimintojen ohella. Yksi ohjaajista kuvasi
asiaa nain:

Se on silleen aika huvittavvaa, ku aattelee ettd kun tuntuu ettd kun takkuaa tid meijinkin tim-
mdosten tosi pitevien ihmisten esimes ulostydllistaminen ja saaminen, ja sit hyd kiy nditten ih-
misten kanssa joka tarvii henkilokohtasen avustajan ni hyé kiy sitten avotdissd, miki on sinéin-
sd hyvi asia, mut se tuntuu vaan hassulta, ku vitsi ku nid meijinkid ei niinku pdise, et tota.

Tutkimuksen nuorten aikuisten vanhemmat ja ammatti-ihmiset ovat padosin sukupolvea,
jotka ovat kasvaneet 60- ja 70-luvuilla. Henkil6iden oma historia on osaltaan vaikuttamas-
sa siihen, milla tavalla kukin suhtautuu kehitysvammaisuuteen ja vaikeavammaisuuteen
yhteisossa. Erityisesti ammatti-ihmiset nostivat esille sen, kuinka kehitysvammaisuuteen
on asennoiduttu vuosikymmenia sitten. Pienelld paikkakunnalla kehitysvammaisen lap-
sen syntyminen 1980-luvulla oli my®s erddan vanhemman mukaan suuri juttu, jota ihme-
teltiin kyldkaupassa. Vanhemmilla ja ammatti-ihmisilla on muistoja 1960-luvulta siitd, etta
vammainen lapsi laitettiin piiloon komeroon, kun vieraita tuli kyldilem&aan. My®os yksi
avustaja tuo haastattelussaan esille sen, ettd kotikylalla 1970-luvulla vammaisia pidettiin
kaikkia samanlaisina ja puhuttiin CP-vammaisista. Lisdksi vammaisen lapsen saaminen
oli hdped. Kehitysvammaisuus on ollut kahden vanhemman kertoman mukaan sukulaisille
suurempi asia kuin vanhemmille. Sukulaiset ovat ryhtyneet miettiméaan, ettda kumman puo-
len suvussa on vikaa, kun syntyi kehitysvammainen lapsi.
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Erilaisuuden kohtaamisen pelko, ennakkoluulot, asenteet, tiedon puute seka pelko
kohdata kehitysvammaisia olivat vanhempien ja ammatti-ihmisten mukaan tekijoitd, jot-
ka vaikuttavat vammaisten yhteiskuntaan integroitumiseen seka tasa-arvon ja kansalai-
suuden kokemiseen.®® Asenne ja ennakkoluulot tulevat kaikkien puheessa ensimmaéisena
ilmi, kun késitelldan tyollistymiseen ja tydeldman tasa-arvoon vaikuttavia tekijoitd. Ku-
vaava on Ilonan didin yhden sanan kommentti siité, ettd asiassa tarvitaan paljon ymmidr-
rystd.

Tasa-arvosta, yhteiskuntaan integroitumisesta ja kehitysvammaisten asioiden hoitami-
sesta Onnin &idilld oli vahvoja mielipiteitd. Kommentti Jos vanhempana ei olis jo semmonen
poliitikko joka tuolla ryntdi barrikaadeilla tappelee oikeutesa ja kirjottaa heti Kuumalle linjalle jos
niinku epikohdan nikkee, etti joka ei oo ite tydssdin niinku valveutunu ja seuraa koko aja aikaa ja
tunne palvelujirjestelmid ku omia taskujaan, kertoi siitd, kuinka hankalaa kehitysvammaisten
ihmisten asioiden hoitaminen voi olla. Aidin mielestd toisinaan tuntuu et kaiken ammat-
titaidon saa laittaa siind kun oman lapsen ldikityksisti tai kuntoutuksista tai tutkimuksista telk-
kuaa ja tappelee ni saa kiyttid niinku kaikki kapasiteettinsa siihen niin puhumattakaan sitten, ni
vanhemmat ei varmaan niinku ees tiid. Han kuvasi vammaisten lasten vanhempia sorrettujen
ryhmaéna ja epakohtana diti mainitsi esimerkkina tiidn kuntia jossa ei saa ei saa sen takia tie-
dottaa koska sitten se vammais- se tarve kasvais suuremmaks mitd kunnalla on resursseja. Etenkin
kehitysvammaisten asema taméan péivéan yhteiskunnassa on didin mielestd huono. Kehitys-
vammaiset on ehki sit vield ne he on sit sitd dinettominti joukkoo koska he yleensi sit avustajansa
edustuksella niinku vaikuttavat.

Tasa-arvon kokemiseen ja vaikeavammaisten ihmisten asemaan yhteiskunnassa liittyy
my0s itsemadrdadamisen, tdysivaltaistumisen ja kansalaisuuden kaisitteet. Kirjallisuudessa
taysivaltaisuuteen rinnastettavia kasitteita ovat myos voimaantuminen ja valtaistuminen.®
Tutkimushaastatteluja tehdesséni kéytin tdysivaltaistumisen kasitettd ja ammatti-ihmisten
mukaan myos se, etteivdt aikuisen kehitysvammaisen ihmisen vanhemmat enaa paata
henkilon asioista, on tdysivaltaistumista. Lisdksi opettajan mukaan tdysivaltaistumista voi
kuvata seuraavalla tavalla:

6 Kehitysvammalaitokset on perinteisesti sijoitettu fyysisesti kauas muusta asutuksesta. Yleistd on
ollut laitosten sijoittaminen metsan keskelle, josta erillisilla kuljetuksilla on liikuttu kaupunkeihin tai
kuntiin asioita hoitamaan. Aiemmin my®os toimintakeskukset olivat fyysisesti kaukana muusta tydela-
mastd. Tand paivana toimintakeskukset voivat olla fyysisesti integroituina kuntien ja kaupunkien kes-
kustoihin, mutta toiminnallisella tasolla ne ovat vield hyvin erilldan muusta tyoelamasta. Myos talla
tavoin yhteiskunta on hyvin konkreettisesti yllapitanyt ja yllapitdd edelleen vdlimatkaa vammaisten
ja vammattomien vélilld ja tuottanut kehitysvammaisten marginaalista asemaa ja nakymattomyytta
suomalaisessa yhteiskunnassa. (Korpinen 2005, 9; Vehmas 2005, 56-59.)

¢ Taysivaltaistumisella ei tarkoiteta ainoastaan yksilon kuuntelemista, hanen toiveidensa huomioi-
mista vaan sitd, ettd kehitysvammainen henkild on itse padttimassa omasta elamastdan ja tekemistaan
valinnoista. Taysivaltaisuus merkitsee vammaiselle sit4, ettd hanelld on mahdollisuus tehda valintoja
ja todella osallistua itsedén koskevaan paatoksentekoon. Taysivaltaistumisen onnistumisen edellytyk-
send ja lahtokohtana on taydellisen asiakaskeskeisyyden toteutuminen, jota kautta voidaan paasta
ajattelumalliin, jossa toimijoina eivét ole asiakas ja hdnen asioidensa hoitaja vaan ihminen ja toinen
ihminen, jotka toimivat yhdessa. Tdysivaltaistumisen kautta jokaisella vammaisella on mahdollisuu-
det hyvéaan ja mielekkdédseen elamdan hanen omista kyvyistdan ja tavoitteistaan ldhtien. Hyva ja mie-
lekds elama sisdltdd valinnanvapauden ja itsemadardamisoikeuden toteutumisen seka mahdollisuuden
itsendiseen elamaan, tasavertaisuuteen ihmissuhteissa ja tdyteen osallistumiseen. Taman hetkinen
Suomen vammaispoliittinen ohjelma 2010-2015 on korvannut taysivaltaistumisen késitteen seuraa-
villa: ihmisoikeudet, osallisuus, perusoikeudet, syrjinnén kielto, vammaispolitiikka, yhdenvertaisuus
ja valtavirtaistaminen. (Suomen vammaispoliittinen... 2010-2015; Vammaispoliittinen ohjelma 1999.)
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Pitiis mahdollistaa, antaa mahdollisuus valintoihin, on se sitten vaikka piivin vaatteitten
valitseminen, mut antaa kuitenkin niitd vaihtoehtoja. --- mun mielestd pitiis ainanki pitd
mielessd se ettd ihmiselle pitid antaa vapaus valita sellasissa asioissa joihin hin kykenee.

Taysivaltaisuudella voitiin Helmin &didin mukaan myos tarkoittaa sitd, ettd tekemastaan
tydstd saadun korvauksen voi kdyttaa juuri sithen, mihin itse tahtoo. Hyvaéan elamaan liit-
tyy oleelliseti itsemadraamisoikeuden periaate, joka on tilannesidonnainen ja voi tarkoittaa
eri asioita eri ihmisille. Vaikeavammaisten ihmisten itsemdardamisoikeuden toteutumista
voidaan pohtia monista eri ndkékulmista. Itsemaardaamisoikeuteen voidaan katsoa liitty-
van my0s eriasteinen tuen tarve paatoksenteossa ja valinnoissa.*”

Seuraavassa Onni kertoo itsemaardamisestaan:

MINA ITSE {\NHEMMAT/ N/L;ZMA/ Dw::e
AINO: Ketki pédttivit asioistasi? (niytin vaihtoehtoja symboleilla) Kg m g‘

mind itse, vanhemmat, henkilokunta, viranomaiset, muut
ONNI: Minii itse (néiyttii symbolia) P
AINO: Sinulla on kokemus, etti saat pdittii itse asioista? Kg
ONNI: Nyokkii

AINO: Voitko pdittid milloin menet nukkumaan ja milloin nouset ylos?

ONNI: Kyl ld RUOKAILET MILLON NUK NOUSETYLOS
AINO: milloin ruokailet "@@ .
ONNI: Kylla ULKOILET

AINO: millOin men6t MZOS ﬁ IUUDET VAATTEET|

ONNI: Kylli R{;ﬁ RE

AINO: millaisia vaatteita ostat R El Y
ONNI: En, diti pédttddi (ndyttidi samalla symbolia) . m
AINO: Voitko sanoa mielipiteesi? e KYLLA
ONNI: Kylli (néyttii symbolia) }

AINO: Kohdellaanko sinua reilusti? mw
ONNI: Kylli (nayttid symbolia) — swewe

AINO: Tunnetko itsesi onnelliseksi?
ONNI: Kylli (nayttid symbolia) — |L_—

My®6s Toivolla on haastattelumme perusteella tunne siitd, ettd han voi tehda niita asioita, joita
héan haluaa, vaikka hénelld on kokemus, ettd hdnen vanhempansa paattavat hanen asioistaan.
Toisaalta Toivo kertoi, ettd han haluaisi itse paattad enemman omista asioistaan. Han saa paat-
tdd itse, milloin han menee nukkumaan ja milloin ruokailee sekd millaisia vaatteita han ostaa.

¢ Mehtéaldinen (2001) nostaa esille seikan vallankdytosta, joka kohdistuu etenkin kehitysvammaisten
palvelujen saantiin. Usein sosiaali- ja terveysalan arvokeskustelussa todetaan: “On olemassa my0s
ihmisid, jotka eivat pysty tekemdén jarkevid paatoksid ja maarddmaan itse eldmastdan (esimerkiksi
lapset, dementoituneet vanhukset, kehitysvammaiset tai psyykkisesti sairaat).” Tama voi tarkoittaa
kehitysvammaiselle ihmiselle, ettd hén ei voi kédyttda olemassa olevaa kykyééan tehda valintoja ym-
périston olemassa olevien olettamusten ja kielteisten asenteiden takia tai asianmukaisten tukitoimien
puuttuessa. Vaikka siis kehitysvammainen kykenisi itsemadrdamiseen, palvelujen puutteen vuoksi
ymparisto estdd sosiaalisen vapauden toteutumisen. Vaikeimmin vammaisten sosiaalisen vapauden
toteutuminen on siis mahdollista riittdvien, yksildllisten tukitoimenpiteiden avulla. Kyse onkin eetti-
syydestd ja arvokeskustelusta, jota tulisi aktiivisesti kdyda seka kasvatus- ettd sosiaali- ja terveysalalla.
(Mehtéldinen 2001, 109-113.)
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Toivo ostaa itse omat vaatteensa tai ainakin on mukana ostamassa niitd. Toivo ei saa tehda
paatosta siitd, milloin hdn menee ulos, vaikka han itse haluaisikin paattaa tasta asiasta.

Esimerkki Onnin haastattelusta ja kooste Toivon haastattelusta kuvaavat sitd, ettd nama
nuoret aikuiset kokevat, ettd heilld on oikeuksia pédattdd omista asioistaan. Toisaalta esi-
merkiksi Toivon kommentti, ettei hdn saa paattaa siitd, milloin hdn menee ulos, kertoo
niistd kdytannon ongelmista, joita vaikeavammaiset ihmiset kohtaavat perheasunnoissa
tai tukiasunnoissa asuessaan. Itsemaédraamiselld tdssa yhteydessa tarkoitetaan sitd, ettd
vammaisilla ihmisilld tulee olla yhtélaiset oikeudet. Erityisesti vammaisten ihmisten kom-
munikaatiota tulee tukea ja niita tilanteita, joissa ihminen tekee paatoksia omiin asioihinsa
liittyen, tulee tukea.®®

6.5 KERTOMUSTEN YHTEENVETO

Téassa tutkimuksessa huomio kohdistui sithen, milld tavalla vaikeavammaiset nuoret aikui-
set ja vanhemmat sekd ammatti-ihmiset heidéan ymparilladn antavat merkityksia asioille
kertomusten avulla. Tutkimuksessa pyrittiin my6s tutkijan ja tutkittavien yhteiseen merki-
tyksen luomiseen. Seuraavassa teen yhteenvedon siitd, mitad edelld kerrotuista kertomuk-
sista voidaan tulkita.

Kertomuksista voidaan havaita, ettd koulutukseen liittyvét ratkaisut eivit ole tasa-ar-
voisia tutkimuksen nuorilla aikuisilla, vanhempien odotukset toisen asteen koulutukselta
olivat realistisia ja koulutus vastasi hyvin vanhempien koulutukselle asettamia odotuksia.
Siirtymaévaihe toiselta asteelta eteenpain sisdlsi monenlaisia piirteitd. TySharjoittelu, jota
tehtiin paivatoiminnassa tai oppilaitoksessa osana toimintaa, koettiin mielekkdané asiana,
mutta se ei johtanut pysyvampiin ratkaisuihin tyollistymistd ajatellen. Tyon jérjestaminen
tuli olla vanhenpien ja ammatti-ihmisten mukaan ehdottoman yksilollista. Tyostd saata-
vaan palkkioon liittyvét kysymykset ovat monimutkaisia. Toimintakeskuksessa tyoskente-
lysta ei oltu yhta mieltd ja palvelujarjestelmé, joka on takaamassa riittavat koulutus- ja tyol-
listymispalvelut yksil6lle nédyttaytyi timén tutkimuksen valossa jaykkana ja kapeana. Koti,
vapaa-aika ja ystavat koettiin tdarkeina elaman osa-alueina. Vammaisuus-ilmiénéd on monin
tavoin tulkittavissa ja vammaisuuteen liittyvét erityispiirteet, jotka olivat ammatti-ihmisil-
le vieraita ja pelottavia asioita, olivat niitd, joiden avulla toiseuden merkityksia tuotetaan.

Tutkimustulosten mukaan koulutukseen liittyvit ratkaisut eivit ole tasa-arvoisia vai-
keavammuaisille nuorille aikuisille, silld nuorten aikuisten lapsuudessaan saama kehitysvam-
maisuus-diagnoosi maéritteli heidan koulutukselliset vaihtoehtonsa. Diagnoosin perusteella
nuoret olivat opiskelleet EHA-opetuksessa, jolloin koulutukseen liittyvat valinnat olivat pi-
kemminkin diagnoosisidonnaisia kuin yksilsta ja timén omista haluista tai toiveista ldhtevia.
Vammaisuus ilmiona on siis vahvasti vaikuttamassa nuoren aikuisen elamééan ja osallisuuteen

6 Jtsemadraamiselld tarkoitetaan kansalaisuuden mallissa Duffyn (2010) mukaan sité, ettd henkil6lla
on mahdollisuus tehda valintoja ja tukipalveluiden tehtdvana on varmistaa, ettd ihminen kykenee te-
kemaan paatoksia koskien omaa elamaansa. Tama ajattelu on yhdenmukainen tukiparadigmaattisen
ajattelun kanssa ja tulisikin olla ldhtokohtana, kun on kyseessd henkilon itsemdaradmiseen liittyva
asia.

My6s Hakala (2010) on tutkinut sitd, kuinka rajatut ja kapea-alaiset mahdollisuudet kehitysvam-
maisilla ihmisilld todellisuudessa on vaikuttaa oman eldmaénsa valintoihin erityisesti toisen asteen
koulutuksen ja ty6llistymisen suhteen.
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yhteiskunnassa aivan alusta ldhtien. Taman hetken lainsdddannon mukaan opetuksen jarjes-
tdja ei kuitenkaan voi kategorisesti paattad, ettd yksiloidyn diagnoosin saaneiden oppilaiden
opetus jarjestetddn aina jossakin tietyssd yksiloidyssa koulussa. Pdatos opetuspaikasta tulee
harkita yksilokohtaisesti erityisen tuen padtoksen yhteydessa. (Perusopetuksen opetussuun-
nitelman perusteiden muutokset ja tdydennykset 2010, maarays 50/011/2010)

Taman tutkimuksen tulosten mukaan vanhempien odotukset toisen asteen koulutuk-
selta olivat realistisia ja koulutus vastasi hyvin vanhempien koulutukselle asettamia odo-
tuksia. Toisen asteen koulutuksen mielekkyys ja hyddyllisyys mietitytti kuitenkin erityi-
sesti ammatti-ihmisid. Tutkimukseen osallistuneet ammatti-thmiset pohtivat muun muassa
sitd, mihin nuoria aikuisia kuntoutettiin ja koulutettiin, millaisia taitoja koulutuksen aikana
opittiin sekd miten ndma taidot siirtyisivat itsendiseen elaméaan. Nama olivat realistisia ja
relevantteja pohtimisen aiheita. Taman tutkimuksen valossa ndyttda siltd, ettei koulutus-
ta seuraa tyollistyminen. Tosiasia on, ettd henkilot, jotka kédyvat esimerkiksi kaksivuotisen
Ty6hon ja itsendiseen eldmaéan valmentava ja kuntouttava opetus ja ohjaus -koulutuksen,
sijoittuvat koulutuksen jdlkeen samoihin paikkoihin, joihin heilla olisi ollut mahdollisuus si-
joittua myds ilman kyseistd koulutusta. Koulutus toi taitoja, joita ei voinut hyddyntéa tai ke-
hittda edelleen. Raudasoja (2006) on nostanut véitostutkimuksessaan esille samoja teemoja.

Siirtymavaihe toiselta asteelta eteenpdin sisdlsi tdiman tutkimuksen mukaan monen-
laisia piirteitd. Siirtymia erityisesti kahden nuoren aikuisen kertomuksissa oli ollut erittdin
paljon, jolloin nuori oli joutunut siirtymaén paikasta toiseen ja taas takaisin. Suunnittelua
siirtyméavaiheessa tehtiin yhteistydssa eri ammatti-ihmisten kesken, mutta suunnittelussa
henkilokysymykset nousivat asiakysymyksid suuremmiksi ja siirtymén joustava sujumi-
nen oli pitkalti kiinni niistd henkil6istd, joita kulloinkin ldhettdvassd ja vastaanottavassa
paikassa oli tyossa. Oppilaitoksen henkiloston mukaan suunnittelu siirtyméavaiheessa aloi-
tettiin usein liian myohaan. Siirtymavaiheen sujumisen kannalta ongelmallisia kysymyk-
sid oli muitakin. Vanhempien nakékulmasta siirtymén suunnittelussa olivat mukana mo-
net yhteistydtahot ja he eivét tienneet, kenen kanssa siirtymévaiheen suunnittelua tehtiin.
Nuorilla aikuisilla ei ollut kokemuksia siirtymé&vaiheen suunnittelusta.

Tyoharjoittelu, jota tehtiin paivatoiminnassa tai oppilaitoksessa osana toimintaa,
koettiin mielekkddnd asiana, mutta se ei johtanut pysyvampiin ratkaisuihin tyo6llistymis-
ta ajatellen. Tyoharjoittelusta ei luonnollisesti saatu palkkaa, vaikka nuoret aikuiset itse
nostivat palkan tarkedksi tyohon liittyvaksi asiaksi. Nuoret aikuiset tekivét tyoharjoittelua
niin sanotusti erillisind ja ulkopuolisina tySharjoittelupaikan yhteisosta. Nain ollen integ-
roituminen tydyhteiso6n ei ollut mahdollista, jolloin osallisuus jdi saavuttamatta. Lisdksi
vaikeavammaisen nuoren aikuisen oma kokemus tyoskentelysté ja erityisesti itsendisesta
tyoskentelysta erosi siitd kokemuksesta, joka ohjaajilla oli tai meilla pedagogeilla saattaa
olla itsendiseen tyon tekoon liittyen. On tdrkedd, ettd todella huomioimme ihmisen oman
kokemuksen, otamme sen todellisena kokemuksena ja voimme tita kautta 10ytda uuden-
laisia ajattelutapoja esimerkiksi tyon jarjesteamistd ajatellen.

Sekd vanhemmat ettd ammatti-ihmiset peraankuuluttivat yksilollisyytta tyon jarjesta-
miseen. Heidan mielestdén hyvin monenlaiset tyotehtavat voisivat olla soveltuvia tehtavia
vaikeavammaisille nuorille aikuisille. Kuitenkin ammatti-ihmiset nostivat pullonpalau-
tustyot tyypillisiksi vaikeavammaisille nuorille aikuisille sopiviksi tyotehtaviksi useissa
kertomuksissa. Nuorilla itsellddn oli asiasta eri ndkemys. Heilld oli tyollistymiseen liitty-
vid toiveita ja ne olivat muita kuin kaupan pullonpalautuksessa tydskentely. Voisivatko
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tyotehtavat kuitenkin olla jotakin muuta, kuten nuoret aikuiset itse ehdottivat haastatte-
luissaan? Lisdksi vanhemmat olivat erityisen huolissaan nykyisesta tydelamaésta yleensa ja
kiireisesta ilmapiiristd seka siitd, milld tavalla vaikeavammaiset nuoret aikuiset tallaisessa
kiireisessa yhteiskunnassa ylipdatdan tulevat parjddmaan ja suoriutumaan. Nuoret aikui-
set itse eivat asiaa pohtineet vaan nostivat tyohon liittyen tarkeiksi asioiksi palkan, hyvat
tyotoverit seka sen, ettd muut arvostavat tyontekoa. Nama nuorten omat mielipiteet ovat
samanlaisia kuin esimerkiksi Parent & Kregelin (1996, 207-222.) tutkimuksessa, jossa tar-
kasteltiin kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia tuetusta tydllistymisesta.

Vanhempien ja ammatti-ihmisten mukaan ty6 kuuluu tavalliseen aikuisen ihmisen ela-
madn ja ndin se kuuluu my0s vaikeavammaisen nuoren aikuisen elamaan. Tyostd saata-
vaan palkkioon liittyvat kysymykset ovatkin sitten hieman kompleksisempia. Tasa-arvon
nimissa tyostd tulee saada korvaus, eli palkkaa. Toimintakeskuksessa tehtévasta tyosta tai
avotyona tapahtuvasta tyosta palkkaa ei voi saada ja palkkio on pientd tydosuus- tai ahke-
ruusrahaa. Tasa-arvoisuuteen liittyen tutkimuksen nuoret aikuiset nayttéisivat kuitenkin
kokevan itsemaaraamisoikeuden toteutuvan omassa arjessaan.

Tulevaisuuteen ja tyollistymiseen liittyvana teemana tassa tutkimuksessa nousi esille,
ettd toimintakeskus voisi olla soveltuva tulevaisuuden tyOympadristd vaikeavammaiselle
henkildlle. Toimintakeskuksessa tydskentelysta oltiin kuitenkin montaa mieltd ja toiminta-
keskuksessa tyoskentely mietitytti suuresti niin vanhempia kuin ammatti-ihmisiakin. Toi-
mintakeskuksen henkildsto ei nahnyt realistisena vaihtoehtona sité, ettd vaikeavammainen
nuori aikuinen tyoskentelisi toimintakeskuksessa. Mydskdan vanhempien mielesta toimin-
takeskustyyppinen tyoskentely ei olisi ihanneratkaisu oman vaikeavammaisen nuoren ela-
maénlaatua ajatellen. Kuitenkin eri vaihtoehdot tulevaisuuden ty6llistymista ajatellen ovat
tdmaéan tutkimuksen tulosten mukaan varsin vahdiset. Tulos on yhdenmukainen Ahposen
(2008) vaitostutkimuksen kanssa, jossa han kuvaa vaikeavammaisen nuoren aikuistumis-
ta ja elaménkulkua ja jossa nuorella itsellddn on lopulta varsin vdhdiset mahdollisuudet
muuttaa omaa elaménkulkuaan.

Palvelujdrjestelmd, joka on takaamassa riittavat koulutus- ja tyollistymispalvelut yk-
silolle néyttaytyi taman tutkimuksen valossa jaykkana ja kapeana. Erityisesti vanhemmat
olivat joutuneet faistelemaan palveluista ja palveluiden saamisesta. Tulos on samankal-
tainen muiden kehitysvammapalveluita kasittelevien tutkimusten kanssa (mm. Nouko-
Juvonen 2000, Parish 2006.). Taman tutkimuksen tulosten mukaan palvelujérjestelma oli
olemassa, mutta se toimi kaavamaisesti ja tiettyjen ennalta maarattyjen periaatteiden mu-
kaan, jolloin yksittdistapaukset jdivét jarjestelméan jalkoihin. Lahipalveluja ei ollut saatavil-
la nuoren koulutuspolun eri vaiheissa ja yksilon oli itse taytynyt etsia tarvitsemiaan palve-
luita. Erityisesti kunnista saatavat kehitysvammapalvelut ovat olleet tutkimuksen nuorten
aikuisten vanhemmille kaikkein vaikeimmin saavutettavissa. Myos ammatti-ihmisten
huoli esimerkiksi koulutuspaikkojen vahyydesta kertoi palvelujarjestelman heikkouksista.
Palvelujarjestelma ei mydskaan toimi niin, ettd palvelut olisivat tulleet yksilon luo, niin
kuin tukiparadigmalle tyypillisessd palvelumallissa olisi tavoitteena, vaan perineteisesti
siten, ettd yksilon on mukauduttava yhteiskunnan vallitseviin rakenteisiin.

Palvelujarjestelman nakokulmasta erityisesti avustajaan liittyvit kysymykset nousi-
vat kynnyskysymyksiksi kaikilla nuorten aikuisten eldménalueilla. Vammaispalvelulaki
muuttui tutkimuksen aikana henkilokohtaisen avun jdrjestimisestd. Tama vaikutti posi-
tiivisesti palvelujen laatuun. Muun muassa Ilonalle lainmuutos oli mahdollistanut vapaa-

136



ajan avustajan saamisen, ja didin mukaan vapaa-ajanviettomahdollisuuksien laajeneminen
oli nakynyt Ilonassa uudenlaisena reippautena.

Muita tulevaisuuteen liittyvid merkittdvid asioita tdman tutkimuksen vaikeavammai-
sille nuorille aikuisille olivat erityisesti vanhempien koti seka ystavit ja vapaa-aika. My0s
Matikan (2001) tutkimuksen tulosten mukaan tarkeitd asioita kehitysvammaisten henkildi-
den eldmassa ovat samat asiat kuin ihmisten eldiméssé yleensd. Asumiseen liittyen nuor-
ten aikuisten omat mielipiteet toivottavasta asumismuodosta erosivat ammatti-ihmisten ja
vanhempien ndkemyksista. Ilona, Toivo, Onni seké Satu olivat sitd mieltd, ettd he asuisivat
mieluiten vanhempien kotona, mutta ammatti-ihmisille oli itsestdan selvaa, etta itsenais-
tyminen ja vanhempien kodista pois muutto kuuluvat nuoren aikuisen elimaan ja sen on
tapahduttava myos vaikeavammaisen nuoren aikuistuessa. Toisaalta Sadun muuttoon liit-
tyva kokemus on hyva esimerkki my®os siitd, ettd aina vaikeavammaisen nuoren aikuisen
elaman siirtymistd ja muutoksista ei tarvitse tehda sen suurempaa “numeroa”.

Néakemykset vammaisuudesta ilmioné olivat ammatti-ihmisten ja vanhempien mu-
kaan moninaiset. Vaikeavammainen nuori aikuinen koki vammaisuuden eri tavalla kuin
ammatti-ihmiset tai vanhemmat. Han koki vammaisuuden negatiivisena ja epatoivottava-
na asiana, mutta nuo pohdinnat vammaisuudesta voivat avata uusia ndkokulmia, joiden
kautta kehitysvammaisuuttakin voi tulkita. Kehitysvammaisten ihmisten asemaa voisi-
kin rinnastaa esimerkiksi jonkin vihemmistoryhmén asemaan yhteiskunnassamme (vrt.
Barnes, Mercer & Shakespeare 1999, 71-73; Hahn 1986, 121-131.). Vahemmistéryhmien
ndkokulmasta yhteiskunnallista asemaa voidaan tarkastella toiseuden ilmion kautta. Am-
matti-ihmisten puheessa vammaisuudesta tuotettiin timén tutkimuksen mukaan toiseutta
laittamalla kehitysvammaisia ihmisid ”jarjestykseen” tulevaisuuden tyollistymismahdol-
lisuuksia ajatellen, esimerkiksi siten, ettd ensin ty6llistyvit lievemmin vammaiset ja vasta
sitten vaikeammin vammaiset. Osasyyna toiseuden tuottamiseen olivat vammaisuuteen
liittyvat erityispiirteet, jotka olivat ammatti-ihmisille vieraita ja pelottavia asioita.

Kuvio 9 seuraavalla sivulla kokoaa, milla tavoin tutkimukseni teoreettinen tarkastelu
yhdistyy tutkimukseni tulosten kanssa. Kuvion kolmioiden ja rajattujen alueiden suhteet
kuvaavat sitd, kuinka laveita tai kapeita tasa-arvoiset mahdollisuudet vaikeavammaisille
nuorille aikuisille voivat olla esimerkiksi ideologisella tasolla ja millaisia ne kdytanndssa
palvelujarjestelméan tasolla taman tutkimuksen tulosten perusteella ovat.

Tutkimukseni teoreettisen tarkastelun tasolla mahdollisuudet ovat miltei rajattomat.
Kansalaisuuden ideaan kuuluu se, ettd jokainen voi olla tdysivaltainen yhteison jasen
(Duffy 2010, 253-267). Inkluusion periaatteet ja niiden toteutuminen tarkoittavat sitd,
ettd vaikeavammaiset ihmiset ovat osallisina yhteiskunnan jasenina ja yhteiskunnan on
muututtava ja mukauduttava sen kaikkien jdsenien tarpeiden mukaan. Sosiaalinen vam-
maistutkimus ja kriittinen erityispedagogiikka antavat teoreettiselle tarkastelulle mahdol-
lisuudet my0s niin sanotun tukiparadigmaattisen ajattelun toteutumiseen. Kasitteellisella
teoriataustalla tdssa kuviossa tarkoitan vaikeavammaisuuden ja kehitysvammaisuuden
teoreettista tarkastelua, joita olen kasitellyt tutkimuksen luvussa 2. Tassd kasitteellisessa
rajauksessa nakokulma vaikeavammaisuuteen kapenee, kun sitd tarkastellaan kehitys-
vammaisuuden ja siihen liittyvien koulutus- tai tydllistymisvaihtoehtojen kautta. Palve-
lujarjestelmd, jonka avulla tarkastelen tutkimuksessani teoreettisella tasolla toisen asteen
koulutusta, siirtymdvaihetta seka tyollistymistd, rajaa edelleen pois mahdollisuuksia tyon,
koulutuksen ja yhteiskunnallisen osallisuuden nakokulmasta.
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Kuwio 9. Tutkimustulosten ja teoriataustan yhdistyminen.

Kun peilataan teoreettista taustaa taméan tutkimuksen tuloksiin, kertomusten avulla voi-
daan havaita ikdan kuin kerroksisuutta, jota esiintyy ammatti-ihmisten ja vanhempien
sekd nuorten aikuisten puheessa. Kuvaan niita tutkimukseni tuloksia, jotka ovat toteutu-
vaa tasoa vaikeavammaisen nuoren aikuisen koulutuksessa ja tydllistymisessa kuviossa 9
harmaalla kapealla alueella. Tama toteutuva taso oli havaittavissa padosin ammatti-ihmis-
ten puheessa. My0s vanhemmat ja nuoret aikuiset itse puhuivat tdsta toteutuvasta tasosta,

138



mutta heiddn puheessaan oli havaittavissa enemmé&n myos puhetta tavoiteltavasta tasosta.
Kuvaan kuviossa katkoviivalla piirretylld kolmiolla sité tavoiteltavaa tasoa, joka vanhem-
pien ja nuorten aikuisten puheessa vallitsee taustalla ja jonka paalle todellisuus kuitenkin
vyOryy toteutuvan tason muodossa.

Taman tutkimuksen tulosten mukaan todellisuutta tarkastellessa voidaan havaita, etta
palvelujarjestelméd on kapeampi ja mahdollisuudet toteuttaa itseddn yhteiskunnassamme
ovat huomattavasti rajatummat vaikeavammaisille nuorille aikuisille mitéd ne teoreettises-
ti tarkasteltuna ovat. Tutkimuksen tulosten mukaan palvelujarjestelma on varsin jaykka
ja kapea, jolloin esimerkiksi niin pieni asia kuin tarve avustajaan ja se, ettd avustaja voi
osallistua vaikeavammaisen henkilon avustamiseen oppilaitoksessa, muttei esimerkiksi
tyoharjoittelupaikassa voi muodostua tyollistymisen esteeksi. Toteutuvalla tasolla am-
matti-thmisten puheen kautta tulkittuna vaikeavammaisten nuorten aikuisten tulevaisuus
tyollistymisestd voidaan nahdé kapeana ja mahdollisuudet ja todelliset vaihtoehdot tyol-
listymiselle ovat varsin rajatut. Vanhempien ja nuorten aikuisten puhetta tulkiten kolmion
katkoviivoin kuvattu alue havainnollistaa sitd, ettd nuorilla aikuisilla itsellaan seka heidan
vanhemmillaan on kansalaisuuden toteutumisesta laajempi nakemys ja toiveikkaammat
odotukset tyollistymisestd ja tulevaisuudesta.

6.6 KERTOMUSTEN NARRATIIVISTA TULKINTAA

Millaisina kertomuksina tutkimustuloksina esittdmani kertomukset nayttaytyvat? Seuraa-
vassa teen toisen yhteenvedon tutkimukseni tuloksista kdyttden Brunerin (1996) tarinoiden
yhdeksda universaalia piirrettd, jotka esittelin taulukossa 7 tutkimukseni luvussa 5.2.

Narratiivisessa tutkimuksessa kdytetyt analyysitavat voivat olla Lieblichin ym. (1998)
mukaan kokonaisvaltaista kertomuksen analyysid, jossa tarkastellaan kertomuksista 16y-
dettdvia merkityksellisid teemoja. Analyysi voi olla my®s tekstin tarkastelua teemoittain ja
kategorisoiden. Lisdksi kertomuksista voidaan tarkastella juonirakenteita tai kertomusten
muotoa voidaan tarkastella siten, millaisista piirteistd kertomus koostuu. Tamén avulla
voidaan tehda tulkintaa myos siitd, millaisista piirteistd kertomusten paahenkiléiden ela-
ma rakentuu. Seuraavassa kdyn narratiivista tulkinnallista keskustelua muodostamieni
kertomusten ja tutkimustulosten kanssa sekd kuvaan nadiden narratiivisen ajattelun piir-
teiden avulla, millainen kertomus vaikeavammaisen nuoren aikuisen elamaésta rakentuu
tdman tutkimuksen tulosten mukaan. Esittelen jokaisen piirteen Brunerin (1996) mukaan
ennen tekemaééni tulkintaa, jotta lukijan olisi helpompi hahmottaa, mihin narratiivisen ajat-
telun piirteeseen tulkinnassani viittaan.

Temporaalisuus Tarina jakautuu alkuun, keskikohtaan (joka sisdltad muutoksen) ja

(a structure of loppuun. Juonen kautta kokemus saa aikaan nama temporaaliset
committed time) muutokset ja juoni sitoo tapahtumat toisiinsa. Tarinoissa aika on aina
inhimillisesti merkityksellista aikaa eika se ole sidoksissa kelloon vaan
tarkeisiin tapahtumiin. (Bruner 1996, 133-147.)
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Temporaalisuus néyttaytyy kaikissa kertomuksissa, koska koulutukseen liittyvat siirty-
mat sisaltavat lukuisia muutoksia, mutta siirtymat ovat tyypillisesti vield keskeneréisia.
Kaikissa kertomuksissa on yhtdldisyyksid, mutta niissi on myd&s eroja. Erityisesti tama
ajallisuuden piirre on havaittavissa tutkimuksen tulosluvussa 6.1 eli Kertomuksia koulu-
tuksesta ja siirtymistd, jossa tutkimuksen nuoret aikuiset kertovat alakoulumuistoistaan,
kiusaamisesta ja mukavista opettajista. Vanhempien odotukset toisen asteen koulutukselta
ja kertomukset siitd, mita toisen asteen koulutus oli kdytdnndssé néille nuorille aikuisil-
le sisdltavat niin ikddn temporaalisuuden piirteitd. Siirtymévaiheen suunnittelu sisaltaa
my0s temporaalisuuden piirteen, koska se on jo itsessaan muutoksen siséltava ilmio. Li-
saksi nuorten aikuisten asumisratkaisuihin liittyvat kertomukset ja eldma yleensa sisaltdd
jatkuvaa muutosta joko koettuna (halu asua muualla) tai konkreettisena (asumisharjoitte-
lut tai muutot). Temporaalisuus on siis hallitseva piirre kaikissa kertomuksissa.

Partikulaareissa Narratiivit ja kerrotut tarinat toteutuvat aina yksittaistapauksina.

realisoituva Partikulaarisuus on ilmaisuvéline yleisimmista kulttuurisista tarinoiden

abstraktio genre-rakenteista. Naitd rakenteita ovat: tragedia, komedia, romantiik-

(generic ka ja ironia. Naiden genre-rakenteiden mukaan annetaan muoto inhi-

particularity) millisille kokemuksille ja tarinoiden yksityiskohdille. Vaikka tarinat ovat
hyvin henkilokohtaisia, ne ovat silti versioita yleisemmista rakenteista.
(Bruner 1996, 133-147.)

Partikulaareissa realisoituvan abstraktion -piirre on havaittavissa kaikissa tutkimuksen
kertomuksissa. Kerrotut tarinat toteutuvat tdssa tutkimuksessa aina yksittdistapauksina
ja voivat olla ilmaisuvéline yleisemman rakenteen esille tuomiseen. Taméan tutkimuksen
kaikille kertomuksille on luonteenomaista traaginen luonne. Ndista muutamina yksityis-
kohtaisempina esimerkkeind mainittakoon erityisesti alakoulumuistoissa luvussa 6.1 Ilo-
nan kertomus muistosta, jossa han oppi istumaan pulpetissa sekd Sadun isdn kertomus
Sadun kouluajasta, jossa Satu oli sidottu pulpettiin turvavy®6lla kiinni. Nama kertomukset
kertovat omaa traagista kuvaustaan siitd, millaisia elementtejd vaikeavammaisen henkilon
koulu-ura voi sisédltdd. Traagisia piirteitd sisdltavat myos Onniin liittyvat kertomukset au-
tomaattisesta koulumuodon muuttumisesta kehitysvammaisuuden diagnosoinnin myota.
Lisaksi kertomukset tydelamén vaatimuksista kiireisessa yhteiskunnassa luvussa 6.2 seka
nuorten aikuisten kokemukset siitd, mikéd on ty0ssa tarkeintd, ovat traagisia piirteita si-
saltavia kertomuksia. Kertomukset taidoista ja kompetenssista, jotka ovat vield kehitty-
maésséd nuoren toiselta asteelta eteenpdin siirryttdessd siséltéavat tragedian ja jopa ironian
piirteita. Vaikka yksittdiset kertomukset ovat hyvin henkilkohtaisia, ne ovat silti versioita
yleisemmistd rakenteista ja niitd voidaan tulkita vaikeavammaisen nuoren aikuisen ela-
man kautta. Tragedia on siten vahvasti lasna kaikissa vaikeavammaisen nuorten aikuisten
elamasta erityisesti ammatti-ihmisten ja vanhempien haastattelujen pohjalta rakennetussa
kertomuksissa. Vaikeavammaisten nuorten aikuisten itsensa kokemana eldma nayttaytyy
kuitenkin varsin myonteisend, eika sisdlld yhta paljon tragedian piirteitd kuten esimerkiksi
Onnin itsensd kertomana luvussa 6.3 seka luvun 6.4 lopussa.
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Intentiot tapahtu- |Ihmisen toimintaan tarinoissa vaikuttaa aina intentionaaliset tilat,

mien selittajina uskomukset, halut, teoriat, arvot ja motivaatiot. Toiminta ei koskaan
(actions have maaraydy ainoastaan syiden ja seurausten kautta vaan paamaarat ovat
reasons) inhimillisen toiminnan perustana. (Bruner 1996, 133-147.)

Intentiot tapahtumien selittdjand -piirre ndyttdytyy erityisesti koulutuksellisen tasa-
arvon toteutumattomuutta kuvaavissa kertomuksissa tutkimuksen luvussa 6.1 ja ndiden
kertomusten sisélla erityisesti Onnin kertomuksessa hianen ja hianen vanhempansa koke-
missa koulun vaihdoksissa. Vammaisuuden medikaalisen mallin hallitessa ja kuntoutus-
paradigmaattisen ajattelun mukaan intentiot tapahtumien selittdjana nayttaytyy vahvana,
koska kaikki toimenpiteet méaraytyvat vaikeavammaisuuden nakokulmasta, ei siten, mita
henkil6 esimerkiksi pystyisi tai kykenisi tekemaan.

Hermeneuttinen Yksittaisten ilmausten merkitykset ovat sidoksissa muihin ilmauksiin

rakenne ja lopulta kokonaisuuteen. Osien merkitykset tarinassa ovat kokonai-

(hermeneutic suuden funktioita ja kokonaisuus riippuu yksittdisten osien tulkinnasta.

composition) Tarinan tulkinta on hermeneuttinen prosessi ja prosessissa voidaan
nahdé hermeneuttisen kehan liike. (Bruner 1996, 133-147.)

Olen pyrkinyt tietoisesti luomaan hermeneuttisen rakenteen kertomuksia luodessani,
koska yksittdisten ilmausten merkitykset ovat aina sidoksissa muihin ilmauksiin ja lopulta
kokonaisuuteen. Toisaalta hermeneuttisen rakenteen piirre on osana kaikkia tutkimuksen
kertomuksia. Kaikki tutkimuksen kertomukset koostuvat osista ja eri ihmisten kokemuk-
sista, jolloin osien merkitykset ovat kokonaisuuden funktioita ja kokonaisuus riippuu yk-
sittdisten osien tulkinnasta. Kisilld oleva kertomuksen tulkinta on hermeneuttinen pro-
sessi ja prosessissa voidaan Brunerin (1996, 137) mukaan ndhdad hermeneuttisen kehdn
lilke. Hermeneutiisuus on siis lasnd kaikissa yksittdisissd kertomuksissa, joista rakentuu

kokonaisuus.

Tavallisuus- Narratiivinen todellisuus voidaan nahda joko saannénmukaisena tai
epatavallisuus- poikkeavuutena jostain epdsuorasta saannénmukaisuudesta. Tarinan
akseli jannite rakentuu kulttuurissamme vallitsevien tavallisuuksien ja epa-

(implied canonicid) |tavallisten asioiden kautta. Naiden jannitteiden ja rakenteiden avulla
lukijan saa kyseenalaistamaan asioita, joita han on aiemmin pitanyt
itsestaanselvyyksina. (Bruner 1996, 133-147.)

Tavallisuuden ja epitavallisuuden-akselilla liikutaan erityisesti, kun kyse on kerto-
muksista vammaisuudesta, toiseudesta ja kansalaisuudesta. Lisdksi kaikissa tutkimuksen
kertomuksissa on havaittavissa erilaisia jannitteitd, jotka rakentuvat kulttuurissamme val-
litsevien tavallisuuksien ja epatavallisten asioiden kautta. Esimerkkina néista jannitteista
voivat olla tutkimuksen tuloksissa luvussa 6.3 Kertomuksia tulevaisuudesta vanhempien
nakemykset siitd, ettd toimintakeskus ei olisi soveltuva tyoymparistd vaikeavammaiselle
nuorelle aikuiselle seka esimerkki siita, etta nuoret aikuiset haluaisivat asua kotona van-
hempiensa luona ja toisaalta kuvaus siitd, ettd ammatti-ihmisten mukaan nuorten aikuis-
ten tulee asua asumisyksikdssa. Olen myos pyrkinyt tietoisesti jattamdan kertomuksiin
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erilaisia jannitteitd, jotka nayttaytyvat erilaisina puhetapoina toimintakeskuksen henkil&s-
ton, oppilaitoksen henkildston sekd vanhempien kommenteissa esimerkiksi vammaisuu-
teen liittyen luvussa 6.4 Kertomuksia vammaisuudesta, toiseudesta ja kansalaisuudesta.
Jannitteisyys on tyypillistd kertomuksille vaikeavammaisuudesta ja timén tiedostaminen
voisi olla alku muutokselle ajattelutavassa suhteessa vaikeavammaisuuteen. Lisdksi ker-
tomusten kautta toivon saavani lukijan kyseenalaistamaan asioita, joita han on aiemmin
pitényt itsestadnselvyyksina.

Denotaatio aliste- | Narratiivissa referentti (todellisuus) alistetaan merkitykselle. Referentti
taan konnotaatiolle | (todellisuus) nahdaan monimerkityksellisena. Referentista tulee tapa,
(ambiguity of jonka avulla merkitys ilmaisee itseaan ja narratiivilla luotu todellisuus
reference) on aina jossain maarin ristiriitainen. (Bruner 1996, 133-147.)

Denotaatio alistetaan konnotaatiolle -piirre nayttaytyy kertomuksissa monella tavalla.
Ensinndkin piirrettd, joka tarkoittaa sitd, ettd todellisuus koetaan monimerkityksisend,
taytyy tarkastella yksilollisesti. Tassd esimerkkina voivat toimia luvussa 6.2 Kertomuksia
tyostd ja tyollistymisestd nuorten aikuisten kertomukset siitd, ettd he kokevat tekevinsa
itsendista tyota tyoharjoittelussaan kuten Ilona tai Onni ovat kuvanneet tai luvussa 6.4 Ker-
tomuksia vammaisuudesta, toiseudesta ja kansalaisuudesta Onnin kokemus siitd, ettd han
ei koe olevansa kehitysvammainen vaan ihan tavallinen nuori mies. Toisaalta se, ettd nuo-
ren kokema itsemddrddminen voi olla erilaista kuin itsemdarddminen ammatti-ihmisten
ymmartamand, voi my0s kuvastaa denotaatio alistetaan konnotaatiolle -piirretta. Lisaksi
ammatti-ihmisten pohdinnat toisen asteen koulutuksen hyddyllisyydestd tai hyodytto-
myydestd luvussa 6.1 Kertomuksia koulutuksesta ja siirtymistd voidaan tulkita timan piir-
teen avulla. Téta piirrettd esiintyy kertomuksissa runsaasti ja se on helposti sivuutettavissa.
On tarked tiedostaa ja huomioida juuri timaé piirre, jos haluamme todella kuulla yksiloita
ja sitd, mitd heilld itsellddn on sanottavanaan.

Ongelma- Tarinoissa keskipiste on normien murtuminen. Usein tarinat ovat syn-
keskeisyys tyneet jostain ongelmasta, ja se on tarinan kertomisen alullepanija.
(the centrality Tarinaa kaytetdan erityisesti epatavallisten kokemusten tai ongelmien
of trouble) selittdémiseen ja inhimillisessa toiminnassa havaittujen poikkeamien

ratkaisemiseen. Tasta erityisen hyvana esimerkkina ovat sadut tai se,
ettd ihminen kokee tarvetta kertoa kanssaihmisille tarinoita elamas-
taan aloittaen “Arvatkaa, mitéd minulle tapahtui eilen.” (Bruner 1996,
133-147.)

Ongelmakeskeisyys on ldsna kaikissa tutkimuksen kertomuksissa. Jo tutkimuksen ldh-
tokohta tutkia sitd, millaista on siirtyma toiselta asteelta eteenpdin vaikeavammaisena
asettaa ymparilleen ongelmakeskeisyyden elementin. Koko tutkimuksen tavoitteena on
my0s normien murtuminen. Tutkimuksen ldhtdkohta on usein jokin ongelma, johon ha-
lutaan etsid vastaus. Yksityiskohtaisempina esimerkkeind ongelmakeskeisyydesta téassa
tutkimuksessa voivat olla erityisesti koulutuksellisen tasa-arvon toteutumattomuus Onnin
kertomuksessa luvussa 6.1 Kertomuksia koulutuksesta ja siirtymistd, Sadun eldma yleensa
ja autismin erityispiirteet sekd toimintakeskuksen henkiloston ndkemykset autismin kir-
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jon asiakkaista luvussa 6.4 Kertomuksia vammaisuudesta, toiseudesta ja kansalaisuudesta.
Liséksi palveluiden saatavuuden ongelmat kaikissa yksittdisissa kertomuksissa seka pul-
mat palvelujdrjestelmassa tutkimuksen luvussa 6.2 Kertomuksia tyosta ja tyollistymisesta
kuvastavat ongelmakeskeisyyttd. Tama piirre on keskeinen erityisesti ammatti-ihmisten ja
vanhempien puheessa, mutta ei niinkdan nuorten aikuisten itsensa puheessa.

Hyvaksyttava Tarinoiden kohdalla hyvaksymme jonkinasteisen “patemattomyyden”.
epatotuus Tarinoiden kohdalla hyvaksytdan, ettd ihmiset esittavat tarinoista
(inherent erilaisia versioita eika tarinoita tarkastella totuus—-epéatotuus-akselilla.
negotiability) (Bruner 1996, 133-47.)

Kertomuksissa on my6s néhtavissa piirre hyviksyttivistd epatotuudesta. Kertomuksia
voidaan lukea subjektiivisesti, ja niitd ei olekaan tarkoitus tarkastella totuus—epatotuus-
akselilla. Lisdksi erityisesti Sadun kokemus tyon merkityksesta luvussa 6.3 Kertomuksia
tulevaisuudesta, jattaa lukijalle my0s tulkittavaa ja niin ikdan Ilonan ajatukset toiveistaan
tyontekoa ajatellen samassa luvussa antavat lukijan tehdd my6s omaa subjektiivista tul-
kintaansa, kuten narratiivisen tutkimuksen luonteeseen kuuluu. Tama piirre nayttaytyy
hyvin kertomuksissa ja voisi olla lahtokohta muutokselle ajattelutavassa vaikeavammai-
suudesta ja siitd, miten yksilollisesti heidan tekemidan valintojaan on huomioitava.

Jatkuvuus Tyypillistd narratiiviselle diskurssille. Tarinat eivat ole yksittaisia kerto-

(the historical muksia vaan niiden valilla on historiallinen jatkuvuus. Tarinassa on mu-

extencibility of kana jotain sitd edeltdvista tarinoista, mutta samalla se luo itsessaan

narrative) uutta tarinaa, joka taas on vaikuttamassa sitd seuraavaan. (Bruner
1996, 133-147.)

Jatkuvuuden periaate on myds mukana kaikissa kertomuksissa. Kirjoittamani kertomuk-
set eivat ole yksittdisid kertomuksia vaan niiden vélilld on historiallinen jatkuvuus. Kerto-
muksissa on mukana jotain sitd edeltdvistd tarinoista ja kertomuksista, mutta samalla se
luo itsessddn uutta kertomusta, joka taas on vaikuttamassa sitd seuraavaan. Kertomukset
heijastelevat menneisyytta ja ovat oleelliseti vaikuttamassa henkilon tulevaisuuteen esi-
merkiksi siten, ettd ammatti-ihmisten puheessa vaikeavammaisuus on ollut aina leimaa-
massa yksilon elaméa ja on sitd my0s tulevaisuudessa. Liséksi jatkuvuuden periaate voi
néyttaytya tieteellisessd tutkimuksessa myds siten, ettd tulosten esittdmisen ja tulkinnan
kautta siirrytddn pohtimaan sitd, mitd talld tavoin esitetty tutkimus voi tuoda tiedemaail-
malle.

Narratiivisessa tutkimuksessa lopulliset kertomukset, niista tehdyt tulkinnat ja tutki-
muksen tulosten tarkastelu kertovat sen, mihin analyysisséa on tulkinnan avulla paadytty.
Mikd on narratiivisuuden merkitys metodina tdssa tutkimuksessa? Miksi téllainen niin
sanottu narratiivinen kdanne on tapahtunut tutkimuksessa, jonka analyysiprosessi lahti
liikkkeelle Grounded theory -menetelmalla?

Brunerin (1996) mukaan narratiivisuus voidaan ndhda tutkimusotteen lisdksi erdan-
laisena tietimisen tapana. Tallaisen tietimisen tavan nden merkityksellisend metodina
téllaisessa tutkimuksessa. Kertomus antaa my6s Heikkisen (2000, 47-58) mukaan mahdol-

lisuuden ymmartda maailmaa eri tavoin ja tietoa ikdan kuin muodostetaan joukkona pie-
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nid kertomuksia. Tallaisessa ajattelutavassa korostetaankin sitd, ettd kertojan vastuulla on
tuoda esiin kertomuksen tarkoitus ja saada kuulija tietoiseksi kertomuksen tarkoituksesta.
Narratiivisen ajattelun mukaan tallaisesta aineistosta, joka voi koostua hyvin lyhyista vas-
tauksista, voi saada tutkimuksellisesti merkittavaa uutta tietoa. Tallaiseen tiedon tuottami-
sen tapaan olen tutkimuksen kertomuksilla pyrkinyt.

Millainen megakertomus muodostuu tdman tutkimuksen tulosten perusteella vaikea-
vammaisen nuoren aikuisen elamésta? Taman tutkimuksen tulosten mukaan vaikeavam-
maisen nuoren aikuisen eldma sisdltda monenlaisia ja monia siirtymii, ja se on vaihtelevaa
ajallisesti. Siirtymat liittyvat niin koulutukseen, asumiseen kuin tyollistymiseen. Nuo-
rella aikuisella itsellddn ei ole juurikaan vaikutusmahdollisuuksia siirtymiinsa. Nuoren
vaikeavammaisen eldmad ndyttdisi sisdltdvan tragedian piirteita erityisesti vanhempien ja
ammatti-ihmisten nakékulmasta. My6s Vehkakoski (2006) on nostanut esille tragediadis-
kurssin yhtena puheen painotuksena tutkiessaan ja tulkitessaan ammatti-ihmisten puheita
vammaisiksi luokitelluista lapsista. Téassa tutkimuksessa nuori aikuinen itse ei kuitenkaan
néyttédisi kokevan elamé&énsa traagisena. Elama siséltda paljon elementtejd, jotka voidaan
asettaa tavallisuus-epétavallisuus-akselille. Nuoren aikuisen mielestéd tavallista voi ela-
maéssd ja tulevaisuudessa olla se, ettd han haluaisi asua kotona vanhempien luona, kun
taas ammatti-ihmisten ndkemys tavallisesta suhtautumisesta asumiseen on se, ettd nuori
aikuinen itsendistyy ja muuttaa pois kotoa asumisyksikkdon. Elaméa nayttéisi olevan taitei-
lua tavallisuus—epatavallisuus-akselilla myds monesta muusta ndkokulmasta katsottuna.
Onko toimintakeskus tulevaisuuden tydpaikka? Voisiko sita sittenkin saada tyotd jostain
muualta? Nuoren aikuisen eldma nayttaytyy hyvin monimerkityksellisend. Se on toisaal-
ta taiteilua toisilleen hyvin erilaisten maailmojen vailillg, jossa toisella puolella voivat olla
vaikeavammaisten omat segregoidut ymparistonsa ja toisella puolella yhteiskunnan muut
ymparistot, jotka eivat vield ole valmiita vastaanottamaan sen kaikkia jasenid. Monimer-
kityksellistd elaméstd voi tehdd my0s se, ettd vaikeavammaisen nuoren aikuisen eldma
voi nédyttaytya ulospdin varsin ongelmakeskeisena ja toisaalta henkil6 ei koe ongelmakes-
keisyyttd omassa elamassaan. Lisdksi nuoren aikuisen oma kokemus vammaisuudesta tai
kehitysvammaisuudesta voi olla hyvin erilainen verrattuna siihen, milla tavalla ammatti-
ihmiset tai vanhemmat vammaisuutta katsovat.
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/. Pohdinta ja tutkimuksen
arviointia

Mika on tdmén tutkimuksen kontribuutio erityispedagogiselle tutkimukselle Suomessa?
Mita toivon tutkimukseni avulla nostettavan laajempaan keskusteluun yhteiskunnassam-
me? Millaisia muutoksia olisi tapahduttava? Entd mika tekee tastd tutkimuksesta luotetta-
van narratiivisen tutkimuksen? Naita kysymyksia tarkastelen tassd tutkimukseni viimei-
sessd luvussa.

Muutoksia ajattelutapaan ja palvelujirjestelmdan
- vaikutuksia kansalaisuuden kokemiseen

Narratiivisessa tutkimuksessa tieto muodostuu Hatchin ja Wisniewskin (1995, 113-135)
mukaan dialogisesti, tutkittavien ihmisten kanssa keskustellen ja luoden yhteistad inter-
subjektiivista ymmarrystd asioista. Parhaimmillaan haastattelutilanteet vaikeavammaisten
nuorten aikuisten kanssa muotoutuivat téllaisiksi tilanteiksi. Haastattelutilanteissa kayte-
tyt PCS-kuvat antoivat lisdarvonsa ilmaisujen rikastuttajana, kun vaikeavammainen nuori
aikuinen kertoi elaméastaan.

Osallistamalla vaikeavammaisia ihmisid heitd koskevaan tutkimukseen voimme pu-
hua tutkimuksesta, joka on tehty sosiaalisen vammaistutkimuksen periaatteiden mukai-
sesti. Tutkimus, joka kasittelee vammaisia henkil6itd, on ollut pitkélti ulkoapdin tehtya ja
erilaiset tavat osallistaa vammaisia henkilditd tutkimuksen tekemiseen ovat tarkeitd, jotta
kuulisimme, mita heilld itsellddan on sanottavaa. Ainoastaan vammaisilta henkildiltd ky-
symalld voimme saada kokemusperéista tietoa vammaisuudesta. Tilld tiedolla voimme
vaikuttaa vammaisuuden tulkintoihin yhteiskunnassamme. Lisaksi kysymalla mielipiteita
vammaisilta ihmisilta itseltdan, voimme oikeutetusti vaatia muutoksia my®s palvelujarjes-
telmaan. Tutkijoina meidén tulee 16ytdd ne keinot, joilla saamme tiedon esimerkiksi nailta
nuorilta aikuisilta. Metodin on niin sanotusti joustettava, jos haluamme osallistaa tallaisia
nuoria aikuisia mukaan tutkimukseen. Taman tutkimuksen anti uusien tutkimusmahdol-
lisuuksien tai uudenlaisten tutkimustarpeiden herattdjana voi olla erityispedagogisen tut-
kimuksen ndkokulmasta juuri se, ettd tutkimusta tehtéisiin enemman nakokulmasta, jossa
vaikeavammaisilla ihmisillé olisi osuutensa. Tallainen osallisuus vaatii muutoksia tieteen-
tekijoiden ajattelutapaan. Vammaiset ihmiset itse ovat parhaita vammaisuuden asiantun-
tijoita, ja silloin tutkijoiden on kysyttdva ndiltd ihmisiltd mielipiteitd. Erilaisia keinoja on
etsittdva, joilla ndma ihmiset saavat ddnensa kuuluville. (Gabel 2005, 9.) Muutos: Luovia ja
monenlaisia tapoja olla osallisena tutkimuksessa.

Palvelujdrjestelman osalta muutos tarkoittaisi, ettd vaikeavammaisten osallisuuden

lisddminen tydeldmassa vaatisi ensinnékin sitd, ettd vaikevammaisten nuorten aikuisten
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siirtyméavaiheiden puuttuvia tai huonosti ja joustamattomasti toimivia tukipalveluita tulisi
tehostaa. Toisaalta palvelujarjestelméssa muutos voisi tarkoittaa sitd, ettd toimintakeskuk-
sia kehitettdisiin suuntaan, jossa ne eivat ole erillisid yksikoitd niin sanotun “normaalin”
tydeldaman reunalla tai ulkopuolella. Télld tavoin myd6s toimintakeskuksen tarjoamat pal-
velut voitaisiin ndhda hyvéna ty6llistymisvaihtoehtona vaikeavammaisille nuorille aikui-
sille. Tima muutos edellyttaisi, ettd toimintakeskukset luopuisivat mallista, jossa vammai-
set henkil6t toimivat irrallaan yhteiskunnasta. Toimintakeskuksia tulisi kehittaa siten, etta
ne tarjoavat palveluja niin tydeldmaille kuin vaikeavammaisille henkil6ille. Esimerkiksi
tuetun tyollistymisen palvelun tarjoajana toimintakeskusten kehittdminen ja sielld olevan
vammaisuuteen liittyvan tieto-taidon hyddyntdminen olisi luonnollinen ratkaisu. Lisdksi
alihankintatdina tapahtuva “rippelin pussittaminen” ja henkil6t, jotka tallaista tyota osaavat
ja voivat tehda, tulisi siirtdd sinne, missa tallaista pussittamista tarvitaan eli yrityksiin. Tyo-
yhteisoihin integroitumalla olisi mahdollista vaikuttaa tySymparistdjen sosiaalisiin omi-
naisuuksiin ja siihen, ettd vaikeavammaiset henkil6t voisivat tulevaisuudessa tyoskennella
niin sanotuilla “normaaleilla” tydpaikoilla. Ennakkoluulojen poistuminen vaatii sitd, etta
kaikenlaiset ihmiset olisivat mukana yhteiskunnan kaikissa toiminnoissa. Taménkaltaisilla
toimenpiteilld voitaisiin my6s vaikuttaa vammaisuuden toiseuden kokemuksen poistumi-
seen ja kansalaisuuden kokemisen saavuttamiseen. Muutos: Joustavuutta palvelujirjes-
telmdiin sekd erilainen tapa olla osallisena palvelujirjestelmdssd.

Jos vammaisten ihmisten asemaan yhteiskunnassamme halutaan parannusta, se edel-
lyttdd Vehmaksen (2005, 211) mukaan ammatillisen ja poliittisen kulttuurin muutosta.
Vammaispolitiikan perusta on valitettavasti edelleen me-he-ajattelussa, jossa vammaiset
henkilot ovat “he” ja vammattomat “me”. Tallainen vastakkainasettelu on Vehmaksen
(2005) mukaan virheellinen. Vastakkainasettelu kuvaa sitd, ettd kaikki ihmiset ovat jollain
tavalla viallisia ja kohtaavat rajoituksia eldmassaan. Koko yhteiskunnan edun mukaista
on, ettd sen jasenistd pidetddn huolta riippumatta ndiden erilaisista ominaisuuksista. Tama
tarkoittaa sitd, ettd marginalisoitujen ihmisryhmien hyvinvointia voidaan pitda yhtena
keskeisend koko yhteisén hyvinvoinnin mittarina. Mikali téllaista muutosta halutaan, tar-
vitaan myos konkreettisia muutoksia erilaisissa toiminnoissa, niin palvelujérjestelméassa
kuin ammatti-ihmisten ajattelussa.

Ammatillisen kulttuurin muutoksessa keskeistd on paradigmatasoinen muutos ajatte-
lussa vammaisia ihmisid koskettavien palveluiden jarjestimisessd. Kuntoutusparadigmaat-
tinen ajattelu vaikeavammaisen henkilén kuntoutumisesta ympariston vaatimusten mukai-
seksi nayttad edelleen vallitsevan, kun kyseessd on vaikeavammaisten nuorten aikuisten
koulutukseen ja tydllistymiseen liittyvat ratkaisut. Myos Vehkakoski (2006) on tulkinnut
ammatti-ihmisten puheiden painotuksia tutkiessaan samankaltaisen ilmion. Ammatti-ih-
misten puheissa oli havaittavissa muun muassa kehitysdiskurssi, jossa ammatti-ihmisen oma
asema nayttaytyi roolina kunotuttajana ja jossa ammatillinen tavoite on kuntoutus.

Ratkaisujen pitédisi kuitenkin perustua yksilolliseen tukeen ja osallisuuden lisidmiseen
yksilon sopeuttamisen sijasta. N&in ollen henkilon yksilollisten ominaisuuksien ja erityi-
sesti taitojen, vahvuuksien seka kehittamistarpeiden tulisi olla maarittdmassa sitd, millaisia
tuen tarpeita henkil6lla on. Tuen tarpeiden maarittelyn kautta tulisi paatya siihen, millaisia
palveluja henkildlle tarjotaan. Tasa-arvoisiin ratkaisuihin koulutuksen ja tyollistymisen
suhteen ja yhteiskunnalliseen inkluusioon pyrittdessa yksilollistamisen tulisi toteutua jo
alakoulusta lahtien. Lapsilla ja nuorilla tulisi olla todellinen mahdollisuus osallistua kou-
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lunkéyntiin ldhikoulussaan. Lahikouluperiaatteen ajatushan on se, ettd kaikki lapset saavat
opiskella ldhelld kotiaan. Hyytidinen (2012) nostaa tuoreessa vaikeasti kehitysvammaisten
oppilaiden koulupolkuja tarkastelevassa vaitostutkimuksessaan esille, ettd inklusiivisen
opetuksen jdrjestiminen onnistui varhaiskasvatuksessa ja esiopetuksessa, mutta oppilai-
den siirtyessa perusopetukseen ja sieltd eteenpdin yldkouluun ja toiselle asteelle opetusjar-
jestelyt vaihtelivat integroivista ratkaisuista jopa segregaatioon. Hyytidisen tutkimustulos-
ten mukaan erityisesti siirtymévaiheisiin oppilaan koulupolun eri vaiheissa tulisi panostaa
ja tata kautta voisi mahdollistua se, ettd vaikeavammaisia oppilaita opiskelisi tulevaisuu-
dessa muuallakin kuin ainoastaan heille varatuissa erityisluokissa tai erityiskouluissa. Tata
mahdollisuutta ei myoskddn taman tutkimuksen nuorille aikuisille ollut tarjolla. Kaikkien
lasten opiskellessa yhdessa lahtokohtaisesta toiseuden asetelmasta olisi mahdollista paas-
ta eroon. Muutos: Muutoksilla poliittiseen kulttuuriin voidaan aikaansaada muutoksia
ammatti-ihmisten ajattelutapaan suhteessa vaikeavammaisuuteen.

Vammaisuuden kokeminen on asia, jota voidaan tulkita monin eri tavoin. Nakékulma
on erilainen, kun kyseessa on vaikeavammainen nuori aikuinen tai ammatti-ihminen, joka
tyoskentelee vaikeavammaisen nuoren aikuisen kanssa. Jos haluamme muuttaa suhtautu-
mista vammaisuuteen, tiytyy se tehdd vammaisuuden sosiaalisen mallin avulla ja kuunte-
lemalla vammaisia henkil6itd ja heidan ldhi-ihmisidan. Tata kautta vammaisuutta ilmiona
on mahdollista tarkastella yhteiskunnassamme, kuten mitd tahansa muuta vahemmistoa.
Vahemmiston ja vammaisuuden nakdkulmasta palvelujarjestelméssa on samoja perusta-
vanlaatuisia kysymyksid suhteessa segregaatioon, diskriminaatioon ja ihmisoikeuksiin,
joiden kautta toiseus vahvistuu ja rakentuu. (Hahn 1986, 121-131.)

Vammaiset henkil6t itse nostavat syrjivat toimenpiteet palvelujdrjestelmassa ja asenteet
vammaisuutta kohtaan suuremmiksi ongelmiksi kuin esimerkiksi vammaisuuden aiheut-
tamat toimintakyvyn rajoitteet. Erityisesti tyollistymista ajatellen vammaiset henkil6t ovat
olleet taloudellisen riiston uhreja vuosikausia tyoskennellessdan tyo- ja toimintakeskuk-
sissa palkatta. (Hahn 1986, 121-131.) My®0s tatd taustaa vasten vammaisuutta voisi ilmiona
ymmaértdd yhtend osana yhteiskuntamme vahemmistdryhmistd, jolloin osallistumiselle
voitaisiin asettaa aivan erilaisia vaatimuksia kuin mitd ne tina paivana ovat.

Nakokulmat erityisesti kehitysvammaisuudesta ovat olleet perinteisesti hyvin medika-
lisoituneita. Tavoitteena tulisi olla, ettd medikalisoituneet nakokulmat ja laitosparadigmalle
seka kuntoutusparadigmalle tyypilliset ajattelumallit henkilon poikkeavuuden poistamises-
ta tai yksilon kuntoutumisesta yhteison vaatimusten mukaan olisivat menneisyytta. Tana
péivana kehitysvammaiset ihmiset osallistuvat yhteiskunnan monille sektoreille erityisesti
kulttuurin alueella. Naistd esimerkkeind toimivat esimerkiksi punk-bandi Pertti Kurikan
Nimipdivat, tv-sarja Toisenlaiset frendit tai lukuisat kehitysvammaiset taiteilijat, jotka jarjes-
tavat ndyttelyitddn gallerioissa ympari Suomen. Voisimmeko tarkastella siis my0ds kehitys-
vammaisuutta erddnlaisena vahemmistond, jolloin mahdollisuudet osallistumiseen voisivat
olla laajemmat kuin perinteisesti toimintakyvyn kautta tarkasteltuna? Esimerkiksi kuurojen
kulttuurilla on yhteiskunnassamme pitkét perinteet, ja he ovatkin erdanlainen tunnustettu
vahemmisto yhteiskunnassamme. Voisiko suhtautuminen myds kehitysvammaisuuteen olla
samankaltaista, jolloin perinteiset syrjaytymisen ja poikkeavuuden nakdkulmat voitaisiin
hylata? Muutos: Vammaisuuteen suhtautuminen yhtend vihemmistonid muiden joukossa.

Kokemus, tiede ja tutkimus ovat Nirjen mukaan (1993) osoittaneet sen, ettd vammaisten
henkildiden elaméanlaatu on parempaa silloin, kun asuminen, tyd, vapaa-aika ja sosiaaliset
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suhteet tulevat ldhemmas jokapaivaistd elaméa sekd normaaleja oloja ja elaméntapoja siina
yhteisossd, missd he elavat. Hyvan elamén ja elaméanlaadun saavuttamisen ja yllapitami-
sen tavoitteena on osallisuus. Yhteenkuuluvuus ja osallisuus puolestaan voidaan ymmar-
tdd tasa-arvon kasitteen avulla. Tasa-arvo liittyy niin yksilo- kuin yhteiskunnalliseenkin
tasoon. Kasite edellyttdd sen ymmartdmistd, ettd me kaikki olemme erilaisia mutta yhden-
vertaisia. Nirjen (1993, 19-21) mukaan kun yhdenvertaisuus huomioidaan, voidaan paasta
tilanteeseen, jossa vammainen henkil6 voi toteuttaa ja ilmaista itseddn seka elda arvok-
kaasti ihmisoikeuksien toteutuessa. Tutkimuksen keinoin saatavan uuden tiedon avulla on
mahdollisuus vaikuttaa palvelujarjestelméén, joka taas mahdollistaisi vaikeavammaisten
ihmisten tdysivaltaisen osallistumisen yhteiskuntamme kaikilla sektoreilla. Tadyden osal-
lisuuden kautta toiseuden asetelmasta olisi mahdollista padsta eroon my6s tydelamassa.
Muutos: Vammaisten ihmisten tiysivaltainen osallisuus yhteiskunnassamme.

Luotettavuus ja eettisyys

Termit reliaabilius ja validius kytketdédn yleensd méaédralliseen tutkimukseen ja niiden kayt-
t6 on laadullisessa tutkimuksessa erilaista. Tutkimuksen luotettavuutta ja patevyytta tulee
aina jollakin tavoin arvioida. Koska tdma tutkimus on laadullinen tapaustutkimus, jossa
on kaytetty narratiivista lahestymistapaa, ei tuloksista voida puhua absoluuttisena totuu-
tena. Lukijalla on valta tulkitessaan tapaustutkimusta ja narratiivisella lahestymistavalla
toteutetun tutkimuksen luonteeseen kuuluu tulkinnallisuus. Lukijan tulee paattaa, ovat-
ko tutkimuksen tulokset yleistettdvissa joihinkin toisiin tapauksiin. Voimme perustellusti
ajatella, ettd haastattelemiani henkil6itd ja kehitysvammaisia nuoria aikuisia ja heidén ela-
madnsa koskevat kertomukset ovat ainutlaatuisia. Onhan kyse tietyistd ihmisista tietyssa
kulttuurisessa ymparistossd. Taten luotettavuuden ja pédtevyyden arvioinnit késitteiden
alkuperdisessd merkityksessd eivat tule kysymykseen. (Hirsjarvi ym. 2001, 214; Gomm,
Hammersley & Foster 2000, 100; Wolcott 1994, 337-363.)

Laadullisen tiedon luotettavuudessa on ensisijaisesti kyse siis tulkintojen patevyydes-
ta, ei tutkimuksen toistettavuudesta. Olen huolehtinut siitd, ettd tulkintani haastateltavien
ilmaisuista vastaavat heidan tarkoittamiaan merkityksid parhaalla mahdollisella tavalla.
Toiseksi luotettavuudessa on kyse myos siitd, kuinka tulkinnat tukeutuvat teoreettisiin
lahtokohtiin. (Ahonen 1996, 129-131.) Gommin ym. (2000, 98-101) mukaan tapaustutki-
muksesta saaduilla tuloksilla voidaan rikastuttaa lukijoiden tietamysta tutkittavasta asias-
ta ja laajentaa ndkemyksia syvallisemmiksi. Tutkimustulosten avulla voidaan antaa uutta
ajateltavaa vaikeavammaisten toisen asteen koulutuksen jarjestdjille ja niiden paikkojen
ammattihenkilostolle, jotka tydskentelevat nuorten kanssa heidan toiselta asteelta valmis-
tuttuaan. Tutkimustulosten avulla voidaan vaikuttaa lukijoiden ajatteluun heidéan tehdes-
sdan johtopaatoksid muista vastaavanlaisista tapauksista. Luonnollisen yleistettdvyyden
kriteerien mukaisesti voidaan perustellusti todeta, ettd osa tutkimustuloksista on helposti
yleistettavissa olevia seikkoja osan ollessa vain omassa kontekstissaan tulkittavia.

Subjektiivisuus ja objektiivisuus liitetddn myos tutkimuksen tekoon, olipa kyseessd mika
tahansa tieteellinen tutkimusty®. Tarkastelussa on syyta erottaa epistemologinen subjektiivi-
suus ja objektiivisuus. Néilld viitataan tiedon tai mielipiteiden arviointiin suhteessa tutkijaan
ja tiedon olemukseen. Objektiiviset tosiasiat eivat ole sidoksissa mielipiteisiin tai tunteisiin,
kun subjektiiviset tosiasiat taas ovat. Ontologisesta ldhtokohdasta tarkasteltuna subjektiivi-
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suudella ja objektiivisuudella viitataan siihe, mitd on todellisuuden luonne. Tamaé tarkoittaa
sitd, ettd jotkin asiat ovat olemassa ainoastaan subjektiivisessa merkityksessa. Tallaisen ajat-
telutavan valossa on mahdollista, ettd voimme saada objektiivista tietoa subjektiivisista koh-
teista. Sosiaalinen todellisuus rakentuu pitkalti subjektiivisista tulkinnoista ja kokemuksista,
ja vaikka emme voisi saada tdydellista totuutta toisen ihmisen kokemasta, tasta huolimatta
voimme silti saada objektiivista tietoa téstd todellisuudesta. (Moilanen 2002, 93-94.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuksen arviointi kiteytyy koko tutkimusprosessin
luotettavuuden tarkasteluun. Laadullisen tutkimuksen ldhtkohtana on tutkijan avoin sub-
jektiviteetti, eikd valttamatta objektiivisuus kuten esimerkiksi maarallisessa tutkimuksessa.
Nain ollen tutkijana olen tutkimuksen keskeinen tyoviline ja luotettavuuden yksi kritee-
reistd. Tassd nden yhteyden aiemmin esittimaani Gadamerin (2005) ajatteluun siitd, etta
tutkimuskohdetta ei voi tdysin objektivoida, koska olemmehan itse siihen osaltaan vaikutta-
massa olemalla osa todellisuutta, jota tarkastelemme. Luotettavuutta tarkastellaan Eskolan
ja Suorannan (2005, 211-212) mukaan laadullisessa tutkimuksessa uskottavuuden, siirretta-
vyyden, varmuuden ja vahvistuvuuden termein. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden
arviointiin liittyy my6s vakuuttavuuden kasite. Viime kéddessa raportin teksti on osoitus
tutkimuksen vakuuttavuudesta. Tutkijan on myos kirjallisella tuottamisellaan osoitettava
tutkimuksen luotettavuus ja ndin vakuutettava arvioijat tutkimuksen oikeellisuudesta.

Ajatukset inkluusiosta yksilon elamaan sen kaikilla tasoilla vaikuttavana tekijana ovat
olleet vditdskirjatyoni tausta-ajatuksena. Tutkijana olen ajatusmaailmaltani ja ideologiselta
taustaltani ilman muuta inkluusion ja tukiparadigman kannattaja ja se on ohjannut véa-
jaamatta ajatteluani ja asioita, joita tutkimuksessani nostan esiin ja joiden kautta aineis-
toani katson. (ks. my6s Becker 1967, 15-25.) En voi kuitenkaan asemoida itsedni tarkasti
johonkin tiettyyn leiriin tai tiukasti toisen paradigman kannattajaksi, muutenhan ilmaisi-
sin vain mielipiteitdni. Ndin ollen minun on huomioitava kaikkien luvussa 3 esittdmieni
paradigmojen (laitos- kuntoutus ja tukiparadigma) olemassa olo. Tama kaksijakoisuus on
haastavaa ja tutkimuksen tulososion mahdollisimman tarkalla raportointitavalla pystyn
tekemdan ndkyvéksi oman ajattelun eron seké sen, mista paradigmasta kasin tutkimukseni
henkil6t asioita tarkastelevat.

Narratiivisen ldhestymistavan ollessa kyseessa tutkimusta ei vélttamatta voida arvioi-
da laadullisellekaan tutkimukselle luonteenomaisin luotettavuuden arviointiin soveltuvin
kriteerein. Narratiiviseen lahestymistapaan liittyvassa laadullisessa tutkimuksessa aineis-
ton hankinta on ensimmaéinen prosessi, johon tulee kiinnittdd huomiota luotettavuutta tar-
kastellessa. Aineiston hankinta ja tulkinta on aina tutkijasta kiinni. Toiseksi tutkimuksen
aihe tai tehtava voi vaihtua tutkimusprosessin edetessa. Erilaiset tutkimustavat ja metodit
vaikuttavat ihmisten tapaan ajatella jostain tietystd asiasta ja ei ole olemassa mitdan todella
objektiivista tapaa, jolla vertailla eri tutkimusten tuloksia. Kolmanneksi sosiaalisen todelli-
suuden ontologiset kysymykset asettavat haasteen. Useat sosiaaliset faktat ovat tulkintoja
ja ne eivéat ole samanlaisia kaikissa yhteisdissa. (Moilanen 2002, 92-93.)

Haluan nostaa uudenlaisen luotettavuuden arvioinnin kriteeriston ensimmaiseksi tutki-
mukseni arvioinnin véalineeksi, koska mielestani se soveltuu taméankaltaiseen tutkimukseen
hyvin. Heikkinen, Huttunen, Syrjila & Pesonen (2012) ovat koostaneet narratiiviseen tutki-
mukseen soveltuvan luotettavuuden arvioinnin kriteeriston. Heikkisen ym. (2012) mukaan
narratiivista tutkimusta ei voida tarkastella perinteisilld luotettavuuden kriteereilld, jolloin
oli tarpeen kehittdd uudenlainen viline luotettavuuden arviointiin. Kriteeristé on luotu so-
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veltaen Winterin, Kemmisin, Pattonin, Lincolnin ja Denzinin ajatuksia laadullisen tutkimuk-
sen luotettavuuden arvioinnista kirjallisuuden, konferenssiesitysten ja keskustelujen kautta.

Taulukko 8. Luotettavuuden arviointi narratiivisessa tutkimuksessa (mukaillen Heikkinen ym.

2012, 5-21.)

Periaate

Tarkastelun kohteena:

Historiallisen
jatkuvuuden periaate
(Principle of historical
continuity)

Miten toiminta on historiallisesti kehkeytynyt?

- toimintahistoriallinen analyysi

Kuinka loogisesti ja seurattavasti tutkimus etenee?
- juonentaminen

Refleksiivisyysperiaate
(Principle of reflexivity)

Millainen on tutkijan suhde tutkimuskohteeseensa?

- subjektiivinen adekvaattius

Mitka ovat tutkijan kasitykset tiedosta ja todellisuudesta? >
ontologiset ja epistemologiset olettamukset

Kuinka tarkasti tutkija kuvaa aineistoansa ja menetelmaansa?
- lapinakyvyys

Dialektisuusperiaate
(Principle of dialectics)

Miten ymmarrys on kehkeytynyt keskustelussa muiden kanssa?
- dialogi

Kuinka raportissa tuodaan esille eri tulkintoja ja aania?

- polyfonia

Kuinka alkuperaisen ja aidon tuntuisia kertomuksen hahmot
ovat?

- autenttisuus

Toimivuusperiaate
(Principle of workability
and ethics)

Miten tutkimus onnistuu luomaan toimivia kaytanteita?

- pragmaattisuus

Millaista keskustelua tutkimus herattaa?

- kriittisyys

Miten eettiset ongelmat kasitellaan?

- eettisyys

Saako tutkimus aikaan ihmisten uskoa omiin kykyihinsa ja
toimintamahdollisuuksiinsa ja siten uusia kaytanteita ja
toimintoja?

- voimaantuminen

Havahduttavuusperiaate
(Principle of
evocativeness)

Miten tutkimus onnistuu herattdmaan tutkittavaan ilmioon
liittyvid mielikuvia, muistoja ja tunteita?
- havahduttavuus

Taulukkoon kahdeksan olen koonnut tille tutkimukselle tarkeat kriteerit luotettavuuden
arvioinnin vélineeksi. Historiallisen jatkuvuuden periaate tarkoittaa tdssa tutkimuksessa,
ettd kdytan tutkimuksessani vaikeavammaisuuden ja kehitysvammaisuuden teoreettisen
tarkastelun apuna yleisia luokituksia kyseessa oleviin ilmidihin. Inkluusio-ajattelu, nako-
kulma toiseuteen ja kansalaisuuden idea ovat loydettdvissa laajemmasta historiallisesta
viitekehyksestd, jossa politiikka ja ideologiat ovat muovaamassa ihmisen toimintaa. His-
toriallisesta ndkokulmasta tarkasteltu kehitysvammaisuuden palvelujarjestelmén kehitys
laitosparadigmasta kuntoutusparadigman kautta tukiparadigman mukaiseen ajatteluta-
paan on my0s tutkimukseni teoreettisena viitekehyksena.
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Refleksiivisyysperiaatteella tarkoitan sitd, ettd oma esiymmarrykseni tutkimusaiheesta on
kehkeytynyt pro gradu -tyotd ja lisensiaatintutkimusta tehdessé ja olen tiedostanut esi-
ymmarryksen vaikutuksen esimerkiksi tutkimushaastatteluja tehdessani. Tutkimuksen
ontologisia ja epistemologisia kysymyksid on tarkasteltu tieteenfilosofian avulla ja olen
asemoinut tutkimukseni sosiaalisen konstruktionismin kenttdan. Tutkimustulokset ker-
tomuksina ovat omaa kuvaustani siitd, kuinka asiat ovat tapahtuneet. Analyysiprosessin
tarkka kuvaus mahdollistaa periaatteessa sen, ettd toisen tutkijan tulisi samalla aineistolla
paatya samankaltaisiin tutkimustuloksiin. Liitteend olevat Alas/ti:n koodilista ja taulukko
koodimatriisista edesauttavat myos tassa (liite 7 ja liite 8).

Dialektisuusperiaate toteutuu tutkimuksessani siten, ettd ldahetin kehitysvammaisten
nuorten vanhempien ja hoitajien haastattelujen pohjalta kirjoittamani kertomukset luetta-
viksi vanhemmille, jotta he saivat kommentoida tarinoita ja tarkistaa niiden oikeellisuuden
sekd kommentoida niiden julkaisemista (liite 9). Liséksi olen ollut aika ajoin kirje- ja pu-
helinyhteydessa tutkimuksen vanhempiin tiedottaen tutkimukseni vaiheista (liite 4). Vai-
keavammaisten nuorten aikuisten kanssa haastattelu kaytiin lapi toisella tapaamiskerralla.
Raportissa olen pyrkinyt esittdmé&an asiat juuri niin autenttisesti kuin ne haastatteluissa on
minulle kerrottu. Olen myo6s pyrkinyt osoittamaan aina selkedsti, kenen puheesta on kyse.
Liséksi olen raportissa hyddyntanyt samoja kommunikaation tukena kdyttamiani kuvia,
joita kaytin haastatteluita tehdessani vaikeavammaisten nuorten aikuisten kanssa. Olen
myos tietoisesti halunnut jattaa paljon autenttista tekstia tutkimuksen tulososioon.

Toimivuusperiaate tassa tutkimuksessa on sitd, ettd uskon tutkimustulosten herattavan
keskustelua siitd, miten vaikeavammaiset nuoret aikuiset itse kokevat koulutuksensa ja tyol-
listymisensa. Lisdksi tutkimuksen toimivuusperiaatteeseen metodisesti vaikuttaa se, ettad
kehitysvammaisten nuorten aikuisten vanhemmat tarkistivat kirjoittamani kertomukset ja
hyvaksyivat ne julkaistavaksi lisensiaatintutkimusvaiheessa. Lisdksi tutkimus tuo julkiseksi
esimerkiksi yhteistyon toimivuuden tai toimimattomuuden haasteen, joka voi olla voimaan-
nuttava tekija esimerkiksi ammatti-ihmisten kehittdmien uusien kaytantdjen luomisessa.

Havahduttavuusperiaate tarkoittaa timén tutkimuksen kohdalla sité, ettd kirjoittamalla
tutkimuksen tulososion kertomusten muotoon, olen pyrkinyt raportoimaan tutkimustu-
loksista totuutena. Lisdksi kdyttamalld tutkimusraportissani PCS-kuvia osana tieteellista
tekstia seka liittamalla selkokielisen tiivistelman (liite 10) tutkimukseeni haluan osoittaa,
ettd tiede kuuluu kaikille, my6s henkildille, joille tieteellisen tekstin lukeminen ja ymmar-
tdminen olisi mahdotonta. Télla tavoin esitetyn tutkimuksen maailman tulisi talldin avau-
tua lukijalle my0s tunteita herattdvana asiana.

Lincoln ja Guba (1985) ovat kehittédneet laadulliseen tutkimukseen soveltuvan luotet-
tavuuskriteeriston, jonka avulla tarkastelen myos tutkimukseni luotettavuutta hieman
toisesta, perinteisemmasta nakokulmasta. Lincoln ja Guba puhuvat luotettavuuden sijaan
pikemminkin uskottavuudesta (trustworthiness). Tutkijan tulee kysya itseltdan kysymys:
Kuinka vakuuttaa kuulijat ja itsensa siitd, ettd tdima tutkimus kannattaa lukea ja ottaa vaka-
vasti? Mitka ovat ne perustelut, joihin tutkija haluaa vedota luotettavuustarkastelussaan?
Liséksi tutkija voi kysya itseltdan vield seuraavat kysymykset liittyen tutkimuksen uskotta-
vuuteen: Mika on tutkimuksen totuusarvo (truth value)? Kuinka tutkimukseni on sovellet-
tavissa (applicability)? Kuinka pysyva tutkimus on (consistency) ja kuinka neutraalisuus
on huomioitu (neutrality)? (Lincoln & Guba 1985, 289-290.) Seuraavaksi kasittelenkin tut-
kimuksen luotettavuutta Lincolnin ja Guban luotettavuuskriteeriston avulla.
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Uskottavuus siséltda totuusarvon, sovellettavuuden, pysyvyyden sekéd neutraalisuu-
den, joita voidaan tarkastella sisdisen ja ulkoisen validiteetin, reliabiliteetin ja objektii-
visuuden valossa. Uskottavuuden osatekijdt tai luotettavuuskriteerit ovat kuitenkin laa-
dullisessa tutkimuksessa Lincolnin ja Guban (1985) mukaan hieman erilaiset, ja ne ovat:
vastaavuus (credibility), siirrettdvyys (transferability), pysyvyys (dependability) ja vah-
vistettavuus (confirmability). My6s Tynjdla (1991, 387-398.) on kayttanyt kriteeriston suo-
mennoksia.

Vastaavuudella tarkoitetaan sita, etta tutkimuksen tuottamat rekonstruktiot tuovat ilmi
tutkittavien todellisuuksista vastaavat alkuperaiset konstruktiot, ei kuitenkaan niin, etta
tutkija tuo ilmi ne itse todellisuudet. Eli tutkija saa toiminnallaan ja tutkimuksellaan esiin
niita asioita ilmiostd, joita hdan on ldhtenyt selvittdimaan ja han pystyy tutkimuksensa avul-
la rekonstruoimaan tutkittavan ilmion todentuntuiseksi. Hyvaan vastaavuuteen voidaan
paasta kayttamalla erilaisia tekniikoita esimerkiksi aineistonkeruuseen liittyen, tutkimalla
kohdetta monesta eri ndkdkulmasta tai tekemalla reflektiivisia muistiinpanoja esimerkiksi
havainnoinneistaan. (Lincoln & Guba 1985, 301-316; Tynjala 1991, 390.) Tassa tutkimukses-
sa esimerkkind hyvéstd vastaavuuden tavoittelusta on vaikeavammaisten nuorten aikuis-
ten haastattelussa kdytetyt menetelmét. Haastatteluissa kuvia kaytettiin kommunikaation
tukena, tavoitteena varmistaa se, ettd tutkimukseni henkilot ovat saaneet omat mielipiteen-
sd ilmaistua ja toisaalta ettd olen tutkijana saanut kysymykseni esitettyd ymmarrettavalla
tavalla. Tutkimuksen aineistonkeruu oli monivaiheinen ja prosessi sisdlsi tulkintaa sen
kaikissa vaiheissa. Tutkijana minun oli mahdollista syventda ymmarrystéani ilmiosta tut-
kimuksen eri vaiheissa. Lisaksi se, ettd vaikeavammaisten nuorten aikuisten elamaa lahes-
tyttiin tutkimuksessa monesta eri nakokulmasta, monen eri informantin kautta edesauttaa
vastaavuuden kriteereja.

Yleistettdavyys on perinteisesti ollut kritiikin kohteena laadullisessa tutkimuksessa.
Nain ei kuitenkaan tarvitsisi olla, vaan laadullisessa tutkimuksessa yleistettavyys voi tar-
koittaa pikemminkin kasitteellistimista. Eli yleistettavyytta tapahtuu jo siind vaiheessa,
kun tutkimuksen tuloksista kirjoitetaan raportti ja tulokset késitteellistetdan teorian kanssa
yhdenmukaisiksi. Lincoln ja Guba (1985, 316) puhuvat yleistettivyyden sijaan siirretta-
vyydestd ja laadullisessa tutkimuksessa onkin kyse siitd, miten samankaltaisia tutkittava
tai tutkittu ymparisto ja sovellusymparistd ovat. Johtopaatoksia siirrettavyydestd ei voi
tehdd yksinomaan tutkija, joka tuntee tutkitun ympariston. Myos tulosten hyddyntdjan
on arvioitava siirrettavyyttd ja niiden soveltuvuutta toisenlaiseen sovellusymparistoon.
Tutkijan on sen sijaan kuvattava tutkimusprosessinsa niin tarkoin kuin mahdollista, jotta
lukija voi tarkastella tutkimuksen ja ennen kaikkea tutkimustulosten soveltamista muihin
konteksteihin. (Tynjala 1991, 390.) Tassa tutkimuksessa tutkimuksen aineistonkeruu on ku-
vattu tarkkaan ja analyysiprosessi on niin ikdan pyritty kirjoittamaan auki siten, ettd se olisi
periaatteessa mahdollista toistaa samankaltaisen aineiston kanssa. Tutkimuksen liitteena
ovat haastatteluissa kaytetyt haastattelurungot sekd nuorten aikuisten haastattelussa kom-
munikaation tukena kaytetyt kuvat. Siirrettavyyteen laadullisessa tutkimuksessa liittyy
oleellisesti my0s se, minkaélaisista tapauksista tutkimus koostuu. Tamén tutkimuksen nuo-
ret aikuiset ovat kaikki omia persooniaan, yksil6itd, joilla yhdistavana tekijana on vaikea-
vammaisuus ja erityisesti kehitysvammaisuus tai autismi. Kehitysvammaisuudesta 16ytyy
kirjallisuutta ja teoriatietoa, jota on tutkimuksessa sovellettu ja tdlld tavoin késitteellistetty
tata ominaisuutta.
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Tutkimustilanteen pysyvyyttd voidaan tarkastella ottamalla huomioon tutkimustilan-
teeseen vaikuttavat ulkoiset tekijat seka tutkittavaan ilmioon itseensa liittyvat vaihtuvat
tekijat. Tata tekijad arvioitaessa voidaan huomioida samat kriteerit kuin tutkimuksen vas-
taavuutta arvioitaessa. (Lincoln & Guba 1985, 316-318; Tynjala 1991, 390-391.) Tassa tut-
kimuksessa tutkimuksen aineistonkeruu toteutettiin siten, ettd jokaisessa yksikdssd, josta
aineistoa kerattiin, toteutettiin aineistonkeruuprosessi jatkumona. Oppilaitoksen aineiston
keruu tapahtui yhtena ajanjaksona ja toimintakeskuksen henkiloston haastattelut toisena.
Esimerkiksi nuorten aikuisten haastattelut toteutettiin aikavalilla elokuu 2009 — tammikuu
2010, jolloin heidéan tilanteet sailyivat muuttumattomina suhteessa koulutukseen ja ty6llis-
tymiseen.

Viimeisend kriteerind Lincoln ja Guba (1985, 318-327) pitavat vahvistettavuutta, jota
voidaan pitdd neutraalisuuden kriteerind laadullisessa tutkimuksessa. Laadullisessa tut-
kimuksessa neutraalisuutta ja objektiivisuuden vaatimusta tulisi siirtda tutkijan neutraa-
lisuudesta tai objektiivisuudesta pikemminkin aineiston neutraalisuuteen. (Tynjala 1991,
392.) Tassa tutkimuksessa minulla tutkijana on merkittava rooli, kun olen kirjoittanut ker-
tomuksia nuorten aikuisten elamaéstéd tutkimukseni eri vaiheissa, pilkkonut néita kerto-
muksia osiin ja taas yhdistellyt niitd uusiksi kertomuksiksi. Olen ldhettanyt kertomukset
tutkimukseni nuorten aikuisten vanhemmille tarkastettaviksi ensimmaisessa tutkimukseni
analyysi- ja raportointivaiheessa. Lisdksi lisensiaatintutkimuksen tarkastuksen yhteydessa
tutkimustani on arvioitu ulkoapdin ja kiinnitetty huomiota aineiston pohjalta tekemiini
johtopaatoksiin.

Tutkimukseni aineistona ovat haastatteluissa ihmisten minulle kertomat tarinat ja niis-
td kokoamani kertomukset. Lisdksi raportilla ja tutkimuksen kertomuksilla on alku, kes-
kikohta ja loppu. Katson ndiden kriteerien vastaavan myos siihen eettisyyden vaatimuk-
seen, joka tutkimuksessa koskettaa minua tutkijana. Taman lisdksi eettisia kysymyksia
tulee tarkastella ensisijaisesti tutkittavien nakdkulmasta. Tutkijan etiikkaan kuuluu, etta
hén pohdiskelee ennen tutkimuksen aloittamista sitd, miten tutkimus vaikuttaa tutkitta-
viin. Tutkijan tulee punnita sitéd, kuka tutkimuksesta, sen metodeista ja tutkimuskohtees-
ta paattda ja ennen kaikkea sitd, ketd tutkimus hyddyttad. Hyodyn kasitetta tulee myos
pohtia arvomme ja uskomuksemme huomioiden, mutta toisaalta tieteellistd tutkimusta
tehtdessa tutkimuksen tekoa ei kannata rajata siihen, mika talla hetkella vaikuttaa hyodyl-
liseltd. Tieteen tekemisessd tarkedksi eettiseksi seikaksi nouseekin se, miten tutkimusta
tehdaan, ei niinkdan se, mita tehdaan. Talloin tutkijan metodiset valinnat ovatkin olennai-
sessa osassa. Tutkijan tulee aina pitdytyd ehdottomassa luotettavuudessa ja avoimuudessa
suhteessa tutkittaviin. Tutkijan on myo0s kerrottava tutkimustuloksensa juuri sellaisina
kuin ne ovat. Tutkijan tehtava ei ole arvottaa tutkittavien maailmaa. Tutkija on aina viime
kdden vastuussa tutkimustuloksistaan. Viimeisend, tieteen tekemisen yhtena tavoitteena
on kuvata todellisuutta juuri sellaisena kuin se on. Ihmistieteissd tima on haasteellista,
koska todenmukaisuutta on hyvin vaikea todistaa tai arvioida tieteellisilld teorioilla. Jo-
tain tiettyd teoriaa arvioitaessa joudutaan nojautumaan aina johonkin toiseen aiemmin
tehtyyn teoriaan ja kyse on loppujen lopuksi tulkinnasta. (Gylling 2002, 70-80.) Edella
esittdmani tutkimusraportti eri osa-alueineen, joissa olen késitellyt teoreettisia lahtokoh-
tia vaikeavammaisuuteen, menetelmallisid valintoja erityisesti PCS-kuvien kayttoon liit-
tyen tai tulkinnut tutkimustuloksia voi kokonaisuudessaan toimia tutkimuksen eettisten
kysymysten tarkastelualustana.

153



Jatkotutkimushaasteet — tutkimusta vaikeavammaisten ihmisten kanssa

Narratiivisen tutkimusotteen luonteeseen Hatchin ja Wisniewskin (1995, 113-135) mukaan
kuuluu my®s se, ettd tutkimuksella ilmion ymmartamisen lisaksi pyritadn saamaan aikaan
jotain muutosta tutkittavan eldmédédn. Toivon tdmédn tutkimuksen herattdvan keskustelua
siitd, millaisena vaikeavammaisen nuoren aikuisen eldmé nayttdytyy yhteisossamme ja
mitd muutoksia yhteiskunnan kaikilla tasoilla olisi tapahduttava, jotta kansalaisuus ja
tasa-arvoisuus voisi toteutua ihmisarvon mukaisesti. Lisdksi narratiiviseen tutkimukseen
kuuluu tietdmisen subjektiivisuus, joka mahdollistaa sen, ettd yksiloiden elimda voidaan
tutkia henkilokohtaisesti ja yksiloiden elamdnkertomuksiin perustuva merkityksenanto
padsee oikeuksiinsa.

Tassa tutkimuksessa vaikeavammaiset henkil6t olivat tutkimuksessa osallisina haas-
tateltavina. Tulevaisuuden suuntauksena tulisi olla se, ettd vaikeavammaisia henkildita
voitaisiin osallistaa tutkimukseen enemmaén. Sosiaalisen vammaistutkimuksen periaattei-
siin kuuluu, ettd tutkimuksessa vammaiset henkil6t toimivat itse tutkimuksen tekijoina.
Tutkimuksella voi tilloin olla emansipoiva vaikutus tutkimuksen henkil6ihin, jotka voivat
olla mukana tutkimuksen teossa haastattelijoina, pohtimassa tutkimusongelmia ja -kysy-
myksid tai esimerkiksi antamassa konsultaatiota kommunikaatiomenetelméaa valittaessa
haastattelutilannetta varten. (Gabel 2005, 9-10; Barnes ym. 1999, 216-220.)

Liséksi tutkimuksesta raportoitaessa artikkelein tai monografialla, voidaan tutkimuk-
seen osallistuvia vaikeavammaisia henkil6itd osallistaa tavalla, jota Porter ym. (2005) on
hyodyntanyt. Ryhmaé on kirjoittanut Disability & Society -lehteen artikkelin tutkimuksen
vaiheesta, jossa tutkijat reflektoivat tutkimusprosessia. Artikkeli on kirjoitettu Rebus-sym-
boleita apuna kayttaen. Télla tavoin yhteisesti kirjoitettu artikkeli on paremmin saavutetta-
vissa my0s vaikeavammaisille henkildille ja vaikeavammaiset henkil6t voivat olla vaikut-
tamassa siihen, mita tutkimuksesta raportoidaan. Nain vaikeavammaiset ihmiset padsevat
osallisiksi tutkimuksen tekemiseen sen kaikissa vaiheissa. (Porter ym. 2005, 575-585.)

Toisaalta tulevaisuudessa vuorovaikutus tutkijan ja tutkittavan henkilon valilla erityi-
sesti haastattelutilanteessa, jossa toinen osallistuja on vuorovaikutustaidoiltaan vahvempi,
olisi tutkimukselle hedelmallinen kohde. Tdiman tutkimuksen toisen vaiheen aineisto, jos-
sa kerdsin aineistoa haastattelemalla vaikeavammaisia nuoria aikuisia ja kdytin PCS-kuvia
haastattelun tukena, mahdollistaisi molempien henkiléiden vuorovaikutuksen tutkimisen.
Tata kautta voisimme, niin tutkijat kuin opettajat, saada uutta tietoa siitd, mitka ovat mer-
kityksellisia tekijoita vuorovaikutuksen kannalta kahdenvilisissa tilanteissa, joissa keskus-
tellaan esimerkiksi henkilon siirtyméavaiheisiin liittyvista asioista.
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LIITE 1: TEEMAHAASTATTELURUNKO (AMMATTI-IHMISET)
Koulun ja toimintakeskuksen henkil6ston haastattelu
Runko:

Oma tyénkuva

Kerro ty0Ostasi.

mitd tyotehtavia?

mika kuuluu tyohosi?

mika ei kuulu?

millaisen koulutuksen olet saanut?

Vaikeasti vammaisuus
Vaikeimmin vammaiset henkilot
kuvaile.

Vaikeasti vammaisten ty6llistyminen ja jatkokoulutus

vaikeimmin vammaisten tyollistyminen = mité tulee mieleen? (oletukset, mieli-
pide, asenteet)

vaikeimmin vammaisten jatkokoulutus? = ajatuksia, (hyoty, jarki)

suurimmat esteet (miksi?)

suurimmat haasteet

hyoty, kuka hyotyy?

tuloksellisuus

kuntouttavuus

kenelle sopii avotyd/tuettu ty6? (miksi?)

kenelle sopii toimintakeskuksessa tehtava ty6? (miksi?)
vertaistuki

huoltosuhde?

tyosuhde?

tuki, tydovalmentaja, luonnollinen tuki, tuen tarve, tydpaikan sailyttdiminen
sukupuoli

Oma tiydennyskoulutus
mitéa lisdtietoa tarvitset?
menetelmat

apuvilineet

Muuta sanottavaa



LIITE 2: HAASTATTELURUNKO (VANHEMMAT JA PERHE/
OMAHOITAJAT)

Vanhemmat ja omahoitajat tai asuntolan henkil6kunta
Esittelyt.

Elimanhistoria: Kerro elamasta.

Lapsuus
Nuoruus

O Koulutus
Q peruskoulu
Q jatko-opinnot
O lisakoulutus

Vaikeimmin vammaiset (yleensa)

O kuvaile, kokemuksia

Vaikeimmin vammaisten jatkokoulutus? (mitd tiedat?, koulutuksen toteutus ja
sisdllot, mielipiteitd, hyoty, jarki)

Q vanhempien odotukset ja toiveet jatkokoulutukselta

QO vaikeimmin vammaisten tyollistyminen = mité tulee mieleen? (oletukset,
mielipide, asenteet, omat odotukset)

O mika yleensa vaikuttaa kehitysvammaisten tyollistymiseen

Tyo (kyseessd olevan nuoren kohdalla)

Tuki

O Unelmaty6/Mielekds tyo (kerro), toiveet, oma valinta
O toimintakeskus (kerro)

Q tuettu tyo (mita tiedat?)

QO avoty0 (mita tiedat?)

Q itsendinen tyo

O tiimityo

O raha

O hydéty/tuloksellisuus

Q Hyva tydpaikka

tyotehtavat (millaisia?)

tydymparisto (minkalainen?)
tyoyhteiso (tyokaverit) (minkalaisia?)
vertaistuki

tydaika (viikossa/pédivéssd)

ooooo

Q tuen tarpeet (palvelujen saanti? missa tarvitsee eniten tukea talla
hetkelld?)

Q tuki vanhemmille?

O tuki tydssa: tyopaikan sailyttaminen, tyovalmentaja?

Tulevaisuuden visiot? Vaikeimmin vammaisuus = Hyva eldma (mita sisaltaa?)



LIITE 3: SUOSTUMUS HAASTATELTAVAKSI NUORILTA AIKUISILTA

Suostumus tutkimukseen haastateltavaksi

Tutkimuksen aihe:

(ol R |

Vaikeavammaisten nuorten aikuisten siirtymivaihe koulusta tydelamain

S

©

9

W)

fa)

i

Vanhempasi ovat antaneet minulle luvan haastella sinua tutkimukseeni.

Q\A.

%
-
.
7

|$f.\_‘

Ehkai olet kuullut tutkimuksestani.

Vanhempasi ovat osallistuneet ty6honi aikaisemmin.

&

o\.

Pyydéan nyt sinua osallistumaan tihan tutkimukseen.

}&fﬁ

-

Minun nimeni on Aino Aikis ja tydskentelen Itd-Suomen yliopistossa.

AINO

@)

YLIOPISTO




VAVA I A
-hanke ﬁ”—‘

Olen ollut tyéssa VAVA II -hankkeessa. Tama tutkimus liittyy opintoihini.

b @7

Sinua haastatellaan muutamia kertoja.

Q. 09 -9 DO

Sinulta kysytddn kysymyksid ja minad toivon, ettd vastaat niihin.

Q% ml@ . D @

Apuna kiytetddn videokameraa. Vastaukset kisittelen luottamuksellisesti.

- ©
G- @7 ® £

Haastattelu auttaa minua oppimaan uusia asioita vammaisuudesta ja vammaisista ihmisista.
AINO

© £

Tarkoituksenani on kirjoittaa haastattelujen avulla vaitoskirja. Tata tyotd kutsutaan

tutkimukseksi.

Haluatko osallistua tutkimukseeni? KYLLA / EN



LIITE 4: YHTEYDENPITOA VANHEMPIEN KANSSA

Hei 4.12. 2008

Nain ennen joulua haluan ldhettda kiitokseni Teille tutkimukseni vanhemmille
pienen kirjeen muodossa. Kerron hieman mita tutkimukselleni ja minulle kuuluu
seka esitdn Teille jatkoehdotuksen liittyen vaitoskirjatyohoni.

Lisensiaatintutkimukseni Toisen asteen koulutuksessa ja tyoelamaanko vaikeasti
vammaisena? -tapaustutkimus siirtyméprosessissa mukana olevista tekijoista tar-
kastettiin viime toukokuussa. Tarkastajina toimivat dosentti Aimo Naukkarinen
Jyvidskylan yliopistosta ja professori Raija Pirttimaa Oulun yliopistosta. Tarkas-
tustilaisuus oli melko muodollinen tilaisuus, jossa kdvimme tyoni lapi luku lu-
vulta. Selvisin siitd kunnialla ja tarkastajat painottivat, ettd olen tutkimassa hyvin
tarkeda ja vahan tutkittua aluetta erityispedagogiikan alalla. He antoivat minulle
my®0s hyvia ohjeita jatkoa varten. Tutkimusta voi lukea osoitteessa: http://joypub.
joensuu.fi/publications/licentiate_thesis/aikas_toisen/

Tutkimuksen kasikirjoitus valmistui jo vuosi sitten, mutta jdin ditiyslomalle
marraskuussa 2007 ja esikoisemme Nuutti tuli maailmaan 15.12.2007. Vuosi on
vierahtanyt nopeasti pienen ihanan lapsen touhuja seuraillen. Olen palannut ta-
kaisin tutkijan t6ihin syyskuun puolessa vilissd ja timan syksyn olenkin suunni-
tellut kuinka jatkan tutkimustani vaitdskirjaksi.

Tarkoitukseni on jatkaa vaitoskirjan tekemista saman teeman ymparilld eli tut-
kia sitd, mita se toiselta asteelta eteenpdin siirtyminen on, kun lisdhaasteena on
vaikeasti vammaisuutta. Nyt tarkoitukseni on kuitenkin tarkastella asiaa pdaosin
nuorten aikuisten itsensd nakokulmasta.

Tavoitteena olisikin haastatella nuorianne siitd, miten he itse kokevat koulutuk-
seen liittyvat asiat ja siirtymavaiheet eldmassaan. Tietenkin vain, jos nuoret halu-
avat itse tutkimukseen osallistua. Voisitteko siis kysdistd nuoriltanne haluavatko
he osallistua tutkimukseen? Tiedan, ettd haastattelu tulee olemaan haasteellinen
tehtdva, mutta mielestdni tima on hyvin tarkeas, jotta voin ymmartaa tata tutkit-
tavaa ilmiota kokonaisuudessaan ja unohtamatta Teiddn nuortenne tarkeitd mie-
lipiteitd asiasta.

Mikaéli nuoret osallistuvat, voisitteko lisdksi miettid nuortenne kanssa yhdessa
sitd, kuinka haastattelu olisi mukavinta toteuttaa? Luulisin, ettd minun olisi hyva
tutustua aluksi kuhunkin nuoreen aikuiseen ja sitten yhdessa voisimme paattaa
milla tavalla ja millaisten apuvélineiden (?) kanssa haastattelu kaytanndssa to-
teutetaan. Todenndkoista on, ettd haastatteluja tulee olemaan enemmaén kuin yksi
kerta ja ne eroavat suuresti esim. Teidan haastatteluistanne.



Ajattelin, ettd otan Teihin ja samalla nuoriinne yhteytta tammi-helmikuussa 2009,
jolloin voimme sopia tarkemmin kdytdnnon asioista haastatteluihin liittyen. Jos
puhelinnumeronne ovat muuttuneet, tai haluatte muuten kommentoida tai kysya
tutkimuksestani jotain, olisitteko ystévillisia ja ottaisitte yhteyttd 050 590 9397 tai
aino.aikas@joensuu.fi. Muussa tapauksessa soittelen ensi vuoden puolella. Mutta
nyt,

Lamminta Joulunodotusta toivotellen,

Aino Aikis




LIITE 5: HAASTATTELURUNKO (NUORET AIKUISET)

Vaikeavammaisen henkilén haastattelu

Haastattelurunko, strukturoituja kysymyksii ja teemoja

Haastattelurungon muotoilemisessa olen hyddyntinyt Kehitysvammaliiton
tekemassa elamanlaatututkimuksessa ”Kehitysvammaisten elaménlaatuprojekti”
(1999) kaytettya kyselylomakkeistoa. (FSD2207 Kehitysvammaisten elaménlaatu
1991:  lievemmin kehitysvammaiset ja FSD2208 Kehitysvammaisten
elamdnlaatu 1991: vaikeammin kehitysvammaiset.) Kyselylomakkeet 16ytyvat
Yhteiskuntatieteellisesta tietoarkistosta (http://www.fsd.uta.fi/index.html).

Lihteet

Kehitysvammaisten elaméalaatu 1991 : lievemmin kehitysvammaiset [elektroninenaineisto].
FSD2207, versio 1.0 (2006-11-17). Matikka, Leena (Kehitysvammaliitto)[tekija].
Tampere : Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto [jakaja], 2006.

Kehitysvammaisteneldmalaatu1991:vaikeamminkehitysvammaiset[elektroninenaineisto].
FSD2208, versio 1.0 (2006-11-17). Matikka, Leena (Kehitysvammaliitto)[tekija].
Tampere : Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto [jakaja], 2006.

A) YKSILO
Yksiloon liittyvit taustatekijat

Nimi

Syntymaévuosi / Ika
Asuinkaupunki

Vanhemmat ja heiddn ammatit
Sisarukset

Liikunta
normaali
tarvitsee vahéan tukea liikkumisessa
tarvitsee paljon tukea liikkumisessa

Nako
normaali
tarvitsee tukea, mita

Kuulo
normaali
tarvitsee tukea, mita

Kommunikaatio
Puheen ymmartdminen
hyva
kohtalainen
tarvitsee paljon tukea, milla tavalla




Puheilmaisu
sisallollisesti selkeaa kohtalaista
motorisesti selkeaa kohtalaista

Kayttaa puheilmaisua tukevaa kommunikaatiota keinonaan:

viittomat / tukiviittomat

pes-kuvat

valokuvat

eleet / ilmeet

tietokone

muut kommunikaation apuvélineet

epdselvaa
epdselvaa

Puheilmaisua tukevan kommunikaatiokeinon kaytto

selkedd

kohtalaista

epaselvaa
Lukee: lauseita sanoja ei lue
Kirjoittaa: lauseita sanoja ei kirjoita

Yksiloon liittyvat psykologiset tekijat (mukaillen Kehitysvammaisten
elamédnlaatu -projektin kyselylomakkeiden teemoja, kysymyksid on otettu
seuraaviin teemoihin liittyen: itsensd toteuttaminen, vapaus, itsendisyys,
itsevarmuus, tunnekokemukset. Tavoitteena saada tietoa henkildsta ja hanen

persoonastaan.)

Nautitko musiikista

en / kylla
lempimusiikkikappaleesi, -artistisi
Soitatko jotain soitinta?

Nautitko kuvataiteesta

en / kylla
pidéatko piirtamisestd tai maalaamisesta
onko mukavaa katsella taidetta

Nautitko luonnosta
en / kylla

onko mukavaa kdyda retkelld / puistoissa / kdvelylenkeilld

Onko elamasi

mukavaa ei kylla
onnellista ei kylla
helppoa ei kylla
kiinnostavaa  ei kylla
turvallista ei kylla
tavallista ei kylla
ikdvaa ei kylla
yksindista ei kylla

vaikeaa ei kylla



Saatko kiitosta hyvin tehdyistd asioista (Sanooko joku: “Hyvé, hienosti tehty”, jos
olet onnistunut?)
en / kylla

milla tavalla, mista asioista?

Kun sinulla menee hyvin, mista se johtuu?
omista kyvyistd / teoista
muiden ansioista
onnesta

Yritatko tehda niin kuin muut haluavat?
en / kylla
milloin, miten?

Pelkadtko epdonnistumista?
en / kylla
kerro joku asia jossa olet epaonnistunut.

Kerro mika on parasta eldmaéssasi?
esimerkkejd: harrastukset, tyd, koti, ystavat

Onko eldmaéssasi tapahtunut jotain tarkeda viime aikoina?
kylla / ei
kerro, jokin tirked tapahtuma.

Voitko tehda mita haluat?
en / kylla

Ketka paattavat asioistasi?
mina itse
vanhemmat
henkilokunta
viranomaiset
muut

Haluaisitko itse pdattdd omista asioistasi enemman?
en / kylla

Voitko paattad milloin:
menet mukkumaan ja milloin nouset ylos  en / kylld haluatko paattaa?

milloin ruokailet en / kylla haluatko paattaa?
milloin menet ulos en / kylla haluatko paattaa?
millaisia vaatteita ostat en / kylla haluatko paattaa?

Voitko sanoa mielipiteesi?
en / kylla

Kohdellaanko sinua reilusti?
ei / kylla



Tunnetko itsesi onnelliseksi?
ei / kylla

Onko elamasi arvokasta
ei / kylla

Tulisiko joku surulliseksi, jos kuolisit?
ei / kylla

Luotatko siihen, ettd parjaat elamassa?
ei / kylla

Luottavatko muut siihen, ettd parjadt elaméassa?
ei / kylla

Pahoitatko mielesi helposti?
ei / kylla
mistd asioista pahoitat mielesi? Kerro esimerkki.

Annatko helposti periksi?
ei / kylla

Ymmarratko helposti, miltda muista ihmisista tuntuu?
ei / kylla

Pitavatko ihmiset sinusta?
ei / kylla

Jos sinua huolestuttaa jokin asia, voitko saada joltain apua?
en / kylla
kenelta?

Kuka voi auttaa sinua?
ystava
asuinkumppani
naapuri
sukulainen
vanhemmat (&iti / isd)
hoitaja
avustaja
tyotoveri
joku muu

Valitetaanko sinusta?
ei / kylla
kuka valittaa?




B) YHTEISO
Yhteiso0n ja sosiaalisiin suhteisiin liittyvat
Ketka ovat sinulle tarkeita ihmisid?

Onko sinulla ystavia?
kylla / ei

Onko sinulla vammaisia ystavia?
kylla / ei

Onko sinulla ei-vammaisia ystavia?
kylla / ei

Missa tapaat ystaviasi?
Kuinka usein tapaat ystavidsi?

Voivatko ystévasi vierailla luonasi?
kylla / ei

Mita teet ystdviesi kanssa?

Oletko tyytyvéainen ystadviisi?
kylla / ei

Kuinka kauan olet tuntenut parhaan ystéavasi?
Kerro parhaasta ystavastasi.

Millainen on hyva ystava?
Haluaisitko enemman ystavia?

Tuntuuko ettd ystavasi pitavat sinusta?
kylla / ei

Voitko rehellisesti sanoa ystavillesi, mitd ajattelet?
kylla / ei

Miten tarkeitd ystavat sinulle ovat?

Onko pdivatoiminnassa / tyotoiminnassa mukavia ihmisia?
kylla / ei

Autetaanko sinua tarpeeksi esim. péivittdisiin toimintoihin liittyvissa tekijoissa?
kylla / ei



Ketkd auttavat sinua?
ystavat
vanhemmat
sukulaiset
henkilokunta
avustaja
muut

Asuminen

Missa asut?
omassa asunnossa
tukiasunnossa
vanhempien kodissa
pienryhmakodissa
laitososastolla
perhekodissa
muualla

Asuntolan / Asunnon nimi ja osoite

Kauan olet asunut tdssd asunnossa?

Kuinka vanhana muutit pois lapsuudenkodista?
Oletko itse saanut paattaa, missa asut?

Jos et, kuka on paattanyt?

vanhemmat

avustaja

henkilokunta

yhdesséa kanssa
Onko asumisen suhteen tulossa muutoksia? Mitd?

Pystyisitkd asumaan muualla?
Haluaisitko asua muualla?

Ketké asuvat kanssasi?
puoliso / avopuoliso
aiti
isa
sisaruksia
asuntolakavereita / osastokavereita / perhekodin kavereita
muita

Kuinka monta henkil6a asuu samassa huoneessa?



Kuinka monta henkil6a asuu samassa yksikossa?
Kuinka hyvin tulet toimeen muiden asukkaiden kanssa?

Onko ongelmia muiden asukkaiden kanssa?
kylla / ei

Jos on ongelmia, mitd? Ja miten niitd pyritddn ratkaisemaan?

Kuka on valinnut asuntosi sisustuksen?
mina itse
aiti
isa
henkilokunta
avustaja
muu

Paasetko liikkkumaan asunnossasi esteetta?
kylla / en

Saatko kayttda kaikkia asunnon tiloja, jos haluat?
kylla / en

Saatko tehda asunnossasi mita haluat?
kylla / en

Mita yleensa teet asunnossasi?
katselen televisiota
kuuntelen radiota
istun tuolilla
makaan sohvalla
teen ruokaa
keittelen kahvia
juttelen muiden kanssa
osallistun kotitoihin
muuta

Oletko tyytyvainen asuntoosi?
kylla / en

Vapaa-aikaan liittyvit

Mita teet kun haluat rentoutua?

Oletko vapaa-aikanasi yksin vai ystdvien kanssa?



Mitéa harrastuksia sinulla on?
missa harrastat

kuinka usein

esimerkkejd harrastuksista: voimistelu, uinti, kuoro, kerho, tanssiminen,
kasityot, kirjallisuuden lukeminen, soittaminen orkesterissa,
valokuvaus, maalaaminen, urheileminen jossain seurassa esim.
jalkapallo, judo

Piddsetko harrastamaan silloin kun haluat?

Onko sinulla tarpeeksi harrastuksia?
ei / kylla

Kenen kanssa harrastat?
yksin
ystavien kanssa
perheen kanssa
sukulaisten kanssa
henkilokunnan kanssa
avustajan kanssa
muiden kanssa

Saatko tarpeeksi apua kun harrastat?
ei /kylla

Haluaisitko harrastaa jotain?
Mita harrastaisit, jos saisit itse valita?

Kaytko vapaa-aikanasi
ravintolassa
diskossa
elokuvissa
teatterissa
konserteissa
kalastamassa
luonnossa
shoppailemassa
uimassa
kahvilassa
urheilukilpailuissa
kirkossa / uskonnollisessa tilaisuudessa
ulkomailla
muualla

Katsotko televisiota?
uutiset
ajankohtaisohjelmat



vithdeohjelmat

saippuaoopperat

sarjafilmit

lastenohjelmat

musiikkiohjelmat
Kuunteletko radiota tai musiikkia?

Ajankohtaisohjelmat

puheohjelmat

musiikkiohjelmat

omat CD-levyt tms.

Kuulutko kerhoihin tai jarjestéihin?
kylld / en

Kiinnostaako politiikka sinua?
kylla / ei

C) KOULUTUS JA TYO
Koulutukseen liittyvit

Peruskoulutus
Alakoulu: Koulun nimi

Kuka oli opettajasi alakoulussa?
Oliko han mukava?

Mita teit alakoulussa?
Mité opit alakoulussa?

Mité on jddnyt mieleen alakoulusta?
Kiusattiinko sinua?

Oliko sinulla alakoulussa ei-vammaisia luokkatovereita?
kylla / ei

Ylakoulu: Koulun nimi

Kuka oli opettajasi yldkoulussa?
Oliko han mukava?

Mita teit ylakoulussa?
Mité opiskelit ylakoulussa?

Mité on jaanyt mieleen yldakoulusta?



Oliko sinulla yldakoulussa ei-vammaisia luokkatovereita?
kylla / ei

Ammatillinen koulutus

Oppilaitoksen nimi

Kuka opetti sinua ammatillisessa oppilaitoksessa?
Oliko han mukava?

Mita teit ammatillisessa oppilaitoksessa?

Mita opiskelit valmentava Il:ssa?

Mita on jaanyt mieleen opiskelusta valmentava Il:ssa?

Oliko sinulla ei-vammaisia kavereita ammatillisessa oppilaitoksessa?

Siirtymadvaiheeseen liittyvait
Misté olet tullut tahan paikkaan?
Kuka on péittanyt, ettd kayt paivatoiminnassa / tyotoiminnassa tassa yksikossa?

Kenen kanssa suunniteltiin tdnne siirtymista?
vanhemmat
avustaja
opettaja
ohjaaja
muu

Onko sinulla siirtymédsuunnitelma?
kylla / ei

Ketké ovat olleet laatimassa siirtyméasuunnitelmaa?
mina itse
vanhemmat
avustaja
opettaja
ohjaaja
muu

Olisitko halunnut mennéd jonnekin muualle? Minne?

Kavitko tutustumassa tahan yksikkéon ennen kuin tulit tanne?
kylla / en



Tydeldmaan liittyvat
Tydelimilld tarkoitetaan pdivitoiminnan aikana tapahtuvaa tyoharjoittelua / tyétoimintaa.

Missé olet tyOssé / tyoharjoittelussa talla hetkelld?

Onko ty0si
kokopadivatyota / -toimintaa
osapadivatyotd / -toimintaa
tyotd / toimintaa muutamana padivéana viikossa, monena
tyotd / toimintaa harvemmin, miten

Kuinka kuljet tyohosi?
kavellen / pyoralla
bussilla
taksilla
muulla tavalla

Kaytko kahvitunnilla / ruokailemassa tydtovereittesi kanssa?
kylla / en haluaisitko kayda?

Kaytko kahvitunnilla / ruokailemassa henkilokunnan kanssa?
kylla / en haluaisitko kayda?

Vietdtko vapaa-aikaa tyotovereittesi kanssa?
kylla / en haluaisitko viettaa?

Oletko mukana paattamassa asioista tyopaikallasi?
kylla / en haluaisitko olla?

Mita tyotehtavia sinulla on? Kuvaile tyotasi omin sanoin.

Pidéatko tyotehtavistasi?
kylla / en

Onko ty0si sinulle sopivaa?
kylla / ei

Kuinka paljon sinulla on t&ita?
liikaa
sopivasti
liian vahan

Haluaisitko lisaa toita?
kylla / en

Saatko itse pddttaa mita teet tyopaikallasi?
kylla / en



Onko ty0si
liian helppoa
sopivaa
liian vaikeaa?

Saatko tydssasi ohjausta / apua?
kylla / en

Saatko apua, jos et tiedd mitd teet seuraavaksi?
kylla / en

Kuinka itsendisesti teet tydsi?
itsenaisesti
tarvitsen vahan ohjausta
tarvitsen paljon apua

Tyotehtdvieni ohjaus on
sanallista
fyysistda avustamista
sekd ettd

Joudutko vaihtamaan tyotehtaviasi usein?
kylla / en

Milta sinusta tuntuu vaihtaa tyotehtavia?
erittdin hyvalta (“vaihtelu virkistaa”)
hyvalta
ei niin mukavalta (”taas taytyy opetella uusi asia”)
erittdin ikavalta
en osaa sanoa

Onko uuden tyon oppiminen sinulle
erittdin helppoa
melko helppoa
vaikeaa?

Kohteleeko tydpaikkasi henkilokunta sinua ystavallisesti?
kylla / ei

Onko tyOymparistosi turvallinen?
kylla / ei

Onko tyOymparistosi sinulle sopiva?
kylla / ei

Oletko ylpea tyostasi?
kylla / en



Haluaisitko tehda jotain muuta tyota?
kylla / en mita?

Millaista ty6td haluaisit tehdd, jos saisit itse paattaa?
Mikéd on unelma-ammattisi / haaveammattisi?
Mita koulutusta / kursseja haluaisit saada?

Saatko tyostasi palkkaa?
kylla / en paljon? / haluaisitko saada palkkaa?

Mika on mielestéasi kaikkein tarkeintd ty0ssa?
hyvat tyStoverit
etta voi paattaa tyoasioista itse
tyon vaihtelevuus
hyva palkka
se, etta muut arvostavat tyota
saannollinen elamanrytmi

Millaisia tulevaisuuden suunnitelmia sinulla on?

D) VAMMAISUUS

Vammaisuuteen yleensai liittyvit

Mita tarkoittaa sana vammainen?

Mita tarkoittaa sana kehitysvammainen?

Jos joku ihminen on kehitysvammainen, mita se tarkoittaa?

Pidéatko itsedsi kehitysvammaisena?
ei / kylla

Haluaisitko joskus muuttaa jotain itsessési?
ei / kylla
mita?

Kohdellaanko vammaisia ja ei-vammaisia ihmisida samalla tavalla?
kaupassa
ravintolassa
kadulla
koulussa
tyopaikassa

Miten koulutoverisi suhtautuivat vammaisuuteesi alakoulussa / ylakoulussa?

Mita luulet muiden ihmisten ajattelevan kehitysvammaisista henkil6ista?



Haittaako kehitysvamma seurustelua muiden ihmisten kanssa?
ei / kylla

Haittaako kehitysvamma liikkumista kaupungilla?
ei / kylla

Mita haluaisit sanoa kehitysvammaisuudesta tai vammaisuudesta muille
ihmisille?
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LIITE 7: ATLAKSEN KOODILISTA KOODILUOKISTA

IHU: Toisen asteen koulutuksesta tydeldmaén vaikeasti vammaisena

File: [E:\AINONT~1\Lisuriin\ ANALYY~2\Toisen asteen koulutuksesta tyoela-
maan vaikeasti vammaisena050407]

Edited by: Super

Date/Time: 2007/08/29 - 09:47:49

Code-Filter: All

aMUUT

asenne vammaisuuteen
asuminen

autismi

avustajan tarve
diagnoosi
elamanlaatu

historia

inkluusio
itsendistyminen
itsetunto
kommunikointi
kompetenssi
koulumuoto
koulutuksen merkitys
laakitys

(@)

palvelut yhteiskunnalta
psyykkinen hyvinvointi
resurssit
siirtymdvaihe
sisarukset

sosiaaliset suhteet
sukupuoli
tasa-arvoisuus
toimintakeskus
tyoaika

tyoelama
tyoharjoittelu

tyon merkitys
tyotaitojen oppiminen
tyotehtavat
tyOymparisto
taydennyskoulutustarve
taysivaltaisuus
vammaisuus
vapaa-aika

yhteistyo

yksilollinen kehitys
yksil6llinen tuen tarve
yksilolliset rajoitukset
yksilollistaminen



LIITE 8: HAASTATTELUAINEISTON (1) LUOKITTELUN KOODIMATRIISI

Toimijat:

1-5 vanhemmat
6-8 oma- tai perhehoitajat
9-13 koulun henkil6sto
14-18 toimintakeskuksen henkilGsto

Arial -fontilla kunkin koodin padluokka ja lihavoidulla koodien esiintyminen.

Toimijat 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
1) Phenomenon: Yksilo 45 15 29 69 14 29 31 32 16 6 2 10 12 10 8 22 19 32 | 399
itsetunto 0 0 1 3 0 3 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 3 4 16
itsendistyminen 5 3 3 2 0 4 1 4 0 1 0 0 0 0 1 1 0 1 26
kommunikointi 5 0 8 22 7 2 9 12 2 0 1 4 1 0 0 0 2 1 76
kompetenssi 14 6 11 25 5 8 7 7 8 4 0 3 3 3 2 6 5 8 | 125
psyykkinen hyvinvointi 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 3 5
yksilélliset piirteet 19 6 6 16 2 12 14 9 4 1 1 3 8 7 5 14 9 15 | 151
Toimijat 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
2) Interaction: 30 4 14 18 5 o 15 5 2 3 1 21 8 3 12 4 5 |152
Sosiaaliset suhteet
sisarukset 6 0 3 5 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 3 4 15
sosiaaliset suhteet 14 1 4 7 2 0 5 2 2 1 1 3 1 3 5 2 4 59
yhteistyé 10 3 7 6 2 0 13 0 0 1 1 0 18 7 0 7 2 1 78
Toimijat 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
3) Collective & Group: 46 18 48 37 35 20 66 24 24 19 27 20 62 27 23 26 21 34 | 577
Strategiat
asuminen 1 1 2 1 1 0 2 1 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 10
avustajan tarve 4 2 5 1 10 4 15 1 2 7 10 4 8 0 4 9 1 9 95
historia 10 1 9 5 2 6 4 4 2 1 0 4 0 0 0 0 0 2 46
laakitys 0 0 0 1 4 0 1 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 7
OPs 5 1 0 2 4 6 3 3 1 1 4 2 5 1 1 0 0 1 40
yhteiskunnan palvelut 13 3 12 12 3 0 18 1 5 0 0 0 10 3 2 1 1 3 87
resurssit 2 0 4 1 2 0 3 0 4 0 0 1 11 8 5 5 0 4 50
siirtymavaihe 8 2 4 0 1 0 12 3 4 1 4 2 9 4 1 1 1 2 59
tyotaitojen oppiminen 0 6 2 1 4 1 2 1 0 3 2 2 2 1 1 3 2 2 35
tydtehtavat 2 2 10 6 4 3 3 9 2 4 4 4 8 1 6 4 9 8 89
tdydennyskoulutustarve 0 0 0 0 0 0 0 0 3 1 1 0 2 6 1 1 5 1 21
yksiléllistaminen 1 0 0 7 0 0 3 1 1 1 1 4 7 3 2 2 2 3 38
Toimijat 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
4) Sub-organisational 18 10 16 9 8 15 19 19 13 14 6 7 21 23 12 30 24 36 | 300
level: Asianakékulmat
eldmanlaatu 3 0 0 0 0 7 3 5 5 0 2 0 0 0 0 3 1 0 29
sukupuoli 0 0 0 0 0 0 0 0 1 1 0 1 1 0 1 1 3 1 10
toimintakeskus 3 3 5 2 1 2 3 2 4 3 1 2 5 14 4 12 4 18 88
tydeldama 9 3 7 7 4 2 8 6 1 5 2 2 7 7 3 7 7 9 96
tydymparisto ja -aik 3 4 3 0 3 2 4 5 2 5 1 2 3 2 2 7 9 6 63
vapaa-aika 0 0 1 9 9 2 1 1 0 0 0 0 5 0 2 0 0 2 14
Toimijat 1 2 3 4 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
5) Organisational level: 28 7 23 24 13 10 15 17 7 17 11 29 10 9 22 15 22 286
Asianakékulmat
inkluusio 4 0 0 11 0 0 0 2 3 0 1 0 4 1 0 0 1 9 27
koulumuoto 8 5 10 10 4 4 6 0 1 0 0 0 3 0 0 0 0 0 51
koulutuksen merkitys 5 1 0 1 3 6 2 4 5 2 4 4 1 3 0 4 2 6 53
tasa-arvoisuus 10 0 5 2 0 0 0 3 2 0 1 1 5 0 3 7 4 3 46
tyén merkitys 1 1 5 0 0 3 2 6 6 5 8 6 13 6 6 11 7 13 99
taysivaltaisuus 0 0 3 0 0 0 0 0 0 0 3 0 3 0 0 0 1 0 10
Toimijat 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
6) Community & 28 2 39 57 19 9 19 4 13 12 8 24 22 16 13 17 20 | 326
National:
Tilanne ja konteksti
asenne vammaisuuteen 9 2 24 20 0 9 4 2 9 10 3 0 9 15 6 3 10 8 143
autismi 2 0 1 0 12 0 15 0 0 0 0 1 4 2 1 2 3 4 47
vammaisuus 17 0 14 37 7 0 0 2 4 2 1 7 11 5 9 8 4 8 136
[Toimijat [ 1 2 3 4 | 5 6 7 8 o [ 10 [ 11 [ 12 [ 13 [ 14 [ 15 [ 16 | 17 | 18 | |
[ muut (oma taustaym.) | 2 3 7 2 |14 |16 | 7 4 7 | 3] [ 8 ] a7 8 | 3 | 3 111 |
195 59 176 | 216 | 102 | 102 | 167 | 103 92 174 | 107 79 128 | 106 | 152 | 2152

Kaikki koodit
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LIITE 9: KIRJE VANHEMMILLE TARINOIDEN TARKISTAMISTA VARTEN

Hei Joensuu 13.3.2007

Haastattelin sinua Toisen asteen koulutuksesta tydelamdan vaikeasti vammaisena
— tutkimukseeni viime elokuussa. Ohessa on tarina, jonka olen kirjoittanut
elamasta sinun haastattelun seka hoitajan haastattelun perus-
teella. Olisitko ystavallinen ja lukisit haastatteluiden pohjalta kirjoittamani tari-
nan ja kommentoisit minulle sita.

Tama vaihe on tarkeda tutkimuksen teossa, koska ndin voin tarkentaa, olenko ym-
martanyt oikein sen mitd haastattelussa kdvimme lapi. Lisdksi talld tavoin voin
varmentaa tutkimukseni luotettavuutta.

Samalla pyydén lupaasi, ettd saan julkaista tarinan osana lisensiaatin tutkimusta-
ni. Olen muuttanut nimen ja poistanut muutkin tunnistetiedot. Jos
haluat vield ehdottaa muutoksia siihen, ettd tai teiddn perhettanne ei tunnis-
tettaisi tarinan perusteella, olisitko ystavallinen ja tekisit ne tekstiin.

Ohessa on palautuskuori, jossa tekstin voi ldhettaa takaisin minulle. Toivon, ettd
saan kommentit ja tekstit takaisin 14.4. mennessa. Eli vaikka sinulla ei olisi mitdan
muutosehdotuksia, voisitko ldhettaa tekstin takaisin joka tapauksessa. Suuret kii-
tokset jo tdhdnastisesta yhteistyosta!

Lisensiaatintutkimukseni on maara valmistua syksylla 2007. Jatkan tutkimus-
ta vaitoskirjatyoksi, joten otan vield ensi syksyn aikana sinuun yhteyttd uuden
haastattelun tiimoilta. Taman haastattelun tarkoituksena olisi tarkastella sitd mita

elamaan kuuluu koulutuksesta valmistuttuaan. Toivon, etta olet
vield innostunut olemaan mukana haastateltavana.

Ystavallisin terveisin,

Aino Aikis
puh. 251 2328 tai aino.aikas@joensuu.fi (ota yhteytta, jos sinulla on kysyttavaa!)



LIITE 10: TIIVISTELMA SELKOKIELELLA

Selvitan tassa tutkimuksessa vaikeavammaisten nuorten
kokemuksia koulutuksesta ja tyollistymisesta.
Tutkimuksen nuoret ovat 23-28-vuotiaita.

He ovat kehitysvammaisia,

yhdelld on my6s autismi.

Tutkimuksessani kdaytan heista myos
nimitysta vaikeavammainen.

Kaikki ovat suorittaneet vaikeavammaisille
nuorille tarkoitetun koulutuksen,

jota kutsutaan valmentava II -koulutukseksi.
Selvitin tutkimuksessani myos,

mitd mieltd ammatti-ihmiset ja vanhemmat
ovat nuorten koulutuksesta ja tyollistymisesta.

Erityisesti selvitin tutkimuksessani
vaikeavammaisten nuorten siirtymista

toisen asteen koulutuksesta

eli ammattikoulusta eteenpain.

Kysyin heiltd, millaisia kokemuksia heilla oli
koulutuksesta, siirtymisesta toisen asteen
koulutuksesta eteenpdin ja tyollistymisesta.
Vanhemmilta ja ammatti-ihmisilta kysyin kokemuksia
koulutuksen ja tyollistymisen merkityksesta.

Tutkin my06s, mitd nuoret ajattelevat
tulevaisuudestaan ja miten nuorten tulevaisuus
nakyi ammatti-ihmisten ja vanhempien puheessa.
Lisaksi tutkin, miten nuoret kokivat vammaisuutensa
ja miten vammaisuus nakyi

ammatti-ihmisten ja vanhempien puheessa.




Tutkimusta varten haastattelin 22 henkiloa,
jotka olivat vaikeavammaisia nuoria,

heiddan vanhempiaan ja ammatti-ihmisia.
Nuorten haastatteluissa kadytin apuna
puhetta tukevia PCS-kuvia.

Tutkin haastatteluaineistoa eri nakokulmista
ja tein siita tulkintoja.

Tutkimuksen tuloksena kirjoitin nelja kertomusta:

1. Kertomuksia koulutuksesta ja siirtymisti

2. Kertomuksia tyosti ja tyollistymisesti

3. Kertomuksia tulevaisuudesta

4. Kertomuksia vammaisuudesta, toiseudesta ja kansalaisuudesta

Tutkimukseni tulosten mukaan nuorten koulutus
el toteutunut tasa-arvoisesti.

Vanhempien odotukset toisen asteen koulutuksesta
olivat todenmukaisia,

ja koulutus vastasi heidan odotuksiaan.
Ammatti-ihmiset pohtivat,

mika on toisen asteen koulutuksen hyoty.

Toisen asteen jalkeen nuori siirtyy

monta kertaa yksikosta toiseen,

kun etsitdan sopivaa vaihtoehtoa.

Tassa siirtymavaiheessa tarvitaan

suunnittelua ja yhteistyotd ammatti-ihmisten,
vanhempien ja nuorten itsensa kesken.

Nyt nuoret eivéat olleet mukana suunnittelussa,
joten heilla ei ollut kokemuksia siita.



Nuorten mielesta tyoharjoittelu oli hyva asia,
mutta sen jalkeen he eivat paasseet tyohon.
Vanhempien ja ammatti-ihmisten mielesta
tyota pitaisi jarjestda yksilollisesti.

Palkka aiheutti paljon ongelmia.
Vanhemmat ja ammatti-ihmiset
olivat eri mielta keskenaan
tyonteosta toimintakeskuksessa.

Kun nuoret pohtivat omaa tulevaisuuttaan,
heille tarkeita asioita olivat koti, vapaa-aika,
ystavat ja tyollistyminen.

Vammaisuuden voi ymmartad monella tavalla.
Jokainen kokee sen omalla tavallaan.
Ammatti-ihmiset eivat tunne erityispiirteits,
jotka liittyvat vaikeavammaisuuteen.

Ne tuntuvat heista pelottavilta.

Vammaisuus aiheuttaa nuorille toiseutta

eli tunnetta, ettd he ovat erilaisia kuin muut.
Vamman vuoksi heidan koulutuksensa

ja palvelunsa eivat ole tasa-arvoisia

muiden nuorten kanssa.

Taman tutkimuksen perusteella
vammaisten ihmisten palvelujarjestelma
vaikuttaa jaykalta ja kapealta.

Palveluita ei ole riittavasti,

ja tarvittaisiin lisaa erilaisia palveluita.



Vammaisiin nuoriin kohdistuu

monenlaisia asenteita.

My®0s eri ammatti-ihmisilla on

erilaisia asenteita.

Taman vuoksi

on vaikutettava ihmisten asenteisiin,

kun kehitetaan vammaisten nuorten koulutusta
ja mahdollisuuksia tyohon.
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A1INo AIKAs
Toiselta asteelta eteenpdin

Tama narratiivinen tutkimus tar-
kastelee vaikeavammaisen nuoren
aikuisen elamaa toisen asteen kou-
lutuksen jalkeen. Tutkimustulosten
mukaan koulutus- ja tyollistymis-
palvelut eivat pysty huomioimaan
vaikeavammaisten nuorten yksilol-
listd tuen tarvetta siirtymavaiheiden
puuttuvien tai heikosti jarjestettyjen
tukipalvelujen takia. Tasa-arvoisem-
pia koulutus- ja tyollistymisratkai-
suja vaikeavammaisille henkiléille
kehitettaessa olisi tarkea vaikuttaa
nakemykseen, joka poliittisessa ja
ammatillisessa kulttuurissa vallitsee

vaikeavammaisuudesta.
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