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TIVISTELMA

Tutkimuksessa tarkastellaan millainen kuva vaikeavammaisten ihmisten osallisuu-
desta voidaan tuottaa monimenetelmailliselld tutkimusasetelmalla. En kysy miti
osallisuus varsinaisesti (de facto) on, vaan miten kulloinkin syntynyt tai pikemmin
tuotettu kuva osallisuudesta vaihtelee kiytettiessd erilaisia metodologioita. Meto-
dologisen pluralismin rinnalla lihestymistapa liittyy postmoderniin ja kriittiseen
tutkimukseen. Tutkimuksen tiedonintressi liittyy emansipatorisuuteen. Perinteis-
ten tulkintatapojen rinnalla pyrin menetelmitietoisuuteen. Tutkimus hyédyntii
aiemman tutkimukseni (Kivisto 2011) aineistoja ja analyyseja. Tamin tutkimuk-
sen tietoisesti monimenetelmallinen tutkimusasetelma, padtutkimuskysymykset,
osa aineistoista, osa analyyseista sekd osatutkimuksille yhteiset johtopditokset ovat
kuitenkin uusia. Tutkimuksen empiria jakautuu kolmeen makrotasolta mikrota-
solle toisiaan jatkumoksellisesti seuraavaan osatutkimukseen. Monimenetelmalli-
sessd tutkimusperinteessd puhutaan perittiisestd (sequential) monimenetelmalli-
sestd tutkimuksesta.

Ensimmadisessd osatutkimuksessa sovelletaan kvantitatiivista tutkimusotetta
kuvatessa vaikeavammaisten ihmisten toiminnallista osallistumista. Toisessa osa-
tutkimuksessa kiytetdin laadullista tutkimusotetta pyrittiessi ymmdrtimdin vai-
keavammaisille ihmisille osallisuuden kannalta merkityksellisid kokemuksia. Kol-
mannessa osatutkimuksessa zulkitaan diskurssianalyysin keinoin kielenkdytissd
vaikeavammaisille ihmisille heiddn itsensd sekd sosiaaliviranomaisten toimesta
representoimaa osallisuutta. Ensimmiisessd osatutkimuksessa aineistona oli yhden
paikkakunnan henkilokohtaisen avun asiakasrekisteri (N= 234) ja analyysimene-
telmind muun muassa ryhmittely- ja korrespondenssianalyysi. Osatutkimus tuotti
sellaisen osallisuuskuvan, jossa toiminnallisen osallistumisen (inclusion, partici-
pation) nikokulmasta jirjestelmaldhtoisesti tulkittuna vaikeavammaisilla hen-
kilokohtaista apua saavilla ihmisilli on melko hyvit mahdollisuudet osallistua.
Kriittisessd, emansipatorisessa tulkintatavassa vaikeavammaisten ihmisten osal-
listuminen jakautuu vain vaihtelevasti ja tietyilld areenoilla he jddvit ldhes osat-
tomiksi. Toisessa osatutkimuksessa aineistona olivat kahdeksan vaikeavammaisen
ihmisen yksitoista haastattelua seki yksi kirjoitettu teksti. Osallistujat edustivat
ensimmadisessd osatutkimuksessa tehdyn ryhmittelyanalyysin ryhmid. Laadullista
sisdllonanalyysia hyodyntiva osatutkimus tuotti kriittisessd, emansipatorisessa tul-
kinnassa sellaisen osallisuuskuvan, jossa eliminpoliittisen itseméddrimisoikeutta ja
omia valintoja korostavan osallisuuden (life politics) toteutumisessa ja rakentami-
sessa koetaan olevan monia esteitd. Kolmannessa osatutkimuksessa aineistoina oli-
vat toisesta osatutkimuksesta valitut neljd haastattelua (N=4) ja niiden haastatel-
tavien palvelusuunnitelmat (N=5). Diskurssianalyyttisen osatutkimuksen aineisto



valittiin toisen osatutkimuksen haastatteluista ilmié6n liittyvin runsaan puhunnan
perusteella. Osatutkimus tuotti kriittisessd tulkinnassa kuvan, jossa osallisuuden
virallinen retoriikka ei ole legitimoitunut vaikeavammaisten ihmisten puheeseen
eikd sosiaaliviranomaisten kirjoittamistapoihin. Vaikeavammaiset ihmiset rakenta-
vat osallisuutta kielenkdytossddn usein osattomuusdiskurssien kautta ja vasta nii-
den jilkeen. My6s palvelusuunnitelmissa vaikeavammaisten ihmisten osallisuuden
kuvaaminen jdd hauraaksi ongelmallisen vaikeavammaisuuden kuvaamisen koros-
tuessa. Osallisuutta ilmaistiin palvelusuunnitelmissa ldhinnd osallistumisen koh-
teiden luettelemisena ja vihiisessd médrin tapahtuvana vaikeavammaisen ihmisen
toimijuuden kuvaamisena.

Monien menetelmien soveltaminen on haastavuudestaan huolimatta vammais-
ten ihmisten osallisuuden tutkimisessa hyodyllistd. Kriittinen ja menetelmatietoi-
nen tulkintatapa pakottaa tarkastelemaan tuloksia monesta nikékulmasta, mikd
paljastaa my6s tutkimuksen metodologisiin valintoihin perustuvuuden ja tulkin-
nallisuuden. Timéin monimenetelmillisen tutkimuksen ja sen sisiltimin kolmen
osatutkimuksen perusteella vaikeavammaisten ihmisten elimintilanteissa koros-
tuu vajaaksi jéadvi osallisuus toiminnan, kokemisen ja kielenkdyton kentilld. Toi-
saalta monimenetelmillinen tutkimus kolmen osatutkimuksen kautta kuvasi osa/-
lisuuden dynaamisuutta. Osallisuus voi muuttua ja osallisuutta voi muuttaa sekd
toiminnan, kokemisen ja diskurssien kenttien sisill ettd niiden vilisissd suhteissa.
Vaikeavammainen ihminen saattoi tulla tulkituksi eri osatutkimuksissa erilaisiin
osallisuusasemiin. Yhteisten osallisuuskuvien osalta tutkimus monimenetelmalli-
sen tutkimusperinteen tavoitteiden mukaisesti vabvisti kuvaa tutkittavasta ilmicsta.
Erilaisten osallisuuskuvien kautta monimenetelmillinen tutkimusasetelma moni-
puolisti kuvaa tutkittavasta ilmiosti. Monimenetelmallisyys voi erilaisten tietimisen
tapojen (ko/me kuvaa) kautta tuottaa myés yhteistd tietoa (yksi kuva). Sekd mid-
réllisissd ettd laadullisissa metodologioissa kyse on inhimillisestd pyrkimyksesti ja
erilaisista tavoista rakentaa todellisuutta sita hallitaksemme riippumatta siitd tapah-
tuuko se numeraalisen vai tekstillisen symboliikan avulla. My6s monimenetelmil-
linen tutkimus on sosiaalisesti rakentunutta ja sen paradigmaattiseen erityisyy-
teen on vaikea ottaa lopullista kantaa. Kuitenkin tutkimus osoittaa emansipatorisen
vammaistutkimuksen hydtyvin monien menetelmien soveltamisesta. Ensisijainen
huomio tulee kiinnittdd tulosten oikeudenmukaiseen tulkintaan ja implementoin-
tiin vammaisten ihmisten nidkokulmasta.

Asiasanat: osallisuus, osallistuminen, diskurssi, inclusion, participation, life poli-
tics, vammaiset, vaikeavammaiset, monimenetelmallinen tutkimus, korrespondens-
sianalyysi, ryhmittelyanalyysi, sisillonanalyysi, diskurssianalyysi



ABSTRACT

'This research focuses on the image that can be created through a multimethod
research setting of the participation of severely disabled people. I will not look into
de facto participation — instead my aim is to find out how an emerged or, rather,
a produced image of participation changes according to the methodology used.
'The approach, along with the methodological pluralism, relates to postmodern
and critical research. The research has emancipatory knowledge interests. Besides
using traditional ways of interpretation, I also aim for methodological awareness.
'The research draws on the materials and analyses of my previous research (Kivisto
2011). However, the multimethod research setting, the main research problems,
part of the materials, part of the analyses, and the joint conclusions concerning the
constituent studies are new. Empirically, the research is divided into three consti-
tuent studies forming a continuum from the macro level to the micro level. In mul-
timethod research tradition this is referred to as sequential multimethod research.

In the first constituent study, the quantitative research approach is applied in
describing the functional participation of severely disabled people. In the second, the
qualitative research approach is used in an attempt to understand the experiences that
are meaningful to severely disabled persons in terms of participation. In the third,
discourse analysis is applied to inferpret participation as it is represented to disabled
people in /anguage use by the severely disabled themselves and by social authorities.
In the first constituent study the material was formed by the personal assistance
client register (N=234) of a locality. The employed methods of analysis were cluster
and correspondence analysis, among others. Through a system-based interpretation
from the viewpoint of functional participation, the study produced an image of par-
ticipation suggesting that disabled people receiving personal assistance have rather
good possibilities to participate. According to a critical and emancipatory inter-
pretation, the participation of severely disabled people varied, and in certain are-
nas they were left nearly disaffiliated. In the second constituent study the material
consisted of eleven interviews with eight severely disabled people and one written
text. The participants represented the groups formed in the cluster analysis of the
first study. Through a critical and emancipatory interpretation, the qualitative con-
tent analysis of this constituent study produced an image of participation in which
people have experienced many obstacles to the realization and construction of life
politics-based participation distinguished by autonomy and personal choices. In
the third constituent study the material consisted of four interviews (N=4) selected
from the second study and the service plans (N=5) of the interviewees. This consti-
tuent study was based on discourse analysis and the material was selected from the
interviews of the second study on the basis of abundant discussion related to the



phenomenon. Through a critical interpretation, the study produced an image where
the official rhetoric on participation has no legitimacy in the discussions of seve-
rely disabled people or in the writings of social authorities. Severely disabled people
often constructed participation linguistically only after they had first processed it
through a disaffiliation discourse. In the service plans the participation of severely
disabled people was also described vaguely, while the problems of severe disability
were described in detail. In the service plans participation remained mostly at the
level of listing targets of participation and scantily describing the agency of seve-
rely disabled people.

'The application of multiple methods is challenging but nevertheless useful in
studying the participation of disabled people. Critical and methodology-aware
interpretation forces one to examine the results from many angles, which reveals
the interpretativeness of the study and the fact that it is based on methodologi-
cal choices. Based on this multimethod research and its three constituent studies,
the life situations of severely disabled people are marked by insufficient participa-
tion in the areas of action, experiencing, and language. On the other hand, through
its constituent studies the research outlined the dynamism of participation. Partici-
pation can change and it can be changed within and between the areas or action,
experiences, and discourse. The participatory position of a severely disabled per-
son varied depending on the constituent study. As for joint images of participa-
tion, the research reinforced an image of the studied phenomenon in accordance with
the multimethod research tradition. Through varied participatory images the mul-
timethod research setting diversified the image of the studied phenomenon. Also, by
means of various ways of comprehension (#hree images), multiple methodology can
produce shared knowledge (one image). Both qualitative and quantitative metho-
dologies deal with human effort and the varied ways to construct reality in order
to control it, regardless of whether it is done through numeric or textual symbo-
lism. Multimethod research is socially constructed as well, and it is difficult to take
a final stand on its paradigmatic uniqueness. Nevertheless, the research indicates
that the application of multiple methods contributes to emancipatory research on
the disabled. Attention should be paid primarily to an equitable interpretation and
implementation of the results from the viewpoint of disabled people.

Keywords: participation, discourse, inclusion, life politics, the disabled, the seve-
rely disabled, multimethod research, correspondence analysis, cluster analysis, con-
tent analysis, discourse analysis



ESIPUHE

Ensimmiinen syy tille tutkimusmatkalle lahtemiselle liittyy itseeni. Kiinnostuk-
seni tutkimusta ja tutkimusmenetelmid kohtaan herisi jo sosionomiopintojeni
aikana 1990-luvun lopulla. Tilastollisiin tutkimusmenetelmiin tutustuin maisteri-
opintojeni aikana ja pro gradu -ty6ssini vuonna 2000 toteutinkin jo alkeellista
monimenetelmallisyyttd kiyttiessini sekd médrillisia ettd laadullisia metodeita pit-
kdaikaisty6ttomien hyvinvointia tutkiessani. Monien metodien soveltaminen jatkui
myShemmin lisensiaatintutkimuksessani. Tamin tutkimuksen juuret paikannankin
loppuvuoteen 2007, jolloin hahmottelin lisensiaatintutkimuksen ideapaperia. Tun-
nistamassani todellisuudessa himmentévilld tavalla yhtd aikaa ldsni olivat retori-
nen, palvelujirjestelmin asiakkaina olevien ihmisten maksimaalista hyvinvointia
tavoitteleva poliittinen makrotason puhe ja sosiaalityontekijin tyossd kohtaamani
eletty ja koettu todellisuus, joka usein kuulosti olevan ristiriidassa virallisen diskurs-
sin kanssa. Henkilokohtaista apua ja vaikeavammaisten ihmisten osallisuutta kos-
keva lisensiaatintutkimukseni valmistui vuonna 2011. Tavoittelemani kriittisyys jii
tuolloin hieman varovaisen tulkinnan alle. Myds metodologisesti tutkimukseen jai
syvennettivid. Tdssd muut syyt uudelle tutkimusmatkalle lihtemiselle.

Olen loppuunsaattanut tutkimustani sosiaalityostd aiempaa ulkopuolisempana
asuessani tilapdisesti ulkomailla. Aika on ndyttiytynyt suomalaiselle sosiaalitydlle
melko vaikeana. Internetin keskustelupalstoilla meihin "kukkahattutiteihin” koh-
distuu vihapuhetta. Ihmettelen, miten pelkin (auttamis)ammattinsa vuoksi joi-
hinkin kohdistuu kansalaisten vihaa riippumatta siitd, millainen sosiaalityontekiji
tai ihminen on. Kansalaiskritiikin lisiksi taloudellinen diskurssi yrittdd ottaa nis-
kaotteen sosiaalityostd. Onnekseni omassa, ldhinnd vammaisten ihmisten parissa
tekemissdni tydssd olen saanut kokea aitoja kohtaamisia ja hyvii, neuvottele-
vaa yhteistyotd. Kuitenkin tunnistan ja tunnustan osan sosiaalityohon kohdistu-
vasta kritiikistd oikeutetuksi. Ammattilaisuudestamme huolimatta meidin tulee
pidittiytyd asettautumisesta asiakkaittemme ylipuolelle. My6s emansipatorisuu-
teen pyrkivin tutkijan ja viistimittd rajaamaan joutuvan sosiaalityontekijin roo-
lini voidaan nihdad osin ristiriitaisina. Tamakin ristiriita tulee kohdata avoimuu-
della, hyviksyi se ja pyrkid kddntdmdin se voimavaraksi.

Kiitdn Nuorten Ystivid alkuvaiheen opintovapaata tukeneesta apurahasta. Petri
Kinnusta ja Sanna Viyrysti kiitdn tutkimuksen ohjaajina toimimisesta ja aidosta
kannustamisesta matkan varrella eri satamissa. Monimenetelmillisen tutkimuk-
sen maailmaan minut on aikanaan Petrin lisiksi johdattanut Liisa Hokkanen, siitd
suuri kiitos. Marketta Rajavaaraa, lisensiaatintutkimukseni toista ohjaajaa, kii-
tin osallisuuden kisitteen direlle johdattamisesta. Suvi Ronkaista kiitdn nike-
myksellisistd monimenetelmallistd tutkimusstrategiaa koskeneista kriittisistdkin



kommenteista ennen esitarkastusvaihetta sekd vihjeestd tutkimuksen nimedmi-
seksi. Sosiologian emeritusprofessori Seppo Pontisti ja kehitysvammaliiton tutki-
muspiillikks, dosentti Antti Teittistd kiitdn suostumisesta esitarkastajiksi ja avusta
hyviin lopputulokseen pyrkiessini. Esitarkastajat 16ysivit osuvasti kisikirjoituk-
sestani sen tutkimukselliset vahvuudet ja heikkoudet, mutta my6s sen sanoman.
Olen pyrkinyt reagoimaan kaikkiin esitarkastajien esittimiin kriittisiin komment-
teihin kisikirjoitusta viimeistellessini. Antti Teittistd kiitdn limpimadsti vastaviit-
tajiksi lupautumisesta. Lapin yliopistoa ja sen rehtoria kiitdn taloudellisesta tuesta
tutkimuksen loppuun saattamisessa. Kiitos myos perheelleni, ystivilleni ja ty6to-
vereille. Erityisesti kiitdn tutkimukseen henkilokohtaisesti osallistuneita. Suruk-
seni kaksi heistd ei pysty nditd kiitoksia endd vastaanottamaan. Tama tutkimus on
omistettu ndille tutkimusmatkan aikana edesmenneille ihmisille, joilla oli paljon
merkityksellistd kerrottavaa ja joilta sain oppia paljon. Lisiksi tutkimus on omis-
tettu vanhemmilleni.

Hangzhou, Kiina, toukokuussa 2014, Mari Kivisto
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1 KOLME OSATUTKIMUSTA JA YKSI
MONIMENETELMALLINEN TUTKIMUS

Moninakokulmainen puheenvuoro vaikeavammaisten ihmisten
osallisuuteen

Timi tutkimus ottaa kantaa keskusteluun joka liittyy vammaisiin ihmisiin, toiseksi
yhteiskunta-, sosiaali- ja vammaispolitiikassa voimakkain ddnenpainoin tavoitel-
tuun osallisuuteen sekid kolmanneksi yhteiskuntatieteellisiin tutkimusmetodolo-
gioihin. Lisdksi tutkimuksessa on sosiaalityon asiakkuustutkimuksen aineksia. Kes-
kustelujen yhteisyys muodostuu paradoksaalisesti moninikékulmaisuudesta. Sovellan
erilaisia metodologioita ja metodeja melko vapaasti ja suhtaudun osallisuutta kos-
kevan totuuden saavuttamisen mahdollisuuteen kriittisesti. Tutkimusta ohjaa aja-
tus erot tunnistavasta yhteydesti (Ronkainen 1999, 25; ks. myos Eridsaari 2005).
Tutkimus on monimenetelmillinen puheenvuoro vaikeavammaisten ihmisten
osallisuuteen.

Kiytin tutkimuksessa suomen kieleen sopivaa monimenetelmallisen tutkimuk-
sen kisitettd monimetodisen, sekametodisen’, multimetodisen, multistrategisen,
monistrategisen suunnittelun tai triangulaation? kisitteiden sijaan. Tosiasiallisesti
nami kisitteet tarkoittavat kaikki hieman eri asioita (esim. Hirsjirvi et.al. 2004,
218; 2008, 33). Monimenetelmallinen tutkimus tarkoittaa metodologiaa, jossa inte-
groidaan mairillistd ja laadullista tutkimusta. Metodologioiden integraation ajatel-
laan mahdollistavan syvillisen ja monipuolisen ymmirryksen tutkittavasta ilmiosté
(esim. Creswell & Plano 2011, 5, 8). Kuitenkin my6s monimenetelmillisyyteen
tulee suhtautua tarvittavalla kriittisyydella.

Vammaistutkimus tarkoittaa tissd tutkimusta, joka ei kohdistu vammaisiin
ihmisiin ja heididn eldimdinsi pelkistddn tutkimuksen kohteena vaan myoés toi-
mijoina, kokijoina ja kanssatulkitsijoina. Osallisuustutkimus puolestaan merkitsee

1 Sekametodinen tutkimus olisi Tashakkori & Teddlien (2003, xi) mukaan edellyttinyt meto-
dologioiden integrointia tutkimuksen kaikissa vaiheissa ja tasoilla. Tutkimukseni on kuitenkin
lihempini sekametodista (mixed methods research) kuin multimetodista tutkimusta (multi
method research) silld huolimatta erillisestd toteuttamisestaan osatutkimukset perustuvat toi-
siinsa ja niilld on yhteiset paitutkimuskysymykset. Toisaalta Byrnen (2007, 2) mukaan multi-
metodisessa tutkimuksessa kiytetidn eri epistemologisia lihtokohtia, kuten nien itsekin osin
kiyttineeni.

2 Triangulaatio voidaan mdiritelli monesta eri nikokulmasta tapahtuvaksi tieteelliseksi ("kol-
miulotteiseksi”) tarkasteluksi (Viinamiki 2007, 175). Triangulaatio perustuu alun perin mate-
matiikkaan (trigonometriaan) ja logiikkaan, jossa tietimilld kolmion kulmien A ja B sijainti,
kulman aste sek sivujen mitta, voidaan méirittid kolmannen kulman, C, sijainti (Erzberger &
Kelle 2003, 459). Toki sosiaalitieteissd timd matemaattinen logiikka lienee lihes mahdoton.
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MONIMENETELMALLINEN
TUTKIMUS

Osallisuus-

tutkimus
Vammais-
tutkimus
Asiakkuus-
tutkimus

Kuvio 1. Tutkimuksen paikka tutkimusalojen joukossa

tassd pyrkimystid osallisuuden analyyttiseen tarkasteluun eri ndkokulmista, vaikka-
kin erityisesti toimintana, kokemuksina ja diskursiivisena kielenkdyttond. Asiak-
kuustutkimustakaan ei voi jattdd huomiotta, koska tutkimuksen kohderyhmina
ovat olleet henkilokohtaista apua tarvitsevat vaikeavammaiset ihmiset, jotka henki-
lokohtaisen avun saatuaan ovat médrittyneet sosiaalipalveluiden asiakkaiksi. Vam-
maistutkimus, osallisuustutkimus ja asiakkuustutkimus ovat jo pitkddn kulkeneet
rinnakkain, mutta tutkimusmenetelmien merkitysten pohtiminen on jadnyt ndissa
yhteyksissi toistaiseksi vihille huomiolle. Tdssi tutkimuksessa pohdin lopulta, mité
mahdollista annettavaa nimenomaan monimenetelmilliselld tutkimuksella voisi
olla vammaistutkimukselle.

Tutkimus on vilitén jatkumo aiemmalle tutkimukselleni (Kivisto 2011), jossa
tarkastelin henkilokohtaista apua saavien vaikeavammaisten ihmisten toiminnal-
lista osallistumista madrillisen asiakasrekisteriaineiston avulla ja laadullista osalli-
suutta haastatteluaineiston avulla. Aiemmassa tutkimuksessani hyddynsin moni-
menetelmallisyyden ideaa kiyttdessini sekd kvantitatiivista ettd kvalitatiivista
tutkimusotetta, mutta monimenetelmallisyyden soveltaminen ja sen merkityksen
pohdinta jii verrattain vajaaksi seké tutkimuksen nikokulma ja tulkinnat suhteel-
lisen kritiikittomiksi. Niitd vajavuuksia kompensoi toivoakseni timi menetelma-
tietoisuuteen® pyrkivd tutkimus.

Tassd kolmesta erillisestd (luvut 3, 4 ja 5), mutta toisiinsa kiintedsti liittyvistd
empiirisestd osatutkimuksesta koostuvassa monimenetelmillisessd tutkimuk-
sessa olen tehnyt eri metodologioihin perustuvat analyysit erillidn mutta toisil-
leen perustellusti jatkumoksellisina. Kdytinnossi "tieteen pyorissa” (ks. Hirsjarvi
& Hurme 2008, 15) olen tehnyt tulkintoja myds limittdin eri osatutkimuksissa.
Monimenetelmillisen tutkimuksen periaatteiden mukaiseen integraatioon (esim.

3 Menetelmitietoisuuden ja tulkitsevan tutkimuksen osalta viittaan Liisa Hokkaseen (2012).
Vrt. vammaisuuden tutkija Huuskonen (2012, 26) on todennut tulkinnallisuuden tarkoittavan
muun muassa lihdetietoisuutta ja lihteiden tulkintaa.
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Creswell & Plano 2011, 64-65) pyrin sekd tutkimuksen eri vaiheiden ja niiden
etenemisen perusteluissa ettd tutkimustulosten tulkinnassa (luku 6). Tutkimusteh-
tdvd ja padtutkimuskysymykset ovat osatutkimuksille yhteiset. Pyrin tutkimuksessa
tekemdin nakyviksi erilaisten tutkimusmenetelmien, tutkimuksellisten valintojen
ja tulkintatapojen merkityksen syntyneessi tai pikemmin tuotetussa "osallisuusku-
vassa’. Mlitd eroja kulloinkin syntyneelld osallisuuden kuvalla erilaisten tutkimuk-
sellisten valintojen perusteella on? Ja jos jotakin yhteisté 16ytyy, mitd se mahtaa olla?
Byrnen (2007, 1) arvion mukaan nimenomaan monimutkaisten sosiaalisten ilmi-
6iden tutkiminen hy6tyy monien menetelmien kaytosta.

Olen vilpittéman kiinnostunut tutkimusmetodologioista ja -metodeista. Viina-
mien (2007, 174) mukaan monenlaisia tutkimusmenetelmid hyddyntdvin triangu-
latiivisen tutkimusasetelman soveltamisessa lopulta tirkedd onkin vain riittivi ute-
liaisuus metodologioita kohtaan®. Lisiksi olen kiinnostunut, misté ja miten se, mité
pidimme tietona ja todellisuutena, ylipditidn rakentuu (myos Ronkainen 1999).
Olen siis kiinnostunut myos tieteenfilosofiasta, vaikka tdman tutkimuksen vahvuus
16ytyneekin sen kiytint6jd kuvaavasta sisillostd ja metodologisista esimerkeista.

Yhteiskuntapoliittisesti tutkimukseni asemoituu osallisuuskeskusteluun, jossa
my6s vammaisiin ihmisiin ja heiddn oikeuksiinsa on kiinnitetty erityistd huomiota
viime vuosina. Osallisuuden tavoite on sisiltynyt kansainvilisiin®, eurooppalaisiin®
ja kansallisiin” hyvinvointiohjelmiin seki lainsadaddnt66n. Suomalainen vammais-
polititkka perustuu vammaisen ihmisen oikeuteen olla yhdenvertainen, oikeuteen
osallistua ja oikeuteen tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin, joilla yhdenvertai-
suus mahdollistuu. (Sosiaali- ja terveysministerio 2006, 3; Lampinen 2007, 93-94,
225; Heiskanen 2008, 49.) Suomen vammaispoliittisen ohjelman tavoitteena on
yhteiskunta, jossa toteutuvat vammaisten ihmisten yhdenvertaisuus, osallisuus seké
syrjimattomyys (Sosiaali- ja terveysministerié 2010a, 23). Kaste-ohjelmassa (STM
2008) painotettiin vaikeimmassa asemassa olevien ihmisten osallisuuden lisidmista.
Erityisesti 2000-luvun puolivilistd ldhtien suomalaisessa vammaispolitiikassa on
korostettu vammaisten ihmisten itsemdiradamisoikeutta sekd vammaisten ihmisten

4 Realistisesti huomioiden monimenetelmaillinen tutkimus vaatii innostuneisuuden lisiksi tutki-
muksellista osaamista, aikaa, resursseja ja muun tutkijayhteisén vakuuttelua menetelmin kéyt-
tokelpoisuudesta ja vahvuuksista (Creswell & Plano 2011, 13-15).

5 YK:n vammaisten oikeuksien sopimus on allekirjoitettu vuonna 2007 ja se odottaa ratifioin-
tia Suomessa. Sopimus velvoittaa takaamaan vammaisille henkildille kaikki olemassaolevissa
ihmisoikeussopimuksissa vahvistetut oikeudet. Sopimuksessa yhdenvertaisuudella tarkoitetaan
ettei vammaisuus voi olla este vammaisten ihmisten oikeuksien ja olosuhteiden saattamisessa
samalle tasolle muiden kanssa eiki este millekdin osallistumiselle (Arajirvi 2009, 50).

6  Euroopan neuvoston vammaispoliittinen ohjelma julkaistiin syksylld 2006. Perusperiaatteissa
mainitaan jisenvaltioiden syrjinninvastaisen ja ihmisoikeudet turvaavan tyon jatkaminen jotta
voidaan vammaisten henkiléiden itseniisyyttd ja valinnanvapautta voidaan lisitd ja parantaa
heidin eliminlaatuaan seka lisitd tietoisuutta vammaisuudesta osana ihmisten monimuotoi-
suutta. ( STM 2006:18, 4.)

7 Valtioneuvosto laati vuonna 2006 osallisuutta korostavan selonteon Suomen vammaispolitii-
kasta.
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mahdollisuutta vaikuttaa palveluihin ja niiden toteutukseen (Nurmi-Koikkalainen
2009, 3). Paikallisesti aineistonkeruupaikkakunnalla Oulussa® tavoitteena on ollut
kunta, jossa jokainen kuuluu ja vaikuttaa. Oulun osallisuusasiakirjassa osallisuudella
viitataan kuntalaisten vaikuttamismahdollisuuksiin vision ollessa Uusi Oululainen
— entistd merkittivimpi ihminen. Asiakirjan perusteella oululaisten osallisuus halu-
taan perustaa vastuullisuuden, kumppanuuden, yhdenvertaisuuden, luottamuksen
ja rohkeuden arvoille. (Jokainen kuuluu ja vaikuttaa asiakirja 2011, 4.)

Osallisuuden tavoittelu sisiltyy my6s lainsdddantoon. Vammaispalvelulain tar-
koituksena on edistdd vammaisen henkilon edellytyksii eldd ja toimia ybdenvertai-
sena yhteiskunnan jisenend (Vammaispalvelulaki 1987/380 § 1). Kunnan viranomais-
ten on pyrittdvd toiminnallaan poistamaan haittoja, jotka rajoittavat vammaisen
henkilon foimintamahbdollisuuksia ja osallistumista (Vammaispalvelulaki 1987/380
§ 6). Uudistuvaksi suunnitellun sosiaalihuoltolain luonnoksen mukaan lain tarkoi-
tuksena on muun muassa hyvinvoinnin, vaikutusmahdollisuuksien, yhteisollisyy-
den ja osallisuuden edistidminen sekd ihmisten itsendisen selviytymisen tukeminen
omassa toimintaympdristossddn. Perustuslain 6 § perusteella Suomen kansalai-
set ovat yhdenvertaisia eikd heitd voi asettaa eriarvoiseen asemaan vammaisuuden
perusteella. Kuntalain 27 § perusteella on pidettivi huolta, ettd kaikilla kunnan
asukkailla on edellytykset osallistua ja vaikuttaa kunnan toimintaan.

Kriittisestd ndkokulmasta osallisuuden tavoitetta tavallisten ihmisten aktiivi-
suuden lisddntymisend on pidetty jopa jirjestelmén asettamana reforisena ansana,
jossa osallistuminen ja osallisuus ovat vain ndenndisid todellisen vallan jaddessd
vain tietyille ihmisille (esim. Richardson 1983, 5). Oma mielenkiintoni kohdis-
tuu siithen, miten nidmd retorisesti kansainvilisesti, kansallisesti ja paikallisesti
tavoitellut yhdenvertaiset osallistumismahdollisuudet ja tiysimédrdinen osallisuus
toteutuvat vaikeavammaisten ihmisten elimissd. Minkd verran ja mihin he kiy-
tinnossi osallistuvat, millaisia osallisuuskokemuksia heilld on, miten he itse puhu-
vat osallisuudesta ja miten heiddn osallisuudestaan kirjoitetaan sosiaaliviranomais-
ten asiakirjoissa?

Tutkimuskohteeseeni liittyvit keskeiset kisitteet ovat vammaisuus ja osallisuus.
Toton (2006, 45) mukaan tutkijan tieteenfilosofinen suhtautuminen vaikuttaa
hinen suhtautumiseensa teoriaan. Monindkokulmaisuus voidaan liittdd postmo-
dernismiin. Nden vammaisuuden ja osallisuuden monimuotoisina ja moninikd-
kulmaisina kasitteind ja tarkastelen niitd /ihtokohtaisesti mibinkédin tiettyyn teoriaan
sitoutumattomasti. Toisaalta vammaisuuden midrittelemiseen liittyvid kysymyksid
on pidetty keskeisind vammaistutkimuksessa. Esimerkiksi positivistisen, fenome-
nologisen ja tulkinnallisen ndk6kulman ndhdddn periaatteellisesti konstituoi-
van vammaisuutta eri tavoilla (Liggett 1997, 179, 191). Kiytinnossi vammai-
suutta voidaan tarkastella eri tavoilla yhté aikaa. Vammaisuuden tarkastelemisessa

8  Oulun, Kiimingin, Yli-iin, Oulunsalon ja Haukiputaan liittyessi yhteen 1.1.2013 syntyi posi-
tiivisesti arvolatautunut kisite "Uusi Oulu”.
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voidaan yhdistdd yksilokeskeinen lddketieteellinen tai mekanistinen nikékulma
(WHO 2004), ympiriston merkitystd korostava sosiaalinen tai yhteiskunnallinen
nikokulma (esim. Oliver 1990; 1996a; 1996b; Reinikainen 2007) sekd poliitti-
nen oikeuksien nikokulma (esim. Katsui 2005). Esimerkiksi Reinikainen (2007,
12-13) yhdisti tutkimuksessaan vammaisuuden sosiaaliseen malliin kulttuurisen ja
konstruktivistisen nikokulman. Vammaisuuden konstruktionistista (esim. Tremain
2001; Vehkakoski 2006; Reinikainen 2007) nikokulmaa edustaa tissd erityisesti
kolmas osatutkimus. Toisaalta konstruktionismi liittyy koko monimenetelmillistd
tutkimustani yhdistdvdin postmoderniin tutkimusparadigmaan. Tulkinnassani
vammaisuus ei ole kuitenkaan pelkki konstruktio eiki kokemus, vaan viistimitta
myo6s ruumiillinen fakta (vrt. Totto 2006).

Vammaisuudesta ja vaikeavammaisuudesta puhutaan osin erillidn esimerkiksi
palvelujdrjestelmissi vammaispalvelulakia sovellettaessa (vrt. Ahponen 2008).
Lihtokohtaisesti vaikeavammaisilla ihmisilld ajatellaan olevan enemmdn ja erityi-
sempid tarpeita kuin vammaisilla ihmisilld. Tdssi tutkimuksessa rajaan vaikeavam-
maisuuden henkilokohtaisen avun tarvitsemiseen ja saamiseen. Vaikeavammaisuus on
edellytyksend henkilokohtaisen avun saamiselle vammaispalvelulain 8 ¢ § perus-
teella. Kdytinnossd henkilokohtaista apua tarvitsevien joukko on heterogeeninen.
Ryhmiin kuuluu ihmisid eri vammaryhmistd ja ihmisii, joista osa tarvitsee apua
lihes kaikessa toimimisessaan, mutta osa esimerkiksi vain kodin ulkopuolisessa
osallistumisessa. Vaikeavammaisia ihmisid on aiemmin arvioitu olevan noin yksi
prosentti viestostd (Komiteanmietinté 1982), mutta viimeaikaisen maailmanlaa-
juisen arvion mukaan vaikeimmin vammaisia on noin 5 prosenttia ihmisistd (Vii-
sinen et.al. 2014, 10). Henkilokohtaista apua saavia on ollut alle prosentti Suomen
viestostd (Sotkanet).

My6s osallisuuden ymmdrrin moniulotteisena kisitteend, jota on yhteiskuntatie-
teellisessd — ja vammaistutkimuksessa tarkasteltu muun muassa osallistumisena
(esim. Richardson 1983; Harju 2005; Linnakangas et.al. 2006), inkluusiona (esim.
Mattila-Aalto 2009), vaikuttamisena (esim. Matikka 2001; Weckstrom 2011), el4-
minpolitiikkana (esim. Giddens 1994; Roos & Hoikkala 1998; 2000; my6s Mat-
tila-Aalto 2009), kansalaisuutena (esim. Harju 2005; Katsui 2005; Juhila 2006;
Levitas et. al. 2007; Valokivi 2007; Ignagni 2011), voimaantumisena tai valtau-
tumisena (esim. Jarvikoski, Hirkipdd & Pittikangas 1999; Wilska 2005; Saari
2011), hyvinvoinnin yhtend osa-alueena (esim. Niemeld 2006) sekd monia eri ulot-
tuvuuksia sisiltivini kisitteend tai konstruktiona (esim. Somerkivi 2000; Met-
teri 2003; Haahtela 2006; Reinikainen 2007; Valokivi 2007; Gibson et.al. 2007).
Osallisuuskeskusteluihin voidaan liittdd my6s Pierre Bourdieu (1985; 1998), jolloin
osallisuus tulkitaan sosiaaliseksi pddomaksi, josta ihmiset taistelevat. Terveyden ja

9 Helena Ahponen (2008; ks. my6s Jarvikoski 2010) kirjoitti véitoskirjassaan ettei halunnut a/e-
viivata tutkimukseensa osallistuneiden nuorten vaikeavammaisuutta jonka vuoksi hin puhui
heistd pidosin vammaisina ihmisind vaikeavammaisuuden sijaan.
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hyvinvoinnin laitoksen yllipitimin “osallisuusyksikén” médrittelyn mukaan "osal-
lisuuden kolmio” koostuu Allardtin (1976) hyvinvoinnin ulottuvuuksia mukaellen
turvallisuuden ulottuvuuden sisiltavista taloudellisesta osallisuudesta, toiminnal-
lisesta osallistumisesta sekd kuulumisesta yhteiskuntaan ja erilaisiin yhteis6ihin.
Timi tutkimus litkkuu toiminnallisen osallistumisen ja kuulumisen osa-alueilla
taloudellisen jdddessd muita vihemmalle huomiolle.

Osallisuus rakentuu tiettyjen yhteisesti jaettujen arvojen lisiksi kunkin yksilolli-
sen arvomaailman mukaan (esim. Hammel 2008; Kivisto 2011). Vaikeavammai-
sen ihmisen osallisuuden rakentumisessa vammaisuuden merkitysti ei tule 1dhto-
kohtaisesti liioitella, mutta sille tulee antaa mahdollisuus tulla esille. Osallisuuden
kisitteellinen monimuotoisuus tukee nikemysti osallisuudesta ja samalla todel-
lisuudesta konstruoituna ja tulkinnanvaraisena sekd valitsemaani postmodernia
lihestymistapaa. On mahdollista pyrkid ylldpitimadn monia teoreettisia nakokul-
mia tutkimuksessa samaan aikaan (Ronkainen 1999, 129). Kisitteellisesti tarkas-
telen ensimmadisessi osatutkimuksessa osallisuutta toiminnallisena osallistumisena
(inclusion; participation), toisessa osatutkimuksessa kokemuksina mahdollisuuk-
sista elimédnpolitiikkaan (life politics) ja kolmannessa osatutkimuksessa kielellisend
konstruktiona ja representaationa (discourse).

Haarnin (2006) mukaan vammaistutkimusta on tehty enemman palvelujirjestel-
min kuin vammaisten ihmisten nikokulmasta. Aikaisempien tutkimusten perus-
teella tiedetddn kuitenkin, ettd sekd vammaisuuden etti osallisuuden kokeminen
vaihtelee yksil6llisesti, mutta edelleenkdin vammaiset ihmiset eivit ole eivitki koe
olevansa tdysin yhdenvertaisia ja osallisia yhteiskunnassa ja sen eri areenoilla (esim.
Lehtomiki 2005; Haarni 2006; Linnakangas et. al. 2006; Ahponen 2008; Eriksson
2008; Ahponen 2009; Misukka 2009). Viime kidessd koetaan, etté kyse on asenteista
ja niissd esiintyvistd ongelmista (esim. Kuparinen 2005; Ekholm 2009; Lehto 2011).
Timin monimenetelmallisen tutkimuksen avulla pyrin saamaan esille metodologis-
ten ja metodisten valintojen merkityksellisyyden vammaisia ihmisid koskevien osal-
lisuuskuvien ja -tulkintojen rakentamisessa. Suomalaisessa vammaistutkimuksessa
aukikirjoitetusti monimenetelmallinen tutkimus on toistaiseksi ollut marginaalissa.

1.2 Teoreettis-metodologisena lahtékohtana monimenetelmallinen
tutkimus

Jo filosofi Aristotelesta voidaan pitdd monimenetelmallisyyden esi-isini siind mie-
lessd, ettd toisin kuin deduktiivisuutta kannattava oppi-isinsi Platon, Aristoteles
ndki, ettd tietoa tuli hankkia yhdistimalld sekd induktiivista ettd deduktiivista padt-
telyd (Teddlie & Tashakkori 2009, 47). Monimenetelmillisen tutkimuksen termi-
nologia on vakiintunut vasta viime vuosina ja sisdllolliset nikékulmat vaihtelevat
edelleen (Plano & Creswell 2008a, xv—xvi; Creswell & Plano 2011). Monime-

netelmillinen tutkimus on nuorempi ja vihemmin tunnettu kuin kvantitaviinen
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ja kvalitatiivinen. Tutkimusperinteeni se on ollut olemassa reilut kaksikymmenti
vuotta. (Creswell & Plano 2011, 3.) Monimenetelmillisyys itsessddn on sateenvar-
jokisite, jonka alle mahtuu useita erilaisia lihestymistapoja ja tutkimusasetelmia
(Caracelli & Greene 2008, 232; Creswell & Plano 2011).

Monimenetelmillisen tutkimuksen tydldyden ja terminologian moninaisuu-
den sanotaan vaikuttaneen siihen, ettei monimenetelmalliselld tutkimuksella ole
nykyistd vahvempaa asemaa (Tashakkori & Teddlie 2008, 17). Toisaalta monia
kvantitatiivista ja kvalitatiivista tutkimusperinnettd yhdistavid tutkimuksia on tehty
ilman, ettd niitd olisi nimetty nimenomaan monimenetelmillisiksi tutkimuksiksi.
Tietoinen monimenetelmillisyyden sekd triangulaation kiytto on toistaiseksi ollut
muita tutkimusmenetelmii ja tutkimuskirjallisuutta vihiisempéi (Viinamaki 2007,
173; vrt. Nouko-Juvonen 2000, 19; my6s Alastalo 2005). Kiinnostus monimene-
telmilliseen tutkimukseen on kuitenkin lisidntynyt (Creswell & Plano 2011, xix).

Triangulatiivisen tutkimusasetelman soveltamisen klassikkona pidetiin Norman
K. Denzinii (Viinamiki 2007, 177; Tashakkori & Teddlie 2008, 21), mutta ensim-
miisen kerran sitd sovelsi monimenetelmillisessd tutkimusasetelmassa vuonna
1977 Todd J. Jick tarkoituksenaan osoittaa, ettd yhden menetelman vahvuuksilla
voidaan paikata toisen menetelmin mahdollisia heikkouksia (Plano & Craswell
2008d, 105). Triangulaatiolla tarkoitetaan useiden tutkimusmenetelmien kiyttamisti
yhden tutkimusongelman ratkaisemisessa (Teddlie & Tashakkori 2009, 27). Triangu-
laatio on siten monimenetelmaillisen tutkimuksen metodi (Tashakkori & Tedd-
lie 2008, 21) eiki triangulaation kiytto itsessddn tee tutkimuksesta monimenetel-
millistd (Sandelowski 2008, 309). Denzin erotti triangulaation neljd eri tyyppii:
aineistotriangulaation, metodologiatriangulaation, tutkijatriangulaation ja teoriat-
riangulaation (Tashakkori & Teddlie 2008, 21; 2009, 75). Monimenetelmillisyys
(esim. Eskola & Suoranta 1998; Miles & Huberman 1994; Tashakkori & Teddlie
2003; Metsimuuronen 2006; Viinamiki 2007; Plano & Creswell 2008a; Creswell
& Plano 2011) nikyy tutkimuksessani soveltaessani metodologia-triangulaatiota
sekd teoria-, aineisto- ja analyysimenetelmitriangulaatiota eli metoditriangulaa-
tiota (esim. Viinamiki 2007, 181-185; Vilkka 2007, 55).

Edelld mddritellyn perusteella monimenetelmallistd tutkimusta ei ole ilman
metodologista triangulaatiota eli médrillisen ja laadullisen tutkimuksen yhdista-
mistd, mutta aineisto-, tutkija- tai teoriatriangulaatiota voi olla ilman monimene-
telmillistd tutkimusta. Tamin vuoksi triangulaatio on kisitteeni alisteinen moni-
menetelmilliselle tutkimukselle. Triangulaation tavoitteena ei ole vain kiyttdd
useita menetelmid, vaan nimenomaan yhdistdd nimi eri menetelmit kiyttokelpoi-
sesti ja tutkimuksen kannalta tarkoituksenmukaisesti (Jick 2008, 107). Caracellin
& Greenen (2008, 232) mukaan triangulaation kiyton tarkoituksena on tutkimus-
tulosten lihentyminen, vahvistuminen ja yhdenmukaisuus®. Tutkimukseni lopuksi

10 Toisaalta tillainen toteamus herdttid kriittisesti kysymidn, ovatko tulokset tilldin osin jo
ennalta tulkittuja.
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pohdinkin, miltd osin triangulaatio tuotti vahvistavaa ja lihentyvdd yhdenmukai-
suutta (yksi kuva osallisuudesta) ja miltd osin eroja (ko/me kuvaa osallisuudesta).

Monimenetelmillisessi ja kasitteellisesti monindkokulmaisessa tutkimusot-
teessa tutkittavaa ilmiétd voidaan tarkastella jopa filosofisessa mielessd eri niko-
kulmista, tosin tistd on kiyty myos kriittistd keskustelua. Niiniluoto (1999, 21)
tarkoittaa tieteenfilosofialla tietimisen tapoja, filosofisen metodin soveltamista tie-
teeseen. Salosen (2007, 35, 37) mukaan erityistieteellinen praksista erittelemiin
ja tulkitsemaan pyrkivd tutkimus on ollut vain loysdsti kiinnittynyt filosofisiin
perusvalintoihin, vaikka hyvissd tieteessi tulisi olla empirian, praksiksen ja teori-
oiden lisiksi my6s filosofinen taso. Tashakkori & Teddlien (2003, ix—x) kritiikin
mukaan my6s monimenetelmallisessd tutkimuksessa on keskitytty kaytannollisten
tutkimusongelmien ratkaisemiseen filosofisten tutkimusorientaatioiden kisittelyn
sijaan. Siksi monimenetelmillisen tutkimusperinteenkin kentilld tutkimusfiloso-
finen analyysi olisi perusteltua.

Tieteenfilosofioina ymmirrin paradigmatasoiset!!

epistemologiset ja ontologi-
set ajattelemisen tavat, metodologioina soveltamani monimenetelmaillisen, kvanti-
tatiivisen, kvalitatiivisen ja diskurssianalyyttisen tutkimusperinteen sekd metodeina
kdyttdmani aineistot ja analyysimenetelmit. Monimenetelmallisessd tutkimuksessa
Creswell & Plano (2011, 39) kutsuvat paradigmoja erilaisiksi tavoiksi tarkastella
maailmaa (worldviews). Metodologialla tarkoitetaan tutkimuksellisten ratkaisujen
ja metodien kokonaisuutta, joka madrittia aineistonkeruuta ja analyysia. Metodi
tarkoittaa tutkimustekniikoita kuten teoriaa, kisitteitd, aineistonkeruutapoja ja
analyysimenetelmii. (Silverman 2001, 4; Vilkka 2007, 27.)

En ota kantaa yksittdisid metodeja, metodologioita ja tieteenfilosofioita koske-
vaan, loputtomalta tuntuvaan keskusteluun. Pohdin kuitenkin monimenetelmil-
lisen tutkimuksen ja triangulaation soveltamisen merkitysta tissd tutkimusasetel-
massa praksiksen, kisitteiden sekd epistemologian ja ontologian tasolla. Pohdin,
millaisia vaikeavammaisten ihmisten osallisuutta koskevia “todellisuuden kuvia”
erilaisilla tutkimusstrategioilla voidaan tuottaa ja millainen merkitys tutkimusstra-
tegioihin sisdltyvilld valinnoilla ja tehdyilld tulkinnoilla on ndiden kuvien synty-
misessi tai pikemmin niiden tuottamisessa. Triangulatiivisilla tutkimusasetelmilla
lihtokohtaisesti pyritddn tuottamaan yhtd tutkimusmenetelmii soveltavaan tut-
kimukseen verrattuna luotettavampaa, triangulaatiossa vahvistuvaa tietoa. Tédssd

11 Paradigma on sellainen teorian, tutkimuksen, metodien, hypoteesien ja tieteellisyyttd koske-
vien normien kokonaisuus joka on saavuttanut tiedeyhteisossd malliratkaisun kaltaisen aseman
(Salonen 2007, 51; Morgan 2008). Kisitteen toi esille 1960-luvulla Thomas Kuhn mairitel-
lessddn paradigman kokoelmaksi tutkijoiden jakamia perusolettamuksia siitd, miten tutkimus-
kohdetta tulee lihestyi ja tutkia. Teoriat ja metodit ovat paradigmojen seurauksia. (Rasmussen,
Ostergaard & Beckmann 2006, 22, 29; Salonen 2007, 51) Tutkijat voivat olla hyvin sitoutu-
neita oman tiedeyhteisénsi sisdisiin paradigmoihin. Esimerkiksi Kuhnin mukaan tutkija pys-
tyy ymmirtimain tutkimaansa ilmiétd vain oman paradigmansa nikékulmasta eivitka erilaiset
paradigmat olleet yhteensovitettavissa (Rasmussen, Ostergaard & Beckmann 2006, 29). Mor-
gan (2008, 32-33) erottaa paradigmat niiden yleistimisen tason perusteella.
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monimenetelmallisessd tutkimuksessa triangulaatio on my®és viline mahdollisiin
“totuus- ja todellisuuskuvien” erontekoihin. Monimenetelmillisen tutkimusasetel-
man merkityksen kriittinen pohdinta sopii Creswell & Planon (2011, 30) nike-
mykseen siitd, ettd monimenetelmillinen tutkimusperinne eldi télld hetkelld reflek-
siivistd ajanjaksoa, jolloin arvioidaan kriittisesti monimenetelmillisen tutkimuksen
nykytilaa ja pohditaan sen tulevaisuutta. En ota kantaa siihen, kuinka vahvasti
monimenetelmillinen tutkimus on oma erityinen tutkimusparadigmansa, mutta
olen vakuuttunut siité, ettd sosiaali- ja yhteiskuntatieteissi monien menetelmien
soveltaminen on erittdin hy6dyllista.

Todellisuuskuvista kirjoittamisella viittaan my6s postmoderniin monitasoiseen
ja nidkokulmaiseen totuuskisitykseen. Pohdin myo6s tieteenfilosofista kysymysti,
mitd osallisuutta koskeva tieto ylipdinsi voi olla (esim. Salonen 2007, 110). Onko
kyseessd periti ihmisten toiminnassa ja heidin kielenkdytossdan kdynnissi oleva
"peli” (Bourdieu 1985; 1998). Pierre Bourdieun (1998, 82) mukaan myds tieteel-
linen toiminta on sosiaalista toimintaa sekd sosiaalista rakentamista ja tieteessi
samoin kuin muissakin maailmoissa on kyse muun muassa habituksista, vallasta,
piddomasta, voimasuhteista, taisteluista voimasuhteiden sdilyttimiseksi tai muutta-
miseksi seki siilyttimisen tai kumoamisen strategioista ja intresseistd. Bourdieun
(1998, 77) mukaan, mikdili totuutta on olemassa, se ratkeaa taisteluissa.

En yritd 16ytdd yhtd totuutta vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta. Tallai-
nen tehtdvi olisi monimenetelmallisellekin tutkimukselle mahdoton (my6s Hirs-
jarvi & Hurme 2008, 18). Lahtokohtaisesti voidaan ajatella erilaisten tutkimuksel-
listen lihestymistapojen ja menetelmien tuottavan erilaisia nikokulmia tutkittavaan
ilmicon. Toisaalta, 16ytyyké erilaisten tutkimuksellisten ratkaisujen avulla tuote-
tuista tulkinnoista yhdistividkin tekijoita? Monimenetelmillisyyden avulla haluan
tuoda esille saman ilmién eri puolia, nikékulmaisuutta, tulkinnallisuutta ja moni-
muotoisuutta (myds Tashakkori & Teddlie 2003, 15). Tarkoituksenani on yhtdiltd
kuvata vaikeavammaisten ihmisten osallisuuden ja sen rakentumisen sisd//oilistd
monimuotoisuutta ja toisaalta pohtia monimenetelmdillisen tutkimusotteen merkitysti
tissi monimuotoisuuden kuvaamisessa.

En aseta erilaisia metodologioita vastakkain. Vallitsevan nikemyksen mukaan
kvantitatiivista ja kvalitatiivista metodologiaa voidaan yhdistdd (Hirsjarvi & Hurme
2001; Tuomi & Sarajirvi 2009, 65) tai kdyttdd toisilleen jatkumoksellisina tai vuo-
rovaikutuksellisina (Teddlie & Tashakkori 2009, viii; my6s Silverman 1993; 2001)
eikd niiden erilaisuutta muutenkaan tule liioitella (Hakala 2010, 17-18). On etu ja
mahdollisuus, kun samaa ilmi6td voidaan tarkastella useilla metodologisilla tavoilla.
On tarpeetonta keskustella siitd, mikd menetelmid mahdollisesti olisi paras. (Ras-
mussen, Ostergaard & Beckmann 2006, 10.) Kaiken kaikkiaan erilaisten tutkimuk-
sellisten ldhestymistapojen vastakkainasettelu on vihentynyt, mutta olemassaoloa
oikeuttavaa voimasuhteiden vilisti “taistelua” (ks. esim. Bourdieu 1998; Sabour
1995, 6) lienee edelleen. Pierre Bourdieu suhtautui johonkin tiettyyn tieteelli-
seen koulukuntaan miirittymiseen kriittisesti (Sabour 1995, 6). Bourdieu mielsi
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torjuvansa “suuren diskurssin” suurista teoreettisista ja epistemologisista ongelmista
sekd yhteiskuntatieteen sisdisistd vastakkainasetteluista (Bourdieu 1995, 13; Wac-
quant 1995, 21). Rakenteen zai agentin, systeemin zai toimijan, kollektiivin zai
yksilon vastakkainasettelujen sijaan Bourdieu asetti ensisijaiseksi edelld mainittu-
jen waliset subteet (Wacquant 1995, 35). Pierre Bourdieun ajatuksia kutsuttiinkin
refleksiiviseksi sosiologiaksi (Bourdieu & Wacquant 1995).

Olen toteuttanut monimenetelmillistd tutkimusta sekd jatkumoksellisena
ja perittiisend (sequential'?) kolmessa osatutkimuksessa luvuissa 3, 4 ja 5 ettd
vuorovaikutuksellisena ja dialogisena johtopddtos- ja pohdintaluvussa 6. Jatku-
moksellisella perittdiselld monimenetelmalliselld tutkimuksella tarkoitan tutki-
musasetelmaa, jossa eri metodologioihin perustuvat aineistonkeruut ja analyy-
sit ovat tapahtuneet pddosin erillddn, mutta perustuneet toinen toisilleen muun
muassa aineiston keruussa (esim. Creswell & Plano 2011, 65). Olen ensin teh-
nyt pddosan kvantitatiivisesta osatutkimuksesta (luku 3), jonka jilkeen olen teh-
nyt kvalitatiivisen osatutkimuksen (luku 4) ja viimeiseksi diskurssianalyyttisen
osatutkimuksen (luku 5). Vuorovaikutuksellisella monimenetelmalliselld tutki-
muksella tarkoitan, ettd eri metodologiat ja niiden kautta tehdyt tulkinnat ase-
tetaan keskustelemaan keskeniin (luku 6), miki nihdikseni mahdollistaa seki
erojen ettd yhteisyyden l6ytimisen (my6s Ronkainen 1999). Olin alunperinkin
suunnitellut toteuttavani nimenomaan monimenetelmallisen tutkimuksen (frxed
mixed methods design), mutta tutkimuskysymykset ovat tarkentuneet vasta tut-
kimusprosessin aikana (emergent mixed methods design) (ks. Creswell & Plano
2011, 54-55).

Viittaan metodologioiden melko liberaalissa soveltamisessa Eskolan et.al
(2005, 5; myos Vilkka 2007, 27; my6s Alvesson & Skoldgerg 2000) ajatuksiin,
joiden mukaan futkimusmenetelmii ei tule pitdi muuttumattomina vaan reflektoi-
van tutkijan tyovilineini, joita tutkija soveltaa ja kehittdd tutkimuksensa tarpei-
siin. Refleksiivisyyteen kuuluu myos, ettd tutkijan oma positio ja situaatio tuodaan
nikyviksi ja arvioitaviksi (Saastamoinen 2005, 18). Oma positioni ja identiteet-
tini on my6s ollut monimuotoinen ollessani vuoroin tutkija — vuoroin sosiaali-
tyontekijd, vuoroin etdinen, ulkopuolinen tutkija ja vuoroin tutkittaville liheinen
jopa osallistamaan pyrkivi tutkija (ks. myos Viyrynen 2007, 64). Positioni on ollut
osin ristiriitainen, mutta olen pyrkinyt kddntdmddn timdn ristiriidan ldpindky-
vyydelld, refleksiivisyydelld ja itsekriittisyydelld tutkimukselliseksi voimavaraksi.
Itselleni tutkijasubjektina asettamani tavoite on ollut emansipatorisuus suhteessa
tutkimuskohteeseeni. Emansipatorisuuteen pyrkiminen motivoi minua. Pohdin

12 Perittdisen monimenetelmillisen tutkimuksen kentilld tutkimukseni on ldhempini selittivii
(explanatory sequential research) kuin tutkivaa monimenetelmallistd tutkimusta (exploratory
sequential research) koska olen tehnyt laajahkon kvantitatiivisen osatutkimuksen ensin ja etsi-
nyt vasta sen jilkeen kvantitatiivisille tuloksille lisiselvennysti kvalitatiivisen ja diskurssiana-
lyyttisen osatutkimuksen avulla (ks. Byrne 2007, 3). Kuitenkin koko tutkimusasetelma on my6s
eksploratiivinen. (esim. Bryman 2008, 254-255.)
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toimijuuttani tutkijana luvussa 6 pohtiessani tutkimuksen luotettavuuteen ja eet-
tisyyteen liittyvid kysymyksia.

Sateenvarjokisitteenomaisessa monimenetelmallisessid tutkimuksessa vaikuttaa
kiyvin suhteellisen vilkkaana keskustelu siitd, onko ja pitdisiké monimenetelmal-
liselld tutkimuksella olla yksi paradigmatasoinen lihtokohta tieteen tekemiseen.
Plano & Creswellin (2008b, 2) mukaan monimenetelmillisessi tutkimuksessa ei
yleensi ajatella voitavan kiyttdd useita erilaisia perinteisid tieteenfilosofisia ldht6-
kohtia, koska tieteenfilosofiassa kyse on perustavanlaatuisista todellisuutta ja tie-
teen tekemisen mahdollisuuksia koskevista kysymyksisti ja sitoumuksista. Toisaalta
monimenetelmillistd tutkimusta on usein kritisoitu ja sen tekeminen nihty jopa
mahdottomaksi, koska on siltd on viitetty puuttuvan kokoava tieteellinen taus-
ta-ajatus (Tashakkori & Teddlie 2008, 10, 15). Kuitenkin yhteiskuntatieteille omi-
naista on moniparadigmaattisuus (Rolin, Kakkuri-Knuuttila & Henttonen 2006,
13).

Teddlie & Tashakkorin (2009, 77) mukaan monimenetelmillisyytti sovel-
lettaessa tutkijan on sitouduttava nimenomaan monimenetelmalliseen tutki-
musperinteeseen. Kuitenkin viimeaikaisten tulkintojen mukaan myds erilaisten
paradigmatasoisten maailmankatsomusten yhdistdiminen on mahdollista monime-
netelmallisessi tutkimuksessa (Creswell & Plano 2011, 45-46). Greene & Caracel-
lin (2003, 98; my6s Byrne 2007) mukaan futkimusparadigmatkin ovat sosiaalisesti
rakentuneita ja dynaamisia. Monimenetelmillisessi tutkimuksessa on viime vuosina
keskitytty erilaisten tieteenfilosofisten lihestymistapojen sekoittamisen ja yhdis-
timisen sijaan etsimdin yhtd yhtendistd paradigmaa (Plano & Creswell 2008c,
27). Kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen lihestymistavan eroa on yritetty ylittid muun
muassa pragmatismin avulla (Tashakkori & Teddlie 2008, 7, 9).

Pragmaattisessa tutkimusorientaatiossa tutkimustehtdvd madrittdd metodolo-
gisia ratkaisuja, mikd mahdollistaa tutkimustehtévisté riippuen monien metodien
kiyton (Viinamiki 2007, 179; myos Tashakkori & Teddlie 2003; 2008). Ei-teo-
riakeskeisen pragmatismin keskeinen idea voidaan tiivistdd ajatukseen, jonka
mukaan fofuus ja todellisuus ovat sitd miki toimii kaytinnéssd (emt., 16). Tedd-
lie & Tashakkori (2009, 7-8) mairittelevit pragmatistisen monimenetelmalli-
sen tutkimuksen futkimusparadigmaksi, joka hylkéi totuuden ja todellisuuden késit-
teet ja sen sijaan korostaa paradigman toimivuutta ja kayttokelpoisuutta subteessa
tutkimuskysymyksiin sekd huomioi tutkijan merkityksen tulosten tulkinnassa. MyoGs
Christ (2007, 237) pitdd pragmaattista monimenetelmallistd tutkimusta perus-
luonteeltaan kriittisend ja Maxcyn (2003, 52) mukaan pragmatismissa nimen-
omaan korostetaan tutkimusmenetelmien pluralismia. Creswell & Planon (2011,
46) mukaan pragmatistinen maailmankatsomus mahdollistaa erilaisten tieteenfi-
losofisten ajatusten soveltamisen samassa monimenetelmillisessd tutkimuksessa.
Tutkimukselleni asettamani tutkimustehtiva vaatii useiden tutkimusmenetelmien
kdyttimistd ja totuuden ja todellisuuden sijaan kirjoitan "totuus- ja todellisuus-
kuvista”.
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Paradigmojen vilisid nakemyseroja on yritetty ratkaista myos kriittisen realis-
min avulla. Sosiaalitieteissi metodologioiden vilinen “kiista” tai ”"paradigmakrii-
si” on jatkunut erityisesti realismin ja konstruktivismin kesken (Kuusela 2006a, 9,
11).Tét6n (2006, 73; ks. myds Kuusela 2006a, 11) mukaan postmodernin ja sosiaa-
lisen konstruktionismin vastapainona syntynyt kriittinen realismi voisi olla vas-
taus selittdmaddn ja ymmartivddn pyrkivin kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen valilla.
Kriittisen realismin perinteessa on puhuttu kriittisesti metodipluralismista ajatellen,
ettd laadullisia ja mairillisid tutkimusmenetelmid voidaan soveltaa yhtd aikaa nii-
den tdydentiessi toisiaan (Kuusela 2006b, 222). Metodologisessa holismissa koko-
naisuus ja metodologisessa individualismissa yksilotaso on ensisijainen. Mezodo-
logisessa realismissa tieteen futkimuskohde on monitasoinen. (Kuusela 2006b, 222.)
Kuuselan (2006a, 15) mukaan kriittinen realismi on yritys muodostaa sosiaalitie-
teitten tieteenfilosofinen paikka sitoutumatta kielen merkitystd korostavaan filo-
sofiaan, hermeneutiikkaan tai positivismiin. Toton (2006, 48) mukaan kriittinen
realismi tarjoaa tutkimuksen lihtokohdaksi tieteenfilosofista metodologista plura-
lismia. Kuuselan (2006a, 15) nikokulmaa kriittisestd realismista voidaan nimittii
myos postpositivistiseksi tai postempiristiseksi. Realistisessa ajattelussa syyt voivat
olla my6s seurauksia (Tott6 2006, 52). Totto (emt., 73) nikeekin kvantitatiivisessa
havaittuja mahdollisia kausaalisia yhteyksid voitavan koetella kvalitatiivisen tutki-
musotteen avulla.

Kriittisen realismin on toivottu antavan mahdollisuuden hyviksyd totuuden
monikerroksellisuus ilman tarvetta sitoutua postmodernismiin. Antirealismi liittyy
puolestaan nimenomaan postrukturalismiin ja postmodernismiin (Totto 2006, 11).
Niiniluoto (2006, 42) puhuu kriittisen realismin yhteydessi positiivisessa sivyssi
totuudenkaltaisista teorioista. Postmodernia ajattelua voidaan kritisoida siitd, ettd
kaikessa pirstaleisuudessa ja antirealismissaan se voi rapauttaa vahvistavaa yhtei-
syyttd etsivid tieteenfilosofista keskustelua (Kuusela 2006a 18). Empirismi puo-
lestaan saattaa helposti "latteuttaa” tutkimusta kéyttdessdin empiriaa kuvaillessaan
konkreettisia operationalisoituja ilmauksia kisitteellisempien teoreettisempien
kisitteiden sijaan tai niiden rinnalla (Ronkainen 1999, 19; my6s T6tt6 2004). Kriit-
tinen realismi tunnustaa tieteellisen tutkimuksen merkityksen ja tieteen itsekorjau-
tuvuuden (Niiniluoto 2006, 26). Kerrostunut kisitys todellisuudesta ja maailmasta
jossa on erilaisia toisiaan tiydentivia tasoja erottaa realismin positivismista ja empi-
rismistd (Kuusela 2006a, 10-11). Realismissa ajatellaan ettd ainakin osa tieteen
tutkimasta todellisuudesta on ihmismielestd riippumatonta (emt., 13; Niiniluoto
2006, 26). Empiristille todellisuus on sama kuin havaintomaailma, mutta realis-
min todellisuus on titd laajempi (T6tto 2006, 46). On kuitenkin virhe luulla kvan-
titatiivisen tutkimuksen edustavan latteaa empirismii ja sen kertovan vain havain-
tomaailmasta. Vastaavasti konstruktionistista tutkimusstrategiaa koskien voidaan

13 1990-luvulla kiistaa nimitettiin humoristisesti tieteiden viliseksi sodaksi, ”Science Wars” (Nii-
niluoto 2006).
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kriittisesti kysyd, kertooko se vain omasta havaintomaailmastaan sitd kuvaavilla
“hienoilla” sanoilla. (Totto 2006, 47.)

Monimenetelmallisessd tutkimuksessa kokoavaksi tieteenfilosofiseksi 1dhto-
kohdaksi on esitetty myos transformatiivis-emansipatorista paradigmaa (Mertens
2008; ks. myos Creswell & Plano 2011, 49; vrt. esim. Turner 2001 ja "oikeuksien
sosiologia”). Transformatiivis-emansipatorista tutkimusparadigmaa on monime-
netelmillisessa tutkimuksessa sovellettu erityisesti erilaisten marginaalissa olevien
ihmisryhmien tutkimisessa ja siind ndkokulma on keskitetty ihmisten eliménko-
kemusten tirkeyteen. Transformatiivisessa paradigmassa tutkijat linkittavit tutki-
mustulokset laajoihin yhteiskunnallisiin asiayhteyksiin, esimerkiksi oikeudenmu-
kaisuuden nikokulmasta. (Teddlie & Tashakkori 2009, 346.)

Mertensin (2008, 98) mukaan oikeudenmukaisuutta ja arvoperustaisuutta
korostavat, feminismistd ammentavat transformatiivis-emansipatoriset tutkijat kri-
tisoivat pragmatistista monimenetelmallistd tutkimusta. Transformatiivis-eman-
sipatoristen tutkijoitten mukaan pragmatismiin perustuva monimenetelmillinen
tutkimus ei riittavésti pohdi eettistd kysymystid, kenen kannalta tutkimus on kaytto-
kelpoista ja miki sen lopputulos ja seuraus todella on. Myds transformatiivis-eman-
sipatorinen tutkimusote on sateenvarjomainen kisite, jonka alle mahtuu useita eri-
laisia nidkékulmia, joille yhteistd kuitenkin on emansipatorisuuden korostaminen,
syrjinnin vastustaminen, osallistavuus ja marginaalissa olevien ryhmien ddnen esil-
letuominen (Mertens 2008, 73). Koska olen itse sitoutunut emansipatoriseen tie-
donintressiin, nden olevani ldhelld transformatiivis-emansipatorista nakokulmaa
jopa paradigmatasolla. Creswell & Plano (2011, 40-41) nikevit monimenetelmal-
lisen tutkimuksen kentilld olevan vahvoina postpositivistisen, konstruktivistisen,
tutkimuskohdetta osallistavan (participatory) ja pragmatistisen mailmankatsomuk-
sen. Transformatiivis-emansipatorinen paradigma voidaan sisillyttid osallistavaan
paradigmaan.

Monimenetelmalliselld tutkimuksella tarkoitetaan siis tutkimusta, jossa inte-
groidaan kvantitatiivinen ja kvalitatiivinen tutkimus (Plano Clark & Creswell
2008a,xvi). Morganin (2008, 60) sanoin: ei ole olemassa mitian niin yksittiistd, ettei
siitd voitaisi sanoa mitddn yleista, eika mitian niin yleistd, joka sopisi kaikkiin mah-
dollisiin konteksteihin. Refleksiivinen, kvantitatiivista ja kvalitatiivista sekd induk-
tiivista ja deduktiivista pdittelyd yhdistdva tutkimusote on siis mahdollinen. Oma
nikokulmani on johonkin tiettyyn paradigmaan sitoutumisen sijaan ennemmin

14  Mielestini monimenetelmillisti tutkimusta voisi tehdd myds kiyttimalld erilaisia paradigma-
tasolla toisistaan poikkeavia laadullisia tutkimusotteita tai tekemilld moni- tai poikkitieteis-
td monia metodeja hyddyntivii tutkimusta. Vammaisten ihmisten osallisuuttahan on tutkit-
tu muun muassa psykologiassa, kasvatustieteissi, valtiotieteissd, erityispedagogiikassa, sosiaali-
politiikassa, sosiaalityossd, oikeustieteissd, nuorisotutkimuksessa ja mies- naistutkimuksessa.
Monitieteisessd tutkimuksessa voisi 16ytyd seka eri tieteenaloille yhteisid ettd erillisid totuusku-
via. Perinteisesti monimenetelmilliselld tutkimuksella on kuitenkin tarkoitettu mairillisen ja
laadullisen tutkimuksen yhdistdmisti.
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paradigmojen kesken dialoginen (myos Greene & Caracelli 2003, 96-97). Nien
tutkimuksessani olevan viitteitd useista paradigmoista ja viitteitd sekd postmo-
dernista ettd kriittisestd realismista. Myos kisitteelliset nikokulmat vaihtelevat
lihestyessini osallisuutta ensimmaisessi osatutkimuksessa toiminnallisena osallis-
tumisena, toisessa osatutkimuksessa kokemuksena ja elimanpolitiikkana sekd kol-
mannessa osatutkimuksessa kielellisend konstruktiona ja diskurssina.

Monimenetelmillistd tutkimusta voidaan toteuttaa monin eri tavoin riippuen
muun muassa siitd, pysyvitko eri menetelmit ja niilld tavoitellut tulokset erilli-
sini eli vastataanko niilld eri asioihin, seuraavatko ne toisiaan vai toteutuvatko ne
samaan aikaan, onko toinen metodi toiselle alisteinen ja toinen "pddmetodi” tai
pyritdinko eri menetelmien avulla tiivistimain yksi yhteinen tutkimustulos (Tedd-
lie & Tashakkori 2009, 161; Creswell & Plano 2011). Tassa tutkimuksessa kvan-
titatiivinen, padosin kvantifioitu aineisto ja kvalitatiiviset aineistot on keritty perit-
tiisesti (sequential) (Plano & Creswell 2008; Hirsjirvi & Hurme 2008, 30). Eri
aineistot on lihtokohtaisesti arvotettu yhtildisesti. Tutkimus alkaa kvantitatiivi-
sella osuudella, jonka tulosten perusteella se jatkumoksellisesti siirtyy laadullisen
aineiston keruuseen ja analyysiin pdittyen vaikeavammaisten ihmisten puhees-
saan ja palvelusuunnitelmia kirjaavien sosiaaliviranomaisten teksteissddn kaytta-
mien representaatioiden tulkintaan. Tutkimus etenee siten makrotasolta mikrota-
solle, tutkimuskohteena olevan ihmisryhmén médréllisestd yleistivistd kuvauksesta
kokemuksellisten laadullisten kategorioitten ja varovaisten yleistyksien kautta jopa
yksittdisiin sanoihin, lauseisiin ja ilmaisuihin. Metoditriangulaation ja metodolo-
gioitten integraation tarkoituksena on ollut tuoda esille tutkittavan ilmion moni-
muotoisuutta ja toisaalta samalla tutkimuksen tekemisen nikokulmasta tiedon,
tieteen ja totuuden monimuotoisuutta ja nikokulmaisuutta. (Bryman 2008, 254—
255.) Viinamiden (2007, 185) mukaan metodologiatriangulaatio parhaimmillaan
on erilaisille totuus- ja ihmiskisityksille rakentuvaa metodologista vuoropuhelua,
mutta pahimmillaan tima vuoropuhelu puuttuu tai se on epdaito. Pyrin metodolo-
giseen vuoropuheluun ja integraatioon erityisesti tutkimuksen viimeisessi luvussa.
Lopputulos on ehka vaikeasti haltuunotettava, mutta nihdéikseni perusteltu ja toi-
voakseni puhutteleva sekd vaikeavammaisten ihmisten ettd tutkimusmenetelmien
nikokulmasta.

1.3 Postmoderni ja kriittinen tutkimusote seka emansipatorinen
motivaatio

Sovellan erilaisia tutkimuksellisia ideoita melko vapaasti huolimatta niiden usein
tulkitusta lihtokohtaisesta perustavanlaatuisuudesta. Tutkimus tarvitsee kuiten-
kin myds kokoavan nikokulman. Tausta-ajatuksenani on postmoderni, kriittinen
ja tutkimuskohteen nakokulmasta emansipatorinen lihestymistapa. Postmoder-
nisuuteen madrityttiessi tulee kuitenkin olla varovainen. Mikili ajateltaisiin, ettei
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millddn tutkimusorientaatiolla saada esille mitdin varmaa tietoa, ei tutkimuksen
tekemiselld ndin radikaalissa postmodernismissa olisi kirjistien mitddn jarkevdd
merkitystd. (Teddlie & Tashakkori 2009, 77; myos Alvesson & Skoldberg 2000,
152.) Timin vuoksi hyédynnin ajatuksia myos kriittisestd realismista (esim. Kuu-
sela 2006a; Totto 2006). Lopullisen totuuden saavuttamisen mahdollisuus on aina
suhteellista, silld kaikella on aikansa ja paikkansa sekd niihin liittyvd tiettyytensd
tullessaan tietyssi ajassa ja paikassa ”joiksikin”(Ronkainen 1999, 9; tilasta, ajasta
ja paikasta my6s Harvey 1989). Tamin vuoksi puhun (konteksteissa) fuofetuista
osallisuuskuvista.

Postmodernin ajatusten soveltamisen tarkoituksenani on tehdd hajanaisuutta ja
monimuotoisuutta ymmirrettiviksi. Postmodernille™ kulttuurille ovat luonteen-
omaista nopeat ja jatkuvat muutokset, pirstaleisuus, paradoksaalisuus, ristiriitaisuus,
epaselvyys, epdvarmuus ja epdjatkuvuus (Kananoja, Niiranen & Jokiranta 2008, 71).
Harvey (1989) liittdd analyysissaan postmodernin diskurssin synnyn ja hegemoni-
seksi tulon muun muassa aikalaisiin kaupunkianalyyseihin'¢, joissa ryhdyttiin aiem-
masta modernista, selkedstd ja jaykdstd luokkajaosta poiketen nikemdin asukkait-
ten toimivan erddnlaisilla ndyttdmoilld lukuisissa toisistaan poikkeavissa rooleissa.
Postmodernia maailmaa ei pysty selittimdin pelkistddn rationaalisella ajattelulla
(emt.). Postmodernin tulo liittyy myds asiakasldhtoisyyden ja siten osallisuuden
seki vaihtoehtojen olemassaolon korostamiseen (Karvinen-Niinikoski 2009, 133,
142). Kriittinen teoria huomioi myds historialliset kontekstit (Alvesson & Skol-
dberg 2000, 111; myos Harvey 1989). Myos konstruktionismiin liittyy kriittisyys
(esim. Ronkainen 1999, 12). Huuskosen (2012, 18) mukaan ajankohtaisessa aka-
teemisessa vammaistutkimusta koskevassa keskustelussa ovat lisna seki kriittinen
yhteiskunnallista vallan kiyttod ja diskriminoivia kdytint6jd paljastava ettd kon-
tekstia ymmartivi, edellistd vihemmin kantaaottava lihestymistapa.

En ole osatutkimuksissakaan varsinaisesti sitoutunut soveltamiini tieteenfiloso-
fioihin (my6s Pohjola 1994, 13). Olen kussakin osatutkimuksessa katsonut tutkit-
tavaa ilmi6td eri filosofisesta nikokulmasta pohtiakseni metodologisten ja metodis-
ten valintojen merkitystd. Tatd sitoutumattomuutta ja monien paradigmatasoisten
nikokulmien kdyttod samassa tutkimuksessa voidaan nimittad postmoderniksi tut-
kimusorientaatioksi. Toki mys sitoutumattomuuden mahdollisuuteen tulee suh-
tautua kriittisesti ja sen mukanaan tuomiin haasteisiin noyristi. Oma intressini
on nimenomaan monindkdkulmaisen ja kriittisen tutkimuksen tekeminen, moni-
menetelmillisen tutkimusotteeen soveltaminen ja tutkimuskohteen nikékulmasta
emansipatorinen "salaisuuksien”ja tulkinnallisuuden paljastaminen. En ole tiukasti

15 Post (=jilkeinen)-termi kertoo, etti jotakin on perustavanlaatuisesti muuttunut tai muuttumas-
sa (Byrne 1999, 64). Kiisite on ollut olemassa jo 1930-luvulla vaikka postmodernismin yleisesti
katsotaan alkaneen vasta 1900-luvun jilkipuoliskolla (Witkin 2003, 237).

16 ~ Vahvimmin Harvey (1989, 7) liittdd postmodernin synnyn taiteeseen, mutta toteaa samalla
kisitteen sisllon jidneen epdmiiriiseksi. Lihinnd postmoderni nihtiin reaktiona ja vastadis-
kurssina modernille (emt.).
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sitoutunut monimenetelmillisenkddn tutkimuksen alatyyppeihin (esim. Tashakkori
& Teddlie 2003, 10; Creswell & Plano 2011), vaikkakin tutkimukseni on lihinni
sekventiaalista monimenetelmallistd tutkimusta. Sovellan samassa tutkimuksessa
erilaisia tutkimusorientaatioita, metodologioita ja metodeita, jotka integroin tut-
kimuksen alussa tutkimuksen tehtdvii, tavoitetta, tarkoitusta ja paatutkimusky-
symyksid muodostaessani sekd tutkimuksen lopussa osatutkimuksille yhteisissi
johtopaitoksissi.

Postmoderni tutkimus sijoittuu muiden tutkimusperinteiden ulkopuolelle.
Postmoderniin liittyy kokonaisvaltainen kriittisyys'” (Méntysaari 2009, 103). Tuo-
men & Sarajirven (2009, 55, 64) mukaan postmoderni tieteellinen tutkimus on
mahdollista, jos tutkija mairittelee oman maailmankuvansa postmoderniksi ja hyl-
kda perinteiset tieteenfilosofiat. En sovella postmodernia ndkdkulmaa kuitenkaan
niin radikaalisti, ettd ajattelisin tietoa olevan mahdotonta saavuttaa (myds Byrne
2009, 5). Ajattelen, ettd ei ole mahdollista saavuttaa yhtd oikeaa tietoa vaan vain eri-
laisia tieteen kielelld ja menetelmilld perusteltuja nikokulmia, totuuskuvia”. Nako-
kulmien ja tulokulmien monimuotoisuuden lisiksi kyse on tutkimusprosessin ede-
tessd myos valintojen ja lopulta tulkintojen monimuotoisuudesta.

Sosiaalitieteellistd tutkimusta on mahdotonta tehdi sosiologiaa hyddyntimatta.
Sosiologia on kriittinen yhteiskuntatiede (Bourdieu 1985, 62). Pierre Bourdieu
oli kantaaottava sosiologi, joka korosti empiirisen todistusaineiston merkitystd
(Sabour (1995, 9). Vammaistutkija Shakespeare (1997b, 252) on todennut, ettd
sosiologinen diskurssi on paitsi kriittinen diskurssi, my0s erityisesti refleksiivinen dis-
kurssi kritisoiden myos itseddn poliittisesta ja virallisesta itsereflektioon kykenemat-
tomistd diskurssista poiketen. Kriittiseen, postmoderniin lihestymistapaan sopii
sosiologian klassikkojen, Michel Foucaultin ja Pierre Bourdieun ajatusten hyo-
dyntiminen. Bourdieun ja Foucaultin lisiksi viittaan tutkimuksessani Bergerin &
Luckmanin ([1966]1995) ajatuksiin todellisuuden sosiaalisesta rakentumisesta.
Diskurssianalyyttisen osatutkimuksen osalta viittaan my6s Norman Faircloughiin.

Kuusela (2006b) kutsuu Pierre Bourdieun teoriaa sosiologiseksi toimijateoriaksi.
Bourdieu (1998, 7,110) niki olemassaolon hajoamisena nikyvii epavarmuutta ole-
van jilkistrukturalistisessa yhteiskunnassa kaikkialla. Bourdieu méaritteli oman tie-
teenfilosofiansa subteita koskevaksi antaessaan teorioissaan suhteille etusijan (emt.).
Bourdieun kriittiset ajatukset sopivat erinomaisesti monimenetelmilliseen tutki-
mukseen, silld Bourdieu itse teki empiriaa hyviksikéyttien ja kaikenlaista dualismia
vilttimiin pyrkien teoreettista yhteiskuntatieteellistd tutkimusta, jossa hin yhdisti
monia havannoimis- ja mittaamismenetelmia, laadullista ja mddrillistd tutkimusotetta

sekd makro- ja mikrososiologiaa (Bourdieu 1998, 11; Wacquant 1995, 21; Purhonen,

17  Kiiittisyys liittyy olennaisesti my6s feministiseen tutkimukseen jossa kritisoidaan muun muas-
sa mahdollisuutta yhteen tieteelliseen kuvaan todellisuudesta. Feministisessid tutkimuksessa
nihdidin tieteellisen tiedonkin olevan yhteyksissd institutionaaliseen valtaan. Sekd feministi-
sessil ettd konstruktionistisessa tutkimuksessa nihddin tieteellisen tiedon olevan tuotettua ja
ettd nditd tuotettuja todellisuuden kuvia on useita. (Ronkainen 2001, 15.)
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Rahkonen & Roos 2006, 27). Bourdieun toimintateoreettisessa ajattelussa yhdis-
tyivit sosiologinen, kieliteoreettinen ja kehityspsykologinen nikékulma ja siind
ymmirrettiin ihmiset strategisesti etujaan tavoittelevina toimijoina, jotka kuitenkin
kantavat itsessddn sosiaalisia miireitd (Kuusela 2006b, 52, 58). Pierre Bourdieu oli
tutkimuksissaan ja kirjoituksissaan yhteiskunnallisesti kantaaottava (Sabour 1995,
9). Pierre Bourdieun sosiologia oli kriittisti muun muassa, koska hin asettui julki-
sesti hallittujen puolelle (Purhonen, Rahkonen & Roos 2006, 19). Siten Bourdieu
voidaan viljdsti liittdd myGs sopivaksi taustateoreetikoksi emansipatoriselle vam-
maistutkimukselle, jossa halutaan paljastaa rakenteissa piilevit ongelmat. Edward-
sin & Imrien (2003, 252) mukaan Bourdieun kisitemaailmaa voidaan hyddyntid
vammaistutkimuksessa ja sen avulla voidaan ylittdd perinteisid kahtiajakoja. Bour-
dieu muun muassa liitti sosiaaliset asemat ruumiillisiin dispositioihin, jollaisina hin
piti myds puhumisen tapoja (emt.). Roos (2013, 135) tiivistid Bourdieun teoreet-
tisen ajattelun seuraavasti: yhteiskunta muodostuu erilaisista kentistd, joilla toimivat
ihmiset kilpailevat kentilli erilaisista arvokkaista padomista padasiallisena vilineenddn
heiddan elimdnsi aikana muodostama habitus'®. Roosin (2006, 91) mukaan Bourdieu
edusti "toiminnallista konstruktionismia'®”, jossa jotakin todella my6s rakennetaan
eikd "vain” puhuta siita.

Jalkistrukturalismiin liitetty Foucault (esim. [1966] 2010; [1969] 2005) keskit-
tyi valta-analyyseihin. My6s Foucault voidaan liittdd monimenetelmalliseen tut-
kimukseen siinid mielessd, etti Foucaultin ([1966] 2010) mukaan nimenomaan
tieteellinen diskurssi on niin monimutkainen tutkimuskohde, etti se vaatii lihes-
tymisen eri tasoilla ja eri menetelmilli. Bourdieun tapaan my6s Foucault puhui suh-
teista, kielessd sen merkkien vilissd ilmenevistd hienonhienosta ja pysyvistd suh-
teesta (Foucault [1966] 2010, 64). Merkkien avulla jirjestiminen tekee kaikesta
empiirisestd tiedosta identiteetin ja eron tietoa (Foucault [1966] 2010, 72). Foucau-
Itilaisen kdytintojen tutkimuksen tavoitteena on tehdd nikyviksi se, miten totena
tai ainoina mahdollisina pitimdmme asiat ovat toimintaa ja tekemistd ja siksi aina
suhteellisia ja tulkinnallisia (Juhila 2009, 51).

Berger & Luckmanin ([1966] 1995) tiedonsosiologisia ajatuksia mukaillen
sosiologiassa ei voida saada esimerkiksi tietoa siitd, onko ihminen osallinen, vaan
osallisuutta analysoidaan subzeessa yhteiskuntaan, esimerkiksi pohditaan, miksi sitd
tavoitellaan, miten sitd kuvaillaan, miten sitd yllipidetddn ja miten se voi yhtdiltd
syntyd ja toisaalta kadota. Myo6s tutkija on yksi tutkimuksen toimija ja viline teh-
dessidn erilaisia valintoja ja tulkintoja tutkimuksen eri vaiheissa (esim. Hirsjarvi
& Hurme 2008, 18). Tissd tutkimuksessa analysoin, miten erilaisia osallisuus-
kuvia voidaan metodologisesti tuottaa. Analysoin vaikeavammaisten ihmisten

18 Habitus = suuntautumis- tai toimintatavat, jotka ihmiselle on eliminhistoriansa vaikutuksen
alaisena muodostunut ja jotka vaikuttavat hinen valintoihinsa (Roos 2013, 135, 145).

19  Purhosen, Rahkosen & Roosin (2006, 27-28) mukaan Pierre Bourdieuta ei voi suoranaises-
ti médrittdd mihinkdin epistemologiseen koulukuntaan, mutta hinen teksteissdin on viitteité
konstruktionismista, realismista ja strukturalismista.
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osallisuutta suhteessa erilaisiin ja eritasoisiin konteksteihin, mutta myos suhteessa
monimenetelmilliseen tutkimusmetodologiaan.

14  Tutkimuskohde, aineistot, metodit ja tutkimuskysymykset

Tutkimuskohteena henkil6kohtaista apua tarvitsevat ja saavat ihmiset

Tissi tutkimuksessa henkilokohtaisen avun tarvitseminen ja saaminen liittyy tut-
kimusaineiston rajaamiseen. Tutkimuskohteenani ovat olleet henkilokohtaista
apua aineistonkeruupaikkakunnalla, Oulussa, vuonna 2009 saaneet vaikeavam-
maiset ihmiset. Pierre Bourdieun ajatuksia lainatakseni tutkimuskohteenani eivit
kuitenkaan ole vain ihmisyksil6t, vaan erilaiset osallisuuteen liittyvit kentit, joilla
yksilot (osallisuus)toimijoina konstituoituvat (Bourdieu & Wacquant 1995, 135,
136). Osallisuuden kenttini tutkimuksessani ymmirrin konkreettisen toimimi-
sen, ruumiillisen ja psyykkisen kokemisen sekd puhumisen ja kirjoittamisen eli
kielenkédyton.

Henkilokohtaista apua jirjestetddn vammaispalvelulain (981/2008) perusteella.
Henkilékohtainen apu on vuodesta 2009 saakka ollut lakisddteisti. Vammaispalve-
lulain osittaisuudistuksen tarkoituksena oli ensisijaisesti vahvistaa vaikeavammais-
ten henkildiden mahdollisuutta saada henkilokohtaista apua (Hallituksen esitys
166/2008, 3). Kuntakohtaiset erot henkilokohtainen avustajajirjestelmin toteutta-
misessa olivat aiemmin merkittdvid (esim. Rautavaara et.al. 2007; Hallituksen esitys
2008). Vammaispalvelulaki on sosiaalipalvelulakina edistyksellinen ja se on taannut
esimerkiksi 1990-luvun lamavuosina peruspalvelut vammaisille ihmisille (Kumpu-
vuori & Hégbacka 2003, 16-17; Heiskanen 2008, 45.) Vammaispalvelulaki koros-
taa my6s vammaisen ihmisen oikeutta paittid omista asioistaan (Loijas 1994, 7).

Vammaisten ihmisten matka on ollut pitka siirryttiessi koyhdin avusta, hyvinte-
keviisyydestd sekd vaivaisten ja invalidien hoidosta henkilokohtaiseen apuun ja itse-
ndiseen elimiin. Henkilokohtaisen avustajatoiminnan juuret ovat laitosasumisen
purkamisessa ja vammaisten ihmisten aktivoitumisessa. Henkilokohtainen avusta-
jatoiminta alkoi USA:ssa 1960-luvun lopulla vaikeavammaisten yliopisto-opiskeli-
joitten voimaantumisen myoti syntyneessi itsendisen elimin (Independent Living
Movement) liikkeessd, jonka ideologia levisi vammaisten ihmisten keskuudessa
nopeasti my6s muualle maailmaan. Ndmi sairaalassa asuneet vaikeavammaiset
opiskelijat ryhtyivit omasta aloitteestaan asumaan sairaalan ulkopuolella ja ohja-
sivat itse avustajiaan. (Priestley 1999, 71-72.) Suomeen henkilokohtainen avusta-
jajarjestelmai tuli jo ennen varsinaista vammaispalvelulakia, kun suomalainen vam-
maisaktiivi Gunilla Sj6vall toi mallin Tanskasta Suomeen (Konkkold 2006, 18-22;
Heiskanen 2008, 49). Henkilokohtaisen avun idea on, etti vaikeavammaiset ihmi-
set voivat eldd itsendistd, omaa elimii tavanomaisissa yhteisoissa. Itseniiselld eld-
milld ei tarkoiteta, ettdi vammaisen ihmisen tulisi selviytyd arjessaan ilman apua
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(Corbett 1997,92). Corbettin (1997, 92) mukaan nimenomaan mielen itsendisyys”
tuottaa eliminlaatua. Corbett (1997, 91) nikee itsendisyyden itsensd tuntemisena
ja kykyni ilmaista yksilollisid tarpeita, toiseksi hyvini itseymmairrykseni, johon
liittyy my6s omien henkilokohtaisten esteiden tunnistaminen ja kolmanneksi mah-
dollisimman suuren vallan omaamisena omaa elimii koskien.

Tissd tutkimuksessa vaikeavammaisuus médrittyy henkilokohtaisen avun tarvit-
semisena ja saamisena. Nykyiseen vammaispalvelulakiin (8 ¢ §) on kirjattu henki-
lokohtaisen avun saamisen kriteeriksi

henkilokohtaista apua jirjestettiessa vaikeavammaisena pidetian henkilod, joka
tarvitsee pitkiaikaisen tai etenevin vamman tai sairauden johdosta vilttamdirti
Ja toistuvasti toisen henkilon apua suoriutuakseen ... eikd avun tarve johdu pad-
asiassa ikadntymiseen liittyvistd sairauksista ja rajoitteista

Henkilokohtaisella avulla tarkoitetaan vaikeavammaisen henkilon avustamista
kotona ja kodin ulkopuolella piivittiisissd toiminnoissa, tyossi ja opiskelussa, har-
rastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa tai sosiaalisen vuorovaikutuksen
ylldpitimisessd (Vammaispalvelulaki 8 ¢ §). Lakiin on kirjattu erikseen sosiaali-
sen vuorovaikutuksen ylldpitimiseen, harrastamiseen ja yhteiskunnalliseen osallis-
tumiseen varattava vihimmdisméird henkilokohtaista apua, joka oli ensin vihin-
tadn 10 tuntia kuukaudessa ja siirtymadajan jilkeen vuoden 2011 alusta vihintidn
30 tuntia kuukaudessa, ellei titd vihdisempi maird ole vammaisen henkilon tar-
peisiin nihden riittiva.

Henkilokohtainen apu on vammaisjirjestdjen henkilokohtaisen avustajajirjes-
telmin kehittimisprojektissa, HHAJssa lanseerattu ylikisite erilaisiin avustajajir-
jestelmiin ja tyénantajuuden malleihin (Heiskanen 2008, 33). Avustaminen tulee
erottaa auttamisesta, jossa on aina hierarkkinen valta-asema auttajan ja autetta-
van vililld (Pohjola 2009, 82). Mansikkamaki (2010, 145; my6s Heinonen & Nur-
mi-Koikkalainen 2006, 233) on hahmotellut avun eri toteuttamistapoja ja vam-
maisen asiakkaan vaihtelevaa roolia niissd (kuvio 2). Avustajapalveluissa eli niin

HENKILOKOHTAINEN PALVELUSETELI AVUSTAJAPALVELU
AVUSTAJA Vammainen ihminen on Vammainen ihminen saa
Vammainen ihminenon | | ASIAKAS ja KULUTTAJA | | ASIAKKAANA avustajan
TYONANTAJA sekd TYONJOHTAJA sekd ty6nantaja- ja tyon-
johtopalvelut.
Asiakas OHJAA tyota

Henkilokohtaisen avun eri jarjestamistapoja voidaan yhdistaa toisiinsa seka
muihin sosiaalipalveluihin (esimerkiksi palveluasuminen, kotihoito, omaishoito)

Kuvio 2. Henkilokohtaisen avun jarjestdmistavat (Iahde: Mansikkamaki 2010)
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Taulukko 1. Henkilokohtaisen avun asiakasmdard 2008—2013 (lahde: Sotkanet, Kuusikkokuntien rapor-
tit 2009-2013)

HENKILOKOHTAISEN AVUN ASIAKASMAARA 2008-2013
Vuosi Oulu Koko Suomi
2008 116 5435
2009 234 6598
2010 326 8985
2011 436 11304
2012 573 13457
2013 6897 15195

sanotuissa henkilokohtaisen avun palvelumalleissa vammainen ihminen vastaan-
ottaa palvelut asiakkaana. Palvelusetelimallissa vammaisen asiakkaan asema liit-
tyy vahvasti kuluttajuuteen. Henkilokohtaisen avun tyonantajamallissa vammai-
nen ihminen toimii avustajan tydnantajana.

Henkilokohtaisen avun toteuttamistapojen monimuotoistuminen voidaan liittdd
palvelujen tuottamisen monitoimijaistumiseen. Téalloin erddnlaisessa hyvinvoinnin
tuottamisen sekamallissa (welfare-mix) julkisen palvelutuotannon rinnalla hyvin-
vointipalveluja kansalaisille tuottavat yksityinen ja kolmas sektori. Tavoitteena on
sekd kansalaisten valinnanvapauden parantaminen etti palvelutuotannon tehostami-
nen. (Kananoja, Niiranen & Jokiranta 2008, 81.) Vaihtoehtojen ja valitsemisen mah-
dollisuuden lisddntymisen voidaan tulkita lisddvin osallisuutta (esim. Richardsson
1983,129). Henkilokohtaisen avun toteuttamistapojen monipuolistuminen voidaan
liittad myos keskusteluun asiakasldhtdisen ja yksilollisen palveluohjauksen merkityk-
sellisyydesti (Ala-Nikkola 1997, 223). Rakenteellisella tasolla refleksiivinen moder-
nisaatio ndyttdd parantaneen vammaisten ihmisten asemaa (Eriksson 2008, 174).
Henkil6kohtaisesta avusta on keritty valtakunnallista tilastoa THL:n Sotkanet-
tietokantaan. Henkil6kohtaisen avun asiakasmairit ovat kasvaneet valtavasti sen jil-
keen, kun henkilokohtaisesta avusta tuli lakisddteinen palvelu ?° (taulukko 1).

Aineistot ja menetelmdit

Olen kiyttinyt tutkimuksessani monia aineistoja ja menetelmii. Asiakasrekiste-
riaineisto (N=234) koostui aineistonkeruupaikkakunnan tietojirjestelmdin tal-
lennetuista henkil6kohtaista apua saavien henkiléiden viestorekisteritiedoista,

20 Kuitenkin Viisinen et.al. (2014) muistuttavat, etti myds vieston ikddntyminen ja laitosasumi-
sen purku ovat osaltaan hieman lisinneet henkilokohtaisen avun asiakasmdarda.

21 Tdmi Oulua koskeva luku on saatu Sotkanetistd, mutta aiempien vuosien Oulua koskevat luvut
Kuusikkokaupunkien raporteista. Siksi vuoden 2013 luku ei ole tdysin vertailukelpoinen aiem-
pien vuosien lukujen kanssa.

34



paitostiedoista, palvelusuunnitelmista sekd muista asiakasasiakirjoista. Asiakas-
rekisteriaineisto oli alun perin osin numeraalista, mutta pddosin tekstimuotoista,
joten sitd on jouduttu kvantifioimaan. Asiakasrekisteriaineistoa olen analysoinut
yksinkertaisten kuvailevien menetelmien, kuten frekvenssien jakaumien lisaksi
monimuuttujamenetelmilld, kuten ryhmittelyanalyysilla ja korrespondenssiana-
lyysilla. Laadullista, pddosin haastatteluista koostuvaa aineistoa (N=8), olen analy-
soinut seki teoriaohjaavan etti aineistoldhtdisen sisillonanalyysin avulla. Kolman-
neksi olen analysoinut edellistd pienemmiksi rajattua (N=4) haastatteluaineistoa ja
asiakasrekisteriaineistoon sisiltyvid palvelusuunnitelmia (N=5) diskurssianalyysia
soveltaen. Olen analysoinut myos samaa aineistoa usealla eri tavalla. Palvelusuun-
nitelma-aineistoa olen analysoinut tilastollisesti ja diskurssianalyyttisesti sekd haas-
tatteluaineistoa sisillonanalyyttisesti ja diskurssianalyyttisesti. Kaikki timd meto-
dologioiden, aineistojen ja analyysimenetelmien triangulaatio on toteutettu, jotta
vaikeavammaisten ihmisten osallisuuden monimuotoisuus tulisi esille. Toinen tri-
angulaation kiyttimisen tarkoitus on ollut monimenetelmillisyyden merkityksen
analyysi.

Kuten monimenetelmallisissd tutkimusasetelmissa usein, olen kerdnnyt ensin
laajahkon kvantitatiivisen aineiston ja sen jilkeen mairillisesti edellistd suppeam-
man kvalitatiivisen aineiston (ks. Teddlie & Tashakkori 2009, 182; vrt. Hirsjirvi &
Hurme 2008,29-31). Laadullinen aineisto on edelleen perustellusti supistunut siir-
tyessdni sisdllonanalyysista diskurssianalyysiin. Toisen empiirisen osatutkimuksen
(luku 4) laadullisen aineiston hankinta perustui ensimmadisen osatutkimuksen (luku
3) aineiston tilastolliseen analyysiin. Kolmannen, diskurssianalyyttisen osatutki-
muksen (luku 5) haastatteluaineiston valinta perustui toisen osatutkimuksen (luku
4) aineiston sisltoon. Lisiksi kolmannen osatutkimuksen palvelusuunnitelma-ai-
neisto sisiltyi jo ensimmiisen osatutkimuksen asiakasrekisteriaineistoon. Aineis-
tojen triangulaation toteuttamisen perustelut liittyvit jatkumoksellisen, periztiisen
monimenetelmillisen tutkimuksen soveltamisen lisiksi aineistojen integraatioon.
Ensimmaisessd osatutkimuksessa aineistonani oli yhden vuoden kaikki henkil6-
kohtaista apua aineistonkeruupaikkakunnalla saaneet ihmiset kisittivi asiakas-
rekisteriaineisto. Toisen ja kolmannen osatutkimuksen ensimmadistd pienemmit
aineistot ovat johdettu tistd kokonaistutkimusjoukosta (kuvio 3).

Triangulaatio konkretisoituu vastatessani kolmelle osatutkimukselle asettamiini
kahteen yhteiseen pditutkimuskysymykseen. Ensinnidkin kysyn kaikilta aineistoil-
tani, millaista vaikeavammaisten ihmisten osallisuus on. Toiseksi kysyn, miten kuva
vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta vaihtelee kiytettiessi erilaisia tutkimusme-
netelmid. Ensimmaiinen tutkimuskysymykseni on sisd//ollinen ja toinen metodolo-
ginen. Kahden laajan pditutkimuskysymyksen lisiksi jokaisella osatutkimuksella
on omat tarkat tutkimuskysymyksensd, jotka esitin osatutkimusten yhteydessd
luvuissa 3,4 ja 5.

Ei voida viittdd, ettd jokin metodologinen lihestymistapa tai metodi olisi muita
“oikeampi”valinta tutkimukseen. Kaikki riippuu asetetuista tutkimuskysymyksista.
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| osatutkimuksen aineiston valinta

Asiakasrekisteriaineisto (N=234) sisalsi
kaikki henkilokohtaista apua aineiston-
keruupaikkakunnalla vuonna 2009
saaneet henkil6t

J L

Il osatutkimuksen aineiston valinta

| osatutkimuksen asiakarekisteri-
aineiston ryhmittelyanalyysin

perusteella valittiin 8 informanttia
laadulliseen osatutkimukseen

J L

Il osatutkimuksen aineiston valinta

Il osatutkimuksen aineiston sisallén
perusteella valittiin 4 haastattelua ja
ndiden neljdn haastatellun
5 palvelusuunnitelmaa
diskurssianalyysin kohteeksi

Kuvio 3. Kolmen osatutkimuksen aineistojen jatkumoksellisuus ja perdttaisyys

(Silverman 2001, 2.) Olennaista valittavassa metodologiassa, metodissa ja kisit-
teissd on niiden sopivuus ja kiyttokelpoisuus tutkimusasetelman ja tutkimuskysy-
mysten kannalta (Silverman 1993, 1-2). Timéin monimenetelmallisen tutkimuksen
tutkimuskysymykset vaativat monien menetelmien ja aineistojen kiyttod. Tutki-
muksen Zavoifteena on tuottaa metodologisesti monipuolista ja emansipatorisesti
vaikuttavaa vammaistutkimusta. Tarkoituksenani on selvittid, millaista kuvaa vai-
keavammaisten ihmisten osallisuudesta erilaiset metodologiat ja metodit tuotta-
vat. Etsin eroja ja yhtildisyyksid. Pohdin, mikd merkitys kulloinkin valitulla niko-
kulmalla, metodologialla, aineistolla ja analyysimenetelmalld on siihen, millainen
kuva vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta kulloinkin syntyy. Lisdksi tarkoi-
tuksenani on pohtia, mikd merkitys monimenetelmalliselld tutkimusasetelmalla on
vaikeavammaisten ihmisten osallisuuden tutkimuksessa. Monimenetelmallisen, tri-
angulatiivisen tutkimusasetelmani kuvaan kolmion avulla (kuvio 4).
Kvantitatiivisen tutkimuksen perusteena perinteisesti olleen positivistisen tutki-
musotteen tarkoituksena on pidetty ilmididen yleistdmistd seki selittimistd ja laa-
dullisten tutkimusotteiden tarkoituksena ilmididen tulkintaa sekd ymmartimista.
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1 OSALLISUUS
TOIMINTANA

Kvantitatiivinen,
postpositivistinen
osatutkimus
Osallisuus liittamisena ja
osallistumisena
Asiakasrekisteriaineisto

(N=234)

MONIMUOTOINEN
OSALLISUUS

11l OSALLISUU

11 OSALLISUUS DISKURSSINA
KOKEMUKSENA . L
) Diskursiivinen,
Laadullinen, fenomeno- sosiaaliseen

logis-hermeneuttinen
osatutkimus

Osallisuus elamanpolitiikkana

Laadullinen aineisto (N=8)

konstruktionismiin
perustuva osatutkimus
Osallisuus rakentuu kielen kaytossa
Haastattelu- ja palvelu-
suunnitelma-aineisto
(N=4; N=5)

Kuvio 4. Monimenetelmallinen triangulatiivinen kolmen osatutkimuksen tutkimusasetelma

Tilld tieteenfilosofioiden erilaisilla nikokulmilla on juurensa jo antiikin Kreikan
filosofien ajattelussa, jossa galileinen nikemys edusti nikemystd ihmisen toimin-
nan objektiivisen tutkimisen mahdollisuudesta kun aristoteelinen nikemys puo-
lestaan korosti inhimillisen toiminnan subjektiivisuutta (Tuomi & Sarajirvi 2009,
28-29; ks. my6s Hirsjirvi 1985).

Nien tutkimuksessani olevan vammaistutkimuksen, osallisuustutkimuksen,
asiakkuustutkimuksen ja monimenetelmallisen tutkimuksen lisdksi piirteitd myos
tapaustutkimuksesta. Olen kerdnnyt aineiston yhdeltd paikkakunnalta, suurehkosta
kaupungista, Oulusta. Kyseessd on tésté rajauksiin liittyvistd nikokulmasta tapaus,
jota olen halunnut lihestyi useilla erilaisilla tutkimusmenetelmilld ilmién mahdol-
lisimman monipuolisen kuvauksen, ymmirtimisen ja jopa selittimisen mahdollis-
tamiseksi (ks. Byrne & Ragin 2009). Laine et.al. (2007, 9) mukaan tapaustutkimus
ei olekaan pelkkd metodi vaan metodologia, tutkimusperinne, joka jo lihtokoh-
taisesti sisdltdd useita tutkimusmenetelmid. Tapaustutkimuksessa tarkastellaan
perusteellisesti yhtd ilmiotd (emt.). Tapaus ja tutkimuksen kohde tulee kuiten-
kin erottaa toisistaan (emt., 11). Tutkimuskohteenani on aineistojeni kontekstissa
oululaisten vaikeavammaisten ihmisten osallisuus, mutta tapauksena timin osalli-
suuden monimuotoinen ilmeneminen muun muassa toimintana, kokemuksina ja
kielenkdyttond. Monimutkaista tapausta tutkitaankin tapaustutkimuksen perin-
teessd usein triangulaation avulla (emt., 23). Tapauksina tutkimuksessani voidaan
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KOKONAISTAPAUS (asiakasrekisteriaineisto) kaikki henkilokohtaista
apua aineistonkeruupaikkakunnalla vuonna 2009 saaneet ihmiset

Il osatutkimuksen RYHMATAPAUKSET (haastattelut tyypillisten
ryhmien [ryhmittelyanalyysi] edustajille, 4 ryhmaa ja 2 edustajaa
joka ryhmasta)

Il osatutkimuksen YKSILOTAPAUKSET
(haastattelu + palvelusuunnitelma)

Kuvio 5. Monimenetelmaillisen tutkimuksen aineistot monikerroksisena “tapaustutkimuksena”

koko tutkimusjoukon lisdksi pitdd asiakasrekisteriaineistosta tilastollisen ryhmit-
telyanalyysin perusteella muodostuneita tyypillisid ryhmitapauksia seka laadulli-
sissa tutkimusosioissa, erityisesti diskurssianalyyttisessa osatutkimuksessa kuvattuja
yksittiisid tapauksia. Tutkimus voidaan tulkita ikddnkuin monikerroksiseksi tapaus-
tutkimukseksi (my6s Pohjola 1994). Tutkimuksessa voidaan analysoida myos tapa-
ukseen liittyvid prosesseja, koska olen kerdnnyt “tapausta” koskevaa kerroksellista
aineistoa vuodesta 2009 vuoteen 2013.

Nikemystini tutkimuksestani osin tapaustutkimuksen kaltaisena puoltaa my6s
matkan alku. Tutkimusmatka on alun perin alkanut lukiessani Oulun kaupun-
gin sosiaali- ja terveystoimen oululaisten hyvinvointia ja osallisuutta tavoittelevia
visioita. Tutkimukseni on kuitenkin ensisijaisesti monimenetelmallinen maéiril-
listd ja laadullista metodologiaa yhdistivi tutkimus, minkd vuoksi en kiy tarkem-
min ldpi tapaustutkimuksen tutkimusperinnetta.

Nykyisin mairillisen ja laadullisen tutkimuksen vastakkainasettelua ei yleisesti
pideti jarkevinid. Voidaan pikemmin pohtia, mikd on mairallistd ja miké laadullista
tutkimusta. Tassikin tutkimuksessa voidaan mairillinen aineisto nihdi alkuperil-
tidn pddosin sekd laadullisena ettd konstruoituna. Onhan asiakasrekisteriaineis-
toni suurelta osin keritty sosiaalitydntekijéiden kirjaamista ja sosiaalityontekijoi-
den sekd vaikeavammaisten ihmisten vilisten vuorovaikutteisten keskustelujen
pohjalta syntyneistd laadullisista palvelusuunnitelmista. Tapahtunut palvelusuun-
nitelma-aineiston konstruointi ja tulkinta on ollut vdhintidn kolminkertainen.
Ensimmadisen kerran inhimillistd tulkintaa ja representaatiota® on tapahtunut

22 Representoimisella tarkoitan ihmisten tapoja ilmaista, tulkita ja uudelleentulkita asioita kielen-
kiyton avulla.
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palvelusuunnitelmaa koskevassa vuorovaikutteisessa vaikeavammaisen ihmisen ja
sosiaaliviranomaisen vilisessd kohtaamisessa, toisen kerran tyontekijin suoritta-
massa palvelusuunnitelman puhtaaksi kirjoittamisessa ja kolmannen kerran tut-
kijana tekemissini luokittelussa muuttaessani palvelusuunnitelmista kerddméani
osallistumista koskevaa laadullista tietoa numeeriseen muotoon tilastollisia ana-
lyyseja varten. Kvantifiointi voidaan ndhda my6s yhtend monimenetelmillisen tut-
kimuksen elementtini (Tashakkori & Teddlie 2003, 9). Tosiasiallisesti laadullista
representaatiota ja valikointia on tapahtunut vield useammin: myds palvelusuun-
nitelmalomaketta aineistonkeruupaikkakunnalla laadittaessa, sosiaalityontekijan
esittdessd vaikeavammaiselle asiakkaalleen kysymyksid yksilollistd palvelusuun-
nitelmaa laadittaessa ainutkertaisissa kohtaamisissa ja asiakkaan vastatessa kysy-
myksiin oman positionsa sekd omien motiiviensa, strategioidensa ja tulkintojensa
mukaan. Myos toisessa osatutkimuksessa haastatteluaineiston sisillonanalyysissa
voidaan nihdd moninkertaisia representaatioita, kun ensinndkin haastattelutilan-
teessa haastattelijana olen representoinut kysymykset ja teemat haastateltavalle,
haastateltava on representoinut oman vastauksensa ja analyysissa seki lopulta tul-
kinnassa tutkijana representoin edelleen haastatteluaineistoa. Vayrynen (2007, 69)
onkin osuvasti kirjoittanut fulkintojen tulkitsemisesta. Kolmas osatutkimus perus-
tuukin sosiaalisen konstruktionismin nikemyksiin soveltaessani diskurssianalyysia.
Sosiaalisen konstruktionismin tieteenfilosofiset ajatukset voidaan nihdd myds kol-
mea osatutkimustani yhdistivini tekijind. Sosiaalisessa konstruktionismissa tut-
kittavat sosiaaliset ilmiot nihdddn tuotettuina (Kuparinen 2005, 69). Tieteellisessi
tutkimuksessa kyse on loppujen lopuksi “totuuskuvien” lisdksi aina valinnoista ja
kulloinkin kiytetyn merkkikielen avulla esitetyistd ja tuotetuista tulkinnoista.

1.5  Monimenetelmallisen tutkimusmatkan rakenne ja kulku

Tutkimukseni koostuu kolmesta erillisesti mutta perittiisestd osatutkimuksesta,
joista jokainen on kokoavan monimenetelmaillisen ja postmodernin kehyksen
lisaksi liitettdvissi omaan tieteenfilosofiseen (ismi) ja metodologiseen perintee-
seensd. Ensimmiisessd osatutkimuksessa tarkastelen osallisuutta toiminnallisena
osallistumisena (participation, inclusion) ja toisessa osatutkimuksessa eliméinpo-
liittisena valintojen tekemisend ja itseméddrddmisend (life politics). Kolmannessa
osatutkimuksessa tarkastelen miten ja millaisilla sanastoilla sekd diskursseilla kie-
lenkaytossi rakennetaan osallisuutta. Kdyn seuraavaksi lipi tutkimuksen rakenteen
sekd padlukujen keskeisen lukijalle tarkoittamani viestin.

Tutkimuksen aloitti timd johdantona toimiva ensimmdinen luku, jonka tarkoi-
tuksena oli kuvata tutkimani ilmi6n taustoja sekd perustella ja kuvata tutkimuk-
sessa kiyttimini monimenetelmillinen tutkimusasetelma. Yhtdiltd tima on moni-
nikokulmainen, monimenetelmillinen erilaisia tutkimuksellisia ideoita melko
vapaasti soveltava kolmesta erillisestd osatutkimuksesta koostuva tutkimus, jonka
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moninaisuutta kuitenkin toisaalta yhdistdd postmoderni, kriittinen ja tutkimus-
kohteen nikékulmasta emansipatorisuuteen pyrkivi tutkimusote, tiedonintressi ja
tutkijasubjekti. Postmoderniin viittamisestani huolimatta tutkimus etenee melko
selkedsti perittiisend monimenetelmillisend tutkimuksena. Korostan, ettd sekd
osallisuus ettd vammaisuus ovat tulkinnallisia ja ndkokulmaisia késitteitd, mutta
my0s tieteen tekeminen itsessddn on ndkokulmaista, valintoihin ja tulkintoihin
perustuvaa. Siksi monimenetelmallisen tutkimusasetelman valinta vaikeavammais-
ten ihmisten osallisuuden tarkastelemiseksi on perusteltua. Toisaalta monimene-
telmillinen tutkimus itsessddn on asetettava tarkasteltavaksi.

Monimenetelmallisyyttd perustelevaa ja monimenetelmalliseen tutkimukseen
johdattelevaa lukua seuraa teoreettinen osuus (luku 2), jossa kdyn lipi osallisuuden
kdsitemaailmaa, vammaisuuden nikékulmia sekd aikaisempaa tutkimusta. Luvun
tarkoituksena on tuoda esille tutkimuksen keskeisten kisitteiden monimuotoi-
suutta, mikd on ollut yksi peruste valitsemalleni monimenetelmalliselle ja trian-
gulatiiviselle tutkimusasetelmalle. Johdanto- ja viitekehyslukujen jilkeen tutkimus
koostuu kolmesta metodologialtaan toisistaan poikkeavasta "empiirisestd” osatut-
kimuksesta, luvuista 3, 4 ja 5.

Ensimmaisessd osatutkimuksessa luvussa 3 analysoin tilastollisesti 1dhinni pal-
velusuunnitelmista kerddmidni asiakasrekisteriaineistoa (N=234), jonka avulla
kuvaan ja osin selitin vaikeavammaisten ihmisten toiminnallista osallistumista
(inclusion, participation). Luvussa 4 analysoin sekd aineistoldhtdisen ettd teo-
riaohjaavan laadullisen sisdllonanalyysin keinoin vaikeavammaisten henkiléiden
tuottamaa kokemuksellista haastattelu- ja tekstiaineistoa (N=8), jonka analyy-
sin tuloksena kuvaan ja pyrin ymmdrtimédn nditd elettyjd, havainnoituja, muis-
tettuja ja uudelleentulkittuja osallisuuskokemuksia. Luvussa 5 analysoin diskurs-
sianalyysin metodologiaa ja metodeita soveltaen osallisuuden nikokulmasta seka
vaikeavammaisten ihmisten haastattelupuhetta (N=4) ettd heidin asiakasrekis-
teriin sisdltyvid sosiaaliviranomaisten kirjaamia palvelusuunnitelmiaan (N=5).
Diskurssianalyysin avulla kuvaan ja tulkitsen, mistd ja miten vaikeavammaiset
ihmiset “tosiasiallisesti” puhuvat heiddn puhuessaan osallisuudesta ja mitd osalli-
suudesta vaikeavammaisten ihmisten palvelusuunnitelmiiin kirjoitetaan sosiaali-
viranomaisten toimesta.

Vaikka olen kiytinnossi tyostinyt osatutkimuksia my6s samaan aikaan, rapor-
toin ne tissi perakkain siind jarjestyksessd kuin ne ovat pddosin aineistojen keruun
ja analyysien osalta jatkumoksellisina ja yhden monimenetelmallisen tutkimustavan
mukaisesti perittiisini tehty. Tieteenfilosofian historian mukaisesti olen ensin teh-
nyt madrallistd tutkimusta, jonka perinteet ovat positivismissa ja sittemmin edelta-
jadnsd kriittisemmassid postpositivismissa. Toisen osatutkimuksen fenomenologi-
nen ajattelu ajoittuu historiassaan ja kriittisyydessdin niiden viliin. Modernin ajan
muututtua postmoderniksi syntyivit sosiaalinen konstruktionismi ja diskurssiana-
lyysi, joiden ajatuksia sovellan viimeisessd osatutkimuksessa, vaikkakin konstruk-
tionismi liittyy sindnsd koko monimenetelmallisen tutkimukseni kokonaisuuteen.
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Monimenetelmillisessd tutkimusotteessa vaadittavaan eri lihestymistapojen
integrointiin pyrin erityisesti tutkimuksen viimeisessd, kuudennessa luvussa, jossa
palaan johtopditosten, erddnlaisten “metapditelmien” muodossa tutkimuksen tar-
koitukseen ja tavoitteisiin sekd eri osatutkimuksille yhteisiin padtutkimuskysymyk-
siin: millaista vaikeavammaisten ihmisten osallisuus on ja miten osallisuuskuvat vaihte-
levat kéytettiessi erilaisia tutkimusmenetelmia. Luvussa 6 pohdin lisiksi tutkimuksen
luotettavuutta ja eettisyyttd sekd omaa tutkijuuttani.
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2 TULKINTOJA VAMMAISUUDESTA JA
OSALLISUUDESTA

Tissd luvussa kiyn lapi tutkimukseni keskeisid kisitteitd. Luvun tarkoituksena on
kuvata osallisuuden ja vammaisuuden kisitteitd sekéd niiden sisdltéjen monimuo-
toisuutta ja moninikokulmaisuutta. Aiempien tutkimusten esittelemisen avulla
tavoitteenani on perustella timidn monimenetelmallisen tutkimuksen paikka vam-
maistutkimuksessa. Pddtin luvun kirjallisuuden ja tutkimuskatsauksen avulla teke-
miini yhteenvetoon.

2.1 Monimuotoinen osallisuus

Osallisuus on noussut yhteiskuntapolitiikan ja sosiaalipolitiikan keskeiseksi tee-
maksi (Matthies 2008). Suomessa THL jopa ylldpitad erillistd "osallisuusyksikkod”.
Osallisuuskeskusteluihin on tultu asiakaslahtoisyyskeskusteluista (esim. Richard-
son 1983; Kinnunen 2008). Osallisuuden kisitettd on lihestytty yhteiskunta- ja
sosiaalipolitiikassa muun muassa kansalaisuutena, inkluusiona eli liittimiseni, osal-
listumisena, voimaantumisena tai valtaistumisena, asiakaslahtoisyytend tai asiakas-
keskeisyyteni, yhteisollisyytend tai yhteisyyteni, osattomuuden ja syrjaytymisen
vastakohtana, vaikuttamisena, valinnanvapautena seki elimanpolitiikkana. Osal-
lisuuskeskusteluihin voidaan liittdd myos sosiaalista pddomaa ja kuluttajuutta kos-
kevat keskustelut.

Eri nakokulmat eivit ole toisiaan poissulkevia. Eri ndkékulmien merkitys riip-
puu ensinndkin yhteiskunnallisesta ja kulttuurisesta eli yhteisollisestd kontekstista
sekd toiseksi kunkin yksilollisestd, omaan arvomaailmaan sidoksissa olevan osal-
lisuuden rakentumisen tavasta. Lisiksi eri osallisuuskisitteiden sisdllot ovat osin
limittéisid, esimerkiksi vallan kisite liittyy moneen osallisuusnikokulmaan. Myos
normalisaation vaade voidaan liittdd normalisaation itsensi lisdksi muun muassa
inkluusioon ja integraatioon, kansalaisuuteen tai osallistumiseen, silld osallisuutta
ndistd nakokulmista mairitellessimme méidritimme samalla jotakin tavoiteltavana
normaaliutena pidettivai. Kasitteiden sisd/tgjen limittiisyyden vuoksi en pysty aset-
tamaan osallisuuskisitteitd yla- ja alatason kisitteiksi. Kuitenkin osallisuuden ter-
mid itsessddn voidaan pitdd kaikkia seuraavaksi esittelemidni kisitteitd ja nako-
kulmia kokoavana kisitteend. Aloitan kisitteiden lipikdymisen kronologisesti
kansalaisuuden kisitteesta.
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Osallisuus kansalaisuutena

Mirja Satka on viitoskirjatutkimuksessaan (1995) osoittanut, miten sosiaalihuol-
lon asiakaskuva jo 1900-luvun alkupuoliskolla kehittyi koyhiliston erilaisuuden
korostamisesta kohti asiakkaiden kansalaisuuden tunnistamista, tukemista ja tuot-
tamista (Lehto 1997, 108). T.H. Marshall niki 1950-luvulla kansalaisuuden kisit-
teessd kolme keskeistd elementtii: yleisen, poliittisen ja sosiaalisen kansalaisuuden
(Niiranen 2002, 64). Marshallin mukaan kansalaisuus tarjosi ihmisille yhdenver-
taiset mahdollisuudet peruselimintasoon erityisesti sosiaalisten oikeuksien mai-
rittelemisen kautta (Ignagni 2011, 15-16). Teoriassa osallisuuden nihtiin synty-
vin nimenomaan kansalaisten oikeuksista (Selkald 2013, 44). Ignagin (2011, 17)
tulkinnan mukaan Marshallin teoria jitti kuitenkin vain vihin tilaa diversiteetille.
Vain tietynlaisen kansalaisuuden tavoitteleminen lisdd vammaisten ihmisten mar-
ginalisoimista ja erottelun politiikkaa (Curtice 2010, 36).

Levitasin et. al.(2007,1) mukaan kansalaisuuteen liittyy kolme elementtid:
oikeudet ja velvollisuudet, kuuluminen ja osallistuminen. Liberalistinen niké-
kulma madirittelee kansalaisuuden yksilon vapauksiksi ja oikeuksiksi eikd hahmota
kansalaisia kollektiivina (Keinanen & Mikeldinen 2009, 185-186). Juhilan (2006,
118) mukaan kansalaisuus voidaan yksilon vapauden ja sosiaalisten oikeuksien
lisiksi nihdd my6s kollektiivisena toimintana, sosiaalisena kansalaisuutena. Niira-
nen (2002, 66) nikee kuitenkin kollektiivisen kansalaisuuden keskustelun vihen-
tyneen kuluttajuuskeskustelun lisddntyessa.

Aktiivinen kansalaisuus korostaa ihmisten yhteiskunnallista osallistumista ja toi-
mijuutta (Sirkeld 2011, 155). Aktiivisen kansalaisuuden vaatimus merkitsee usein
toimintakykyisten kansalaisten oikeuksien toteutumisen vahvistumista samalla,
kun toimintakyvyltdan heikkojen ja hiljaisimpien ddni voi jaddd kuulumattomiin
(Valokivi 2007, 9). Selkilan (2013, 41) nikemyksen mukaan erityisesti julkisen val-
lan ja kansalaisen suhde on keskeinen kansalaisuutta madrittelevi tekiji. Valokiven
(2007, 63) mukaan kansalaisen osallistumista ja osallistumattomuutta suhteessa
palvelujirjestelmdin voidaan kuvata jatkumona, jonka toisessa ddripddssi on vaa-
tiva kansalainen ja toisessa pddssd jarjestelmastd irtisanoutunut kansalainen. Valo-
kivi (2007, 62—63) kuitenkin huomauttaa, etti ihminen voi kokea erilaista osalli-
suutta eri tilanteissa.

Vammaisilla henkil6illd on ollut vaikeuksia saavuttaa tiyttd kansalaisuutta edes
sosiaalisten ja poliittisten perusoikeuksien tasolla. (Oliver 1996a, 45-55.) Vam-
maisten ihmisten yhdenvertaisuutta, osallistumista ja osallisuutta pohdittaessa
on syytd pohtia, mihin yhteiskunnan tdysimddriisen jasenyyden pitiisi oikeut-
taa (Ahponen 2009, 114-115). Vaikeavammaisten ihmisten kansalaisuus toteutuu
yksilollistd kansalaisuutta arvostaen ja tarvittaessa tuettuna.
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Sopeuttamisen, normalisoinnin ja integroimisen kautta osallisuuteen

Ennen varsinaisen osallisuuden kisitteen lanseerausta vammaisten ihmisten yhtey-
dessd kiytettiin sen ldhi- tai "esikdsitteitd” — sopeuttamista, normalisointia ja inte-
groimista. Nama kisitteet sisilsivit sellaisen yhteiséllisen ulottuvuuden, jossa vam-
maiset ihmiset nihtiin erilaisina "toisina” ja heidit pyrittiin saamaan osaksi laajaa,
"normaalia” yhteis6d. Vammaispolitiikassa 1940-luvulla korostettiin sopeuttamista
ja 1950- ja 1960-luvuilla normalisointia (Urponen 1989, 1). Jirjestelmikeskeiseen
normalisaatiokeskusteluun vammaiset ihmiset eivit itse juuri osallistuneet (Chap-
pell 1997). 1970-luvulla vammaispolitiikan keskeiseksi ideologiaksi nousi vam-
maisten ihmisten integrointi yhteiskunnan eri osa-alueille (Loijas 1994, 7). Inte-
graation ajateltiin toteuttavan normalisaatiota (Teittinen 2011, 158). Integraation
yhteydessi puhuttiin my6s osallistumisesta (Maittd 1981; Urponen 1989, 3; Valo-
kivi 2007, 20). Integraatio normalisaation nikokulmasta ilmentdd kuitenkin usein
vain valtakulttuuria eikd anna riittédvisti mahdollisuuksia vammaisten ihmisten
yksilollisyydelle (Teittinen 2011, 158; my6s Curtice 2010).

Nykyisin vammaisten ihmisten yhteydessd puhutaan mieluummin osallisuu-
den kehittdmisestd kuin toiminnallisen integraation edistdmisestd. Tahin liitetddn
usein ajatus valtaistamisesta tai sellaisesta inkluusiosta, joka korostaa ennemmin
ympdriston kuin ihmisen muuttamista (Eriksson 2008, 11; Teittinen 2011, 158;
vrt. Haahtela 2006). Vammaisten ihmisten inkluusio valtavirtaan yhteiskunnan eri
osa-alueilla nousikin normalisaatio- ja integraatiokeskustelun jdlkeen poliittiseen

keskusteluun (Barnes 1997, 3—4; Chappell 1997, 50).

Osallisuus toiminnallisena osallistumisena ja liittdmisend

Osallistumisen kisitteen englanninkieliseksi versioksi tulkitsen sanan participation
jonka lahikisitteeksi ymmarrin inkluusion eli liittimisen (inc/usion). Richardsonin
(1983, 102-105) mukaan Iso-Britanniassa ja Yhdysvalloissa 1980-luvulla laajen-
tunut keskustelu aktiivisesta kansalaisten osallistumisesta alkoi jo 1960- luvun lop-
pupuolella, jolloin kansalaisten osallisuuskeskusteluista tuli muodikkaita. Poliitti-
sen ilmapiirin muuttuessa yleinen kansalaisaktiivisuus lisddntyi, jolloin tavalliset
ihmiset halusivat ddnensd kuuluviin ja monet halusivat itse vaikuttaa politiikkaan
(emt.). Richardson (1983) nikee osallistumisen nimenomaan tavallisten ihmisten
poliittisena toimintana tai pyrkimyksend vaikuttaa julkisen sektorin toimintaan suo-
rasti tai epasuorasti. Osallistumisen idean eli mahdollisuuden ottaa osaa Richardson
(1983) nikee vuosisatoja vanhana demokratiaan liittyvind ilmioni.

Erityisesti 1990-luvulta lihtien tuli laajasti yhteiskunnallisiin keskusteluihin sel-
lainen osallisuus, jota Euroopassa on tarkasteltu inkluusion ja aktiivisen toiminnal-
lisen kansalaisuuden, osallistumisen nikokulmasta (Richardson 1983; Helne 2002a,
48; Palola 2006, 103, 110; Levitas et.al. 2007, 13; Saari 2011, 53). Euroopassa on

maddritelty jopa sosiaalinen laatu inkluusion kisitteelld tulkitsemalla sosiaalinen
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laatu ybdenvertaisten mahdollisuuksien toteutumiseksi erilaisissa yhteiskunnallisissa
konteksteissa ja voimavaraistamisen kompetenssiin ja kykyyn kobota sosiaalisesti ja osal-
listua poliittisesti (Heikkild & Kainulainen 2000). Selkild (2013, 191) on jakanut
inkluusion toteuttamisen tavat palkkatyohon ja eliménhallintaan. Lahtokohtaisesti
nden inklusiivisesti tavoitellun osallistumisen osallisuuteen sisiltyvini mahdolli-
suutena. My6s kuntoutuksen erdissd nakokulmissa osallistuminen on nihty empo-
wermentin "alaluokkana” (Jarvikoski 2013, 19).

Voimaannuttava ja valtaistava empowerment

Jo 1970-luvun loppupuolelta lihtien on keskusteltu voimaantumisesta ja valtau-
tumisesta eli empowermentista (Jarvikoski et.al. 1999, 104). 1990-luvulla kisit-
teen kiytto vahvistui erityisesti kuntoutuksessa (Saarinen 2009, 45%). Yhteis6-
pohjaisessa kuntoutuksessa (CBR = community based rehabilition) empowerment
on nostettu jopa viidenneksi kuntoutuksen osa-alueeksi lddketieteellisen, kasva-
tuksellisen, ammatillisen ja sosiaalisen rinnalle (Jarvikoski 2013, 19). Empower-
mentilla viitataan ihmisen vaikutusmahdollisuuksien, itsemédrddmisen ja hallinnan
kokemusten vahvistumiseen, mahdollisuuteen tehdi valintoja ja kontrolloida itse
omaa eldmiinsi (Jarvikoski et.al. 2009, 21). Empowerment tarkoittaa sekd ihmi-
sen toimintavallan ettd toimintaedellytysten vahvistamista (Kananoja 1997, 116).
Jarvikoski et.al. (2009, 21) viittaa valtaistumisella siihen, ettd palvelujdrjestelmin
asiakkaan vaikutusmahdollisuudet, itsemadrdaminen ja elimédnhallinnan kokemuk-
set vahvistuvat prosessinomaisesti. Somerkivi (2000, 178) ymmirtii empower-
mentin “sateenvarjokisitteend”, jossa asiakas aktivoituu itse asioistaan paittivind,
itsendisesti toimivana ja hinelle annetaan edellytykset tihin. Hokkanen (2009,
325-326) nikee empowermentiin liittyvin vallan hahmottuvan niin sanottuna yli-
valtana (power over), toimintavaltana (power to) tai jacttuna valtana (power with).

Keskustelu empowermentista liittyy seki yksilollisyyteen ettd yhteisollisyyteen.
Jarvikosken et.al. (1999, 109; my6s Pohjola 1997, 182) mukaan empowerment liit-
tyy yksildiden tai ryhmien prosesseihin pyrkid vaikuttamaan elimintilanteittensa
kannalta merkittiviin voimaa ja valtaa sisiltiviin alueisiin. My6s Katsuin (2005,
182-183) mukaan vammaisiin ihmisiin vaikuttavien yhteiskunnan rakenteellisten
ongelmien ratkaisemiseksi tarvitaan vammaisten ihmisten valtaistumista yksilol-
lisesti, ryhminid seki yhteisond. Myos Teittisen (2000, 29) mukaan valtaistumista
on kahdenlaista — yhtiiltd vuorovaikutuksessa, esimerkiksi vammaisten ihmisten ja

23 Jarvikoski (2013, 9) kuitenkin suhteuttaa osallistumisen (participation) ja kuntoutumisen kisit-
teet toisiinsa siten, ettd nikee osallistumisen yhtend kuntoutuksen yleistavoitteena mutta osal-
listuminen ei sisiltiisi samanlaista muutostavoitetta kuin kuntoutuminen. Toisaalta kuntoutus
on midritelty myos osallistumisen ja tdyden osallisuuden tavoittelemisen vélineeksi (emt. 2013,
22). Myos kuntoutuksen kisite on laajentuessaan kohdannut miirittelyongelmia (emt.). Toi-
saalta samalla on enenevissi médrin pyritty l6ytimiin kuntoutukselle eri tieteenaloja yhdisti-
vii teoreettista nikokulmaa (emt., 10).
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erilaisten asiantuntijoiden vilisissd kohtaamisissa tapahtuvaa, mutta toisaalta myds
yksilon prosessoimaa itse-valtaistumista.

Valtaistamisen (vrt. osallistaminen) kisite omaksuttiin suomalaiseen kielenkiyt-
t66n 1990-luvulla tarkoittamaan muun muassa tilanteita joissa “asianajajat” kuten
sosiaalitydntekijit yrittavit pitdd "heikkojen” kansalaisten puolia yhteiskunnan val-
tarakenteita vastaan. Aiemmin titd toimintaa kutsuttiin emansipatoriseksi. Val-
taistaminen voidaan liittdd myGs kansalaisuuden kisitteeseen, silld valtaistamisen
yksi tarkoitus on saada valtaistamisen kohteet tdysivaltaisiksi yhteiskuntaan osal-
listuviksi kansalaisiksi. (Koskiaho 2002, 37-38.) Juhila (2006, 120) nikee valtau-
tumisen osallistamisen vilineend siirrettiessd valtaa niille joilla sité ei ole ja joiden
pitdisi sitd ottaa. Sosiaalipalveluissa tyontekijéiden kumppanuuden kaltaista roo-
lia voidaan parhaimmillaan pitdd asiakkaiden voimavaroja vahvistavana ja vapaut-
tavana (Karisto 1997, 142). Osallisuutta on pidetty my6s keinona luoda ja edistdd
eliminhallintaa (Niiranen 2002). Pohjola (1997, 168) nikee esimerkiksi palautteen
kysymisen vilittdmisti palvelutilanteessa asiakkaan empowermentin kaltaista osal-
lisuutta lisddvini tekijani. Pohjola (2004) nikee kuitenkin ristiriitaisuutta sosiaali-
palveluissa, kun yhtdiltd asiakkaalta vaaditaan aktiivisuutta ja aktiivisuus nihddin
positiivisena tekijind, mutta toisaalta aktiivinen asiakas voidaan nahda niin sanot-
tuna haastavana asiakkaana.

Osallisuus, vaikuttavuus ja asiakasldhtoisyys

Osallisuuskeskusteluihin voidaan liittdd my6s keskustelu vaikuttavuudesta (esim.
Rajavaara 2006, 31). Pohjolan (2012, 19-42) mukaan sosiaalipalvelujen vaikutta-
vuudesta on puhuttu paljon, mutta tutkittu melko vihidn. Vaikuttavuuden tutki-
muksen on todettu hy6tyvin monien nikékulmien ja tulkintatapojen sekd moni-
menetelmillisyyden soveltamisesta (emt., 28, 30, 34; myos Hokkanen 2012).
Tutkimukseni on viistimitti palvelujirjestelmin nikokulmasta erddnlaista yhden
intervention, henkilokohtaisen avun vaikuttavuuden arviointia.

Tutkimukseni on sosiaalityon nikokulmasta myds asiakkuustutkimusta, koska
tutkimuskohteena on henkilokohtaisen avun asiakkaitten osallisuus. Pohjola (1994,
65) jakaa asiakastutkimukset palvelujirjestelmin nikokulmasta tehtyihin asiak-
kaiden yleiskuvauksiin, jotka ovat usein tilastollisia analyyseja seké asiakaskokemus-
ten, asiakkaiden osallistumisen ja vaikuttamisen tutkimuksiin. Omassa tutkimukses-
sani yhdistyvit molemmat edelli mainitut nikokulmat. Metteri (2004, 4; myos
Siltaniemi et.al. 2011, 10) nikee, ettd virallinen palvelujirjestelmin nakokulmasta
tehty, usein tilastoihin perustuva yleistivi tieto ei valota riittivilld tavalla palve-
lujen kiyttdjille ja "todellisen” vaikuttavuuden kannalta merkittivid kokemukselli-
sia asioita. Tatd kokemustietoa Metteri tulkitsee pidetyn “toissijaisena’ tai toisena
tietona” (emt. 4, 24-25).

Kuntoutuksen ja sosiaalipalvelujen asiakasliht6isyyden lisddntymiselld on yhtei-

set juuret 1960- ja 1970-luvun vammaisliikkeessi. (Jarvikoski et.al. 2009, 16.) Jo
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1970-luvulla sosiaalihuollon periaatekomitea mddritteli sosiaaliturvapolitiikan
periaatteiksi asiakasldhtoisen palveluhenkisyyden yksiléd leimaamattoman nor-
maalisuuden, valinnanvapauden, luottamuksellisuuden ja omatoimisuuden tuke-
misen lisdksi (Mintysaari & Kotiranta 2006, 34-35). Asiakaskeskeisyys voi asiak-
kaan kannalta tarkoittaa vield enemmin kuin asiakasldhtdisyys. Laitila (2010, 5)
puolestaan erottaa osallisuuden asiakasldhtoisyydestd siten, ettd osallisuus kuvaa
asiakkaan kokemusta ja asiakaslihtoisyys organisaation ja sen tyontekijéiden toi-
mintatapaa. Laitilan (2010) tutkimuksen perusteella asiakkaiden kokema osallisuus
toteutuu osallisuutena omaan palvelun toteutumiseen ja toteuttamiseen, palve-
luiden kehittimiseen ja palveluiden jirjestimiseen. Asiakasldhtoisyys puolestaan
toteutuu organisaation asiakaslihtéisend toimintana, asiakaslihtéisend yhteistyo-
suhteena ja asiakasldhtoisesti tyoskentelevin tyontekijan toimintana. Tarvitaan eri-
laisia osallisuuden muotoja, jotta erilaisilla asiakkailla olisi mahdollista olla osalli-
sia. (emt., 2010, vii; my6s Kivisto 2011).

Hautamien (1997,106) mukaan postmodernissa palvelukulttuurissa asiakaskes-
keisyys on vilttimatonti, koska palveltavien ihmisten arvomaailmat ovat plurali-
soituneet. Asiakaskeskeisyyden toteutuminen vaatii asiakkaiden yksiloind kuulluksi
tulemista. Heikkild ja Julkunen (2003) ovat kuvanneet kuusi erilaista nikokulmaa,
joilla he perustelevat miksi palveluiden kidyttijien osallisuutta tulisi lisatd. Nama
ovat palveluiden sopeutumisen nikékulma, tehokkuusnikokulma, palveluiden kaytta-
jien ja jdrjestdjien vilisen vallan epdtasapainon viheneminen eli voimaantumisni-
kokulma, jirjestelman hyviksyttivyys ja tuki eli legimitaationdkiokulma, kansalaisten
demokratiaan opettamisen nikokulma seki nikemys siité, ettd osallisuus itsessiin on
positiivista ja lisad mukanaolijoiden itseluottamusta.

Pohjola (2009, 70) mairittelee asiakaslihtoisyyden favoitteeksi, jossa tyontekija
Ja asiakas subjekteina kasvavat kohtaamisessaan kobti valtaistumista luottamukselli-
sessa subteessa, jossa asiakkaalla on itsemddridmisoikeus ja valinnanvapaus. Martinin
(2012,207) tulkinnassa asiakaslihtoisissd toimintakdytinnoissé asiakas on aktiivi-
nen osallistuja, jonka kokemuksia ja asiantuntijuutta kunnioitetaan prosessin kai-
kissa vaiheissa. Asiakkaiden osallisuuden asiakaslihtoinen toteutuminen esimer-
kiksi kuulemisen muodossa on kuitenkin toteutuakseen vaatinut sen huomioimista
lainsddddnnossi eli se ei niytd syntyvin luonnostaan (Pohjola 2009, 82). Pohjola
(1997,181) on jakanut asiakassuhteet asiakaslahtoisiin ja jirjestelmélidhtoisiin suh-
teisiin ja kirjoittanut asiakkaan tasavertaisen osallisuuden tavoittelemisesta. Reto-
ritkka puhuu abstraktista asiakkaasta, mutta kidytinnoissia kohdataan konkreetti-

nen asiakas. Abstrakti asiakas voidaan usein mieltdd konkreettista helpommaksi.
(Pohjola 1994.)

Osallisuus ja yhteiséllisyys

Osallisuuskeskustelut on usein liitetty yhteisollisyyden kisitteeseen (esim. Hanhi-
vaara 2006, 32; Kiilakoski 2007, 1). Kommunitaristisessa ajattelussa korostetaan
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osallisuuden merkitystd (Selkild 2013, 42). Kananojan, Niirasen & Jokirannan
(2008, 81) mukaan nykyisin vallalla ovat sekd vahva eliminkulun itsevastuullisuutta
ettd vahva yhteis6vastuullisuutta korostava keskustelu. Vammaisliikkeessd nihdak-
seni korostetaan myds seki yksil6llisyyttd ettd yhteisollisyyttd puhuttaessa itsendi-
sen elimidn merkityksesti ja itsemddradmisestd, mutta samaan aikaan esimerkiksi
vertaistuen merkityksesti ja yhteistoiminnasta (my6s Corbett 1997, 95). Osallisuus
ndyttiisi olevan sekd yksilollisyyden etti yhteisollisyyden samanaikaista tunnistamista,
tunnustamista ja huomioonottamista. Postmodernissa maailmassa ihmiset toisaalta
kasaantuvat paikallisesti, mutta silti yksindisyys lisddntyy (Harju 2010, 75). Harju
(2010, 76-77) nikeekin tilld hetkelld mahdolliseksi vain sellaisen yhteiséllisyy-
den joka on myos yksilollistd. Seka yksilollisyys ettd yhteisollisyys ovat konstruoi-
tuja diskursseja, joista yksilollisyyttd midrittavit yhteisesti hyviksytysti itsemadrda-
misen ja itsevastuullisuuden arvot ja yhteisollisyyttd muun muassa luottamuksen,
yhteisollisyydestd nousevan voiman ja pyytettdméin antamisen ja jakamisen arvot
(Bourdieu 1998, 118-119 tulkitessaan perheen kisitettd).

Yksil6t joutuvat yhi enemmin tunnistamaan, tulkitsemaan ja kisittelemadn itse
kohtaamansa mahdollisuudet ja uhkat sekd vaikeatkin valinnat (Beck 1995, 20,
27,29). Traditioiden asema on muuttunut (Beck, Giddens & Lash 1995, 7). Toi-
saalta samalla voidaan luoda uudenlaista yhteisollisyyttd. Postmodernissa arjessa
voi olla ldsnd sekd pitkdaikaiseen sitoutumiseen perustuvaa yhteisollisyyttd seka
sellaista yhteisollisyyttd, joka palvelee vain hetkellisid yhteenliittymisen tarpeita.
Jotkut ihmiset osaavat liikkua luontevasti yhteisosti toiseen. (Korkiamiki, Nylund,
Raitakari & Roivainen 2008, 9.) Eriit sosiologit (esimerkiksi Roos & Hoikkala
1998; Bauman 2002) ajattelevat, etté jilkimodernissa yhteiskunnassa pitkiin jat-
kunut yksil6llistymisti seké yksilon vastuuta (uusliberalismi) korostanut kehitys on
riski perinteisille yhteiséille ja voi tuottaa turvattomuutta. Toisaalta sotien jilkei-
sen hyvinvointivaltion rakentamisenkin voidaan tulkita rapauttaneen pienempien,
epavirallisten yhteiséjen voimaa (Heinonen 1999, 271). Ihmisten vilinen yhtei-
syys®* on ajan kuluessa muuttunut ja saanut uusia muotoja korostaen nyt yhteisén
rinnalla tai sijaan yksilon asemaa ja roolia (Kangaspunta 2011, 15). Yhteisollisyys
tai yhteisyys ei vaadi nykypdivind samanlaista fyysistd kontaktia ja kasvokkaisuutta
kuin ennen (Kuusela 2006b, 70).

Haahtela (2006, 16) nikee kokemuksen osallisuudesta tuottavan halua vaikuttaa
ympdrilld olevaan yhteis66n ja yhteiskuntaan ja olla osa sitd. Osallisuus yhteisolli-
syytend tai yhteisyytend on lahelld kuulumisen kisitettd. Kuulumisella tarkoitetaan
ihmisen halua kuulua erilaisiin ryhmiin, yhteiséihin, yhteisliittymiin ja yhteiskun-
taan, johon liittyy tunne yhteenkuuluvuudesta (Kangaspunta, Aro & Saastamoinen

24  Kangaspunta (2011, 15) ja Kangaspunta, Aro & Saastamoinen (2011, 245) ehdottavat yhteiso-
jen ja yhteisollisyyden eri muotojen kokoavaksi ylakisitteeksi yhzeisyyden kisitettd joka pitéisi
sisillddn kaikki samankaltaisuutta ja yhtildisyyttd tiiviimmit yhteisyyden muodot, joka uuden-
lainen sosiaalinen yhteisyys voisi olla nimeltddn yksiléllinen yhteisollisyys.
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2011, 256). Osallisuus liittyy yhteis66n ja yhteiskuntaan kuulumisen tunteeseen
muun muassa tyoni, harrastamisena, yhteiskunnallisena toimintana tai vaikutta-
misena (Sirkeld 2011, 154). Yhteis66n kuulumisen tunteen on todettu jopa piden-
tavin elinikii (Kotiranta, Haaki & Niemi 2006, 241).

Osallisuus eldmdnpolitiikkana

Tulkintani mukaan uudestaan ajankohtainen osallisuuteen liittyvad nikokulma on
eliminpolitiikka (/ife politics), jonka juuret ovat jo 1990-luvun alkupuolella (ks.
Giddens 1991; Beck, Giddens & Lash 1995; Roos & Hoikkala 1998). Roosin
& Hoikkalan (1998, 8) mukaan eliminpolitiikka liittyi muutokseen, jossa aikai-
semmin elimintilanteissaan ihmisilld ei ollut vaihtoehtoja eikd mahdollisuuksia,
mutta postmodernissa maailmassa he voivat ja heiddn tiytyy jatkuvasti harkita ja
valita (ks. Giddens 1994, 107). Roosin & Hoikkalan (2000, 22) mukaan voidaan
Giddensiin (1991, 215) nojaten sanoa, ettid eliménpolitiikka merkitsee politiik-
kaa, joka koskee minuutta (self), identiteettid, itseharkintaa, eliméinkaarta, hyvin-
vointia ja elimintapaa. Elimdnpolitiikka on valinnoissa ja pidtiksissi, jotka koskevat
yksilon elimai (Roos & Hoikkala 2000, 22; ks. myds Karisto 1997, 131). Elimin-
politiikassa tirkedd on huomioida ihmisten elimintapa (Allardt 1998, 49). Gid-
dens (1991, 214) miiritteleekin elimanpolitiikan juuri eldmdintavan politiikaksi.
Eliminpoliittisesta osallisuudesta voidaan puhuta myos arkipolitiikan (Bourdieu
1985) kisitteen avulla.

Giddensin mukaan emansipaatio on eliminpolitiikan tirked esivaihe (Roos
1998, 22). Eliminpolitiikan tekee ajankohtaiseksi yksilon vastuun korostumi-
nen sekd valintojen tekemisen mahdollisuuden ja vilttimattomyyden korostumi-
nen. Heinonen (1999, 271) kuitenkin kritisoi Beckin, Giddensin & Lashin (1995)
nikemystd refleksiivisesta yksilollistyvistd yhteiskunnasta siten, ettd nikemys kos-
kisi lihinnd menestyjid, joilla on resurssit ja mahdollisuus valita, jolloin yhteiskun-
nallinen muutos toteutuu vain epditasaisesti. Syrjaytyneilld tai syrjdytetyilld eld-
minpoliittisten valintojen tekeminen ei ole realistista, mikdli he joutuvat samaan
aikaan pakotetusti kiymiin henkiinjidmistaistelua, jossa tosiasialliset vaihtoehdot
ovat varsin vihiisid (Heinonen 1999,276). Edellisti positiivisemman nakokulman
mukaan kyvyn refleksiivisyyteen voidaan nihdé tukevan itsemadradmistd (Niemi
2006, 169). Nykyisin eliminhallintaan ndyttid vaikuttavan ihmisten kyky sopeu-
tua jatkuvaan muutokseen (Helne 2009, 28).

Osallisuus sosiaalisena ja symbolisena pddomana

Pierre Bourdieu voidaan liittda osallisuuskeskusteluihin myo6s sosiaalisen pddoman
(esim. Bourdieu & Wacquant 1995) kisitteen avulla. Bourdieu niki jalkistruk-
turalistisen yhteiskunnan jakautuneen erilaisiin luokkiin, jotka faistelevat talou-
dellisesta, kulttuurisesta ja sosiaalisesta padomasta seki siitd, kuka saa madritd
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luonnollisen ja sosiaalisen maailman havaitsemis- ja jaotteluperiaatteista (Bour-
dieu 1985, 67; 1998, 77). Roos (1985, 11,12) on tiivistinyt Bourdieun teoreetti-
sen pidajatuksen seuraavasti: ibmiset toimivat ja taistelevat sosiaalisessa maailmassa
Ja sen eri kentilld tavoitteenaan pidoman kasaaminen, joka tavoite ei ole tietoista tai
myénnettyd, vaan asenteisiin ja subtaututumistapoihin eli dispositioihin sisdistettyd,
Joiden jarjestelmdd Bourdieu kutsuu habitukseksi. Habitus on muun muassa sisdin-
rakentunutta kidytinnontajua — erddnlaista pelisilmid, koska ihmiset ovat toimi-
via ja tietdvid toimijoita (Bourdieu 1998, 36). (Sosiaalisilla) kentilli Bourdieu
(1998, 44, 46) tarkoittaa sekd voimien ja vallan (pddomien vilisten voimasuhtei-
den tila) kenttdd ettd taistelujen kenttdd. Bourdieu (1998, 43) nikee sosiaalisen
maailman rakentuvan suhteista, jolloin koko todellisuus perustuu erillisyyteen. Itse
asiassa todellisuus rakentuu kahden todellisuuden, habituksen ja kentdn sekd nii-
den suhteiden vilille (Bourdieu 1998, 151). Bourdieu tulkitsi ruumiinkin ja ruu-
millisuuden tulevan tulkituksi habituksen kautta (Edwards & Imrie 2003, 241).
Habitus on ikddn kuin dispositioiden ja kiytintojen ruumiillistuma (emt. 243).
Yhteiskuntatieteiden tehtivini Bourdieu (1998, 44) niki erottelun mekanismien
paljastamisen.

Sosiaalisella pddomalla Pierre Bourdieu viittasi resursseihin ja etuihin, joita yksi-
16t voivat saada sosiaalisten suhteiden, organisaatioiden ja verkostojen kautta (Pur-
honen & Roos 2006, 34; vrt. esim. sosiaalinen padoma luottamuksena tai yhtei-
s6llisyytend). Bourdieu niki sosiaalisen pddoman lihinni verkostopdiomana, jossa
yksittdinen toimija hy6tyy my6s muiden ihmisten asemasta kentilld. Kyseessd oli
siis lihinna foiminnallinen resurssi. (Roos 2013, 143—144). Purhosen & Roosin
(2006,39) mukaan Bourdieun sosiaalinen pddoma tarkoitti tyystin muuta kuin esi-
merkiksi yhteisollisyys ja luottamus. Sen sijaan Roosin (2013, 143) mukaan Bour-
dieun sosiaalisen pddoman kisite ei eroa valtavasti muista sosiaalisen pidoman
madritelmistd. Roos (2013, 148) kuitenkin kritisoi Bourdieuta siit4, ettei hin tun-
nistanut yhteisollisyyden arvoa pddomana eikd ihmisten keskindisen yhteistyon
mahdollisuuksia taistelemisen sijaan.

Osallisuus voidaan nihdi sosiaalisen padoman muotona, jonka jakautumisesta
sosiaalisilla kentilld taistellaan. Vaikeavammaisten ihmisen osallisuuden jakautu-
miseen ja erottelun politiikkaan osallistuu ensinnidkin valtio lakeja sdatimailld ja
asenteita muokkaamalla, toiseksi kunnat lakeja vaihtelevasti toimeenpanemalla ja
kolmanneksi kunnan sosiaaliviranomaiset palvelupditoksid tekemilla. Lisdksi tais-
telu sosiaalisesta pddomasta on osa yksittdisten ihmisten arkipdivéad. Ihmiset sosiaa-
lisina toimijoina ovat padoman kantajia, joiden mahdollisuudet riippuvat siitd, ovatko
ne taipuvaisia toimimaan aktiivisesti vallitsevan padoman jaon sdilyttimiseksi vai sen
kumoamiseksi (Bourdieu & Wacquant 1995, 137).

Sosiaalinen pidoma voidaan liittdd myds keskusteluun sosiaalisesta yhteisollisyy-
destd, vaikkakaan timi ei ollut Pierre Bourdieulle liheinen tulkinta. Sosiaalista paa-
omaa voidaan tulkita syntyvin, kun yhteenkuuluvuutta kokeva ryhma tukee jase-
niddn. Sosiaalisen padoman syntyminen edellyttdd kuitenkin, ettd yhteiskunnassa ja
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ryhmissi arvostetaan sosiaalisuutta. (Niemi, Kotiranta & Haaki 2011, 8.) Kanan-
oja & Hagfors (2006, 209) ovat mitanneet sosiaalista pidomaa kansalaisten luotta-
muksella ja aktiivisella sekd passiivisella osallistumisella jirjesttoimintaan. Sosiaa-
liseen pddomaan onkin usein liitetty my6s luottamuspddoma. Sosiaalisen padoman
nihdiin positiivisena voimavarana sidntelevin ihmisten vilisid suhteita, harkin-
nan rajoja, valinnan vapautta ja asioitten kisittelemisen tapoja sekd tukevan ihmis-
ten henkistd kehitystd. Luottamuspddoman voidaan nihdd tuovan uskottavuutta
sosiaaliselle padomalle. (Harisalo & Miettinen 2010, 118-119.) Harisen & Miet-
tisen (emt., 121) mukaan ihmiset eivit kuitenkaan tietoisesti valitse sosiaalista pad-
omaa, vaan se valitsee heidit. My6s Bourdieun (1985) tulkinnassa sosiaalisesta pai-
omasta taisteleminen tapahtui monin osin tiedostamattoman habituksen varassa.

Osallisuutta voidaan pitdd myos symbolisen padoman (ks. Bourdieu & Wac-
quant 1995, 148; Bourdieu 1998, 99) muotona, joka on olemassa vain sille ibmisten
antamien merkitysten kautta ja vain sitd kautta, ettd ihmiset tunnistavat ja tunnusta-
vat sen sekd antavat sille arvoa. Symbolisen pddoman olemassaolo vaatii Bourdieun
(1998, 166) mukaan myos, ettd ihmiset alistuvat ja tottelevat hegemonisia arvosta-
misen ja havaitsemisen seki jaottelun malleja.

Osallisuus osattomuuden ja syrjéytymisen vastadiskurssina

Osallisuuden vastakohtana on pidetty syrjaytymisen, osattomuuden ja ulossulke-
misen eli eksluusion kisitteitd (esim. Helne 2002b, 21; Sirkeld 2011; myds Selkild
2013, 87), mikid todentaa erottelun politiikan olemassaoloa ja todellisuuden raken-
tamista erottelun avulla. Osallisuuden kisite on syntynyt nimenomaan vastinparina
syrjdytymisen ja sosiaalisen eksluusion kisitteille. Syrjaytymisen kisitteen juuret
ulottuvat vihintddn 1920-luvulle ja 1960-luvulla Euroopassa alettiin puhua sosiaa-
lisesta eksluusiosta (Lamsd 2009, 24-25). 1990-luvun loppupuolella huono-osai-
suudesta alettiin puhua osattomuutena (Rauhala 2000, 70).

Sosiaalinen osattomuus on muun muassa tyottdmyyttd, harrastamattomuutta,
kouluttamattomuutta, kulttuurielimin ulkopuolisuutta ja pahimmillaan myos
yhteiskunnan palvelujen ulkopuolisuutta. Osattomiksi tulkituilla on erilaisia yhteis-
kunnassa tirkeind pidettyjd osallisuuden ulottuvuuksia vihemmain kuin kansa-
laisten enemmistolld. (Harju 2005, 69; Kiilakoski 2007, 12; Juhila 2008, 53-54.)
Kéyhyys heikentdd mahdollisuuksia osallisuuteen. Sosiaalisella tasolla puhutaan
syrjdytymisestd sosiaalisista suhteista. (Haahtela 2006, 24-26.) Ei voida kuiten-
kaan olettaa, ettd kaikki, jotka eivit ole varsinaisessa syrjdytymisvaarassa, olisivat
my6skiin osallisia (Kiilakoski 2007, 12). Vidrild (2000, 75) on arvioinut, ettd huo-
no-osaisuus ei ole nyky-yhteiskunnassa useinkaan selitettdvissi pelkilld koyhyy-
delld, vaan kyseessd on myo6s kulttuurinen muutos. Yhteiskunnallinen huono-osai-
suus ei vilttimittd ole este osallistumiselle (Nylund & Yeung 2005, 27).

Myés vammaistutkimuksessa syrjiytyminen on ollut keskiossi (Eriksson 2008,

12). Syrjiytyneet haluttaisiin palauttaa yhteiskunnan yhteisyyteen eli syrjaytyneiksi
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midritellyt haluttaisiin inklusiivisesti liittdd osaksi enemmistod (Helne 2000, 182;
Helne 2002a, 52; Juhila 2006, 50-51). Tulkintani mukaan timi on ylhiiltd alas-
piin tapahtuvaa puhetta ja siksi jo itsessddn erottelun politiikkaa, jossa tietyilld on
valta mairitelld se, mihin jotkut muut tulisi liittd4. Puhe syrjaytyneisyydesti saattaa
itsessddn tuottaa rajoja ja sitd kautta osattomuutta (Helne 2002b, 20). Jopa inklu-
siiviksi tarkoitetut erityisesti vammaisille kohdennetut toimenpiteet voivat tuottaa
toiseutta (Aikis 2007, 145). Puhuttaessa syrjytymisestd, tulisi pohtia, misti esi-
merkiksi vammaiset ovat syrjaytyneitd eli mitd on keskiossi (Eriksson 2008, 172).
Voisiko kulttuuriamme muuttaa joustavammaksi niin, etté erilaisiltakin nayttavit
elimintavat ja eliminkulut tulisivat hyviksyttiviksi? Helnen (2002a, 53) mukaan
se, etti toisille annettaisiin oikeus olla sitd, mitd he ovat, samuutta vaatimatta, voisi
mahdollistaa uudenlaista rajoja tekemditinti yhteisyytta.

Seuraavassa kuviossa (kuvio 6) vasemmalla puolella Helne (2002a, 171) kuvaa

eksluusion sijaintia reunoilla suhteessa keskiossi olevaan inkluusion "sisdpiiriin”?

(my6s Juhila 2002, 13). Yhteiskuntaa voitaisiin Helnen (2002a, 188; 2002b, 35)
mukaan muokata siten, ettd yhden "normaalina” ja tavoiteltuna pidetyn yhteisyy-
den sijaan yhteiskunnan sislld olisi useita limittiisid yhteisyyksia, joiden viliset rajat
tulisivat joustavimmiksi. Elimme pluralisoituvassa yhteiskunnassa (Corbett, 1997,
95). Helne (2002a, 4) kysyykin, ettd mikili maailma on joka tapauksessa pirsta-
loitunut, onko syrjaytymisestd keskusteleminen edes mielekisti. Toisaalta Bourdi-
eun (1985) mukaan myds yhteiskunnan "ulkopuolelle” asettuneet ihmiset kuuluvat
yhteiskuntaan, halusivat tai eivit.

Erikssonin (2008, 12) mukaan puhe marginalisoitumisesta voisi vammaisten
ihmisten kohdalla olla syrjaytymispuhetta tarkempaa, silli vammainen ihminen voi
olla marginaalissa jollakin yhteiskunnallisella osa-alueella, mutta keskidssd ja osal-
lisena jollakin toisella. Vammaiset eivit syrjdydy ryhmind, vaan yksil6ind (Loijas
1994, 19). Erikssonin (2008, 172) mukaan vammaiset ihmiset ovat marginaalissa
lihinnd veronmaksukykynsi perusteella, johon tulotasoon perustuvaan marginali-
soimiseen tulisi yhteiskunnassa suhtautua kriittisemmin. On ennustettukin, ettd
aineellisen hyvinvoinnin merkitys vihenisi yhteiskunnan ehkd muuttuessa post-
materialistiseksi (Harju 2010, 214).

Sosiaalinen syrjiytyminen (social exclusion) on dynaaminen Kasite, joka syrjiy-
tyminen tapahtuu kulloisessakin ajassa, paikassa ja historian kulussa ja se madrit-
tad sekd niitd ihmisid, jotka ovat syrjaytyneitd sekd niitd jotka eivit ole. Eksluusio
on my9s jotakin, mité toiset ihmiset tekevit toisille ihmisille eli sitd voidaan pitdd
yhteiskunnan toiminnan seurauksena (Byrne 1999, 1-2.) Selkili (2013, 191) jakaa
syrjdytymisen luonnetta koskevat kisitykset yhteiskunnalliseen ja yksiloldhtoiseen

25 Olen keskustellut osan haastateltavieni kanssa myos tistd vasemmanpuoleisesta inklusiivista
osallisuutta kuvaavasta kuviosta. Haastateltavani ovat pohtineet omaa sijoittumistaan yhteis-
kuntaa kuvaavassa kuviossa. Bourdieu kuvaa vastaavaa diskursiivisesta nidkokulmasta, jossa
yhteiskuntaa koskevan diskurssin (kentin) sisilld on hallitseva napa.
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Reunoilla osattomuus,
eksluusio, toiseus

Yksi, tavoiteltu osallisuus Monimuotoinen, yksilollinen
osallisuus

Kuvio 6. Ekslusiivinen yhteiskunta vrs. monimuotoinen yhteiskunta Helnettd (2002a, 171; 2002b, 22)
mukaellen

tulkintatapaan. Byrne (1999, 127) nikee sosiaalisen eksluusion liittyvin lihinni
sithen, ettd noin kolmannes ihmisistd on ulossuljettu riittivistd taloudellisista
resursseista sekd tyostd. Toisaalta Byrne (1999, 137) nikee sosiaalisen eksluusion
jalkiteollisen yhteiskunnan seurauksena ja liittyvin kasvaneeseen epiyhdenvertai-
suuteen, taloudellisen kapitalistisen talouskasvun syntymiseen ja samalla synty-
neeseen “superyhteiskuntaluokkaan”. Vaurastunut véestd tavoittelee subjektiivista
hyvinvointia (Saari 2011, 76; my6s Harju 2010, 214). Aikaisemmin tavoitteeksi
riitti useammin pysyvd tyopaikka, talo ja perhe. Nyt tavoitellaan usein jo erddn-
laista "yliosallisuutta”, joka kuitenkin on kiytdnnossi mahdoton tavoittaa suurelle
osalle ihmisistd. Sitd paitsi, Hiilamon & Saaren (2011, 18) mukaan myds rikkau-
teen voi syrjaytyd. Vammaisten ihmisten heterogeenisyys tekee mahdottomaksi
puheen vammaisista ihmisistd syrjaytyneind (Juhila 2006, 107). Toisaalta voidaan
vahvasti argumentoida sen puolesta, ettd vammaisiin ihmisiin liitetty marginaali-
puhe on myds edesauttanut vammaisten ihmisten omia pyrkimyksid (esim. Teit-
tinen 2006b). Syrjdytymiskeskustelussa mielekis termi on syrjdyttiminen, jolloin
syrjaytyminen nihdédin prosessina, joka tapahtuu ihmisen oman tahdon vastaisesti

(Jarvikoski 2013, 40).

Osallisuus, uusliberalismi ja kuluttajuus

Osallisuus on ristiriitainen kisite. Helnen (2009, 37-38) mukaan osallisuutta voi-
daan pitdd jopa yhtend nyky-yhteiskunnan tabuista (vrt. Richardsonin 1983 puhe
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“ansasta”), joka on poliittisesti tietoisesti tuotu pehmentdmain kovaa uusliberalis-
tista maailmaa ja vakuuttamaan ihmisid siitd, ettd heistd vilitetddn ja ettd he kuu-
luvat johonkin. Toisaalta sellainen osallisuuspuhe, jossa tavoitellaan kansalaisten
aktiivisuutta ja tyoelimiosallisuutta, voi jopa lisitd vammaisten ihmisten margi-
nalisoitumista (esim. Curtice 2010, 9). Askheimin (2005, 250) mukaan esimerkiksi
henkil6kohtaisen avun jdrjestelmin kehittyminen kertoo yhtddltd vasemmiston
vaatimuksesta diskriminaation poistamiseksi seké julkisen sektorin toimintaky-
kyisend pitdmiseksi ja toisaalta oikeiston vaatimuksista kuluttajan valinnanvapau-
den lisddmiseksi®. Postmodernissa yhteiskunnassa toisessa ddripadssi ovat vapautta
korostavat uusliberalitistit ja toisessa padssi solidaarisuutta arvostavat kommunita-
ristit (Heinonen 1999, 272).

Kinnunen (1997, 118) on jo 15 vuotta sitten tunnistanut sosiaalipolitiikassa
tavoitteen vihentdd julkisen sektorin osuutta palvelujen tuottamisessa, lisdtd yksi-
tyisen sektorin osuutta sekd pyrkimyksen lisitd kansalaisten omatoimisuutta.
Kuluttajuus on tulkittu positiivisesta ndkokulmasta yhdeksi itsemédrdamisoikeu-
den ilmentymiksi ja valinnan vapauden ajateltu voivan lisitd palvelujen laatua
(Hautamiki 1997, 99, 105). Kuitenkaan esimerkiksi ostopalvelujen kiyton lisidn-
tymisen mydtd lisddntyneet kuluttajuus ja asiakkaan mahdollisuus vaihtoehtoihin
eivit tuota eivitkd mahdollista sellaisenaan vammaisliikkeen tavoittelemaa itse-
ndistd elimai. (Priestley 1999, 117). Onko kuluttajuuden tavoittelu sivuuttanut
jo kansalaisuuden (Helne 2009, 25)? Kuluttajuudessa voi kiydd myos niin, ettd
teemme vain “nédenniisvalintoja” erilaisten tuotteiden vililld, mutta emme tosiasi-
allisesti valitse, tarvitsemmeko kyseistd tuotetta (Helne 2009, 30). Usein tosiasi-
allinen valinnanvapaus saattaa olla palvelun jdrjestijilld sen miaritellessd esimer-
kiksi kilpailutuksella tai muilla kriteereilld millaisia palveluja se tarjoaa (Koivusalo,
Ollila & Alanko 2009, 16).

Kun osallisuus niyttda liittyvin enenevissd madrin my6s mahdollisuuteen kulut-
taa ja toimia kuluttajana, voi timi hyvissd kuluttajuutta tukevissa sosiaalipalvelu-
kiytinnoissd lisitd vammaisen ihmisen osallisuutta, mutta sosiaalipoliittisten pal-
velukiytintéjen ulkopuolella eriarvoistaa niitd vammaisia henkilitd, joilla pienten
tulojen ja palkkatySosattomuuden vuoksi ei ole yhdenvertaisia mahdollisuuksia
kuluttaa. Toisaalta valta-asemaan ja kontrolloimisen mahdollisuuteen liittyvi osal-
lisuus saattaa vammaisilla ihmisilld vahvistua jo siitd, ettd nykyisin asiakkuuteen
itsessddn sisiltyy valtaa konsumeristisessa palveluideologiassa (Eriksson 2008,117).
Hyvid kokemuksia vammaisten ihmisten kuluttajuuden vahvistamisesta on saatu
muun muassa kehitysvammaisia ihmisid koskeneessa henkilokohtaisen budjetoin-
nin pilotointihankkeessa. Kuluttajuuteen liittyvd henkilokohtainen budjetointi par-
haimmillaan mahdollistaa eliminsuunnittelua ja mahdollistaa my6s muutoksia.

(Eriksson 2014.)

26  Teittisen (2011, 165) mukaan esimerkiksi kehitysvammaisten laitoshoidon purkaminen ilmen-
tdd samaan aikaan uusliberalismia ja inkluusiota.
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Rajavaaran (2008) Albert O. Hirchmanin kisitejaotteluun perustuvat tulkin-
nat nikevit kuntoutuksen asiakkaan lihtokohtaisesti kuluttajana (consumer), jolla
on valinnan ja ddnen kiyton (voice) mahdollisuuksia. Kuluttaja voi myos ddnestd
jaloillaan ja siirtyd muiden palvelujen kiyttdjiksi (exit). Perinteinen asiakkaan rooli
ennen kuluttajuutta on ollut uskollisuus olemassaoleville palveluille ja samalla vai-
keneminen mahdollisista ongelmista (loyalty). Kuluttajuus voi kuitenkin lisiti eri-
arvoisuutta, koska siihen usein liittyy maksukykyisyys (emt., 47). Kuluttajuus on
sekd mahdollisuus ettd uhka. Selkild (2013) nikee uusliberalistisen ajattelun ole-
van ennen muuta uhka tasavertaiselle osallisuudelle.

Kuluttajajohtoisuuden osa-alueet ovat asiakkaan osallistuminen palvelutarpei-
den middrittelyyn, palvelujen kontrolliin ja seurantaan, asiakkaan valinnan mah-
dollisuudet palveluissa, asiakkaan saama riittiva informaatio ja tuki sekd asiakkaan
oma osallistuminen asiaa koskevaan poliittiseen tydhon. (Jarvikoski et.al. 2009, 19).
Ongelmana on, miten kiy ihmisten joilla ei ole riittdvisti varaa tai osaamista toi-
mia kuluttajana monimutkaisessa palvelujirjestelmissi (Rajavaara 2008; Jarvikoski
et.al 2009, 17-18.) My6s Kananoja (1997, 109) on perdankuuluttanut ennemmin
asiakkaan ja jarjestelmdn vilistd kumppanuutta kuin puhdasoppista kuluttajuutta.

Osallisuus johtamisena, vaikuttamisena, tietona ja lopulta monimuotoisena
kdsitteend

Heikkild & Julkunen (emt. 2003) jakavat osallisuuden neljdin asteeseen, joista
osallistuminen (participation) on alin ja johtaminen (management?) ylin. Rou-
vinen-Vilenius & Leino (2011, 235) tarkoittavat osallisuudella kansalaisten vai-
kutusmahdollisuuksia, tiedonsaantioikeutta, mielipiteen ilmaisumahdollisuuksia,
yhteis66n kuulumista ja voimaantumista. Osallisuutta voidaan kuvata my6s vai-
kuttamisena, joka ei vilttimattd vaadi aktiivista ja nidkyvad toiminnallista osallis-
tumista (Hanhivaara 2006, 30-32). Vaikuttamista voi kokea tapahtuvan yksilon,
ryhmien ja yhteisjen seki yhteiskunnan tasolla ( Kuusela 2006b, 64). Osallisuus
on myos tietoisuutta. Cantell (2009, 214-215) nikee osallisuuden liittyvin muun
muassa tietoisuuteen toimintamahdollisuuksista, jonka pohjalta voi paittdd omasta
osallistumisesta tai osallistumattomuudesta. Osallisuus liittyy my6s yksilon tulemi-
seen hyviksytyksi sellaisena kuin on sekd mahdollisuuksiin vaikuttaa toimintaan ja
sen sisiltoihin (emt.).

Koskiahon (2002, 36) mukaan laaja-alaisesti tulkittava osallisuus voi olla osal-
listumista, osallistamista tai valtaistamista. Kujala (2003) on todennut sosiaali- ja
terveydenhuollossa usein kiytettdvin osallistumisen (participation) ja osallisuu-
den (involvement) kisitteitd toistensa synonyymeina. Tissd tutkimuksessa nditi
kisitteitd kdytetddn erillisend siten, ettd osallistuminen ymmirretdin toimintana ja

27 Vrt. henkilokohtaisen avun tyénantajamalli, jossa vammainen ihminen toimii itse avustajan
tyonantajana.
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osallisuus osallistumista laajempana kokemuksena (myds Metteri 2003, 92). Vaikka
osallistuminen ja osallisuus ovat toistensa lahikisitteitd, niilld on merkittéva sisil-
16llinen ero (my6s Kilpeldinen & Salo-Laaka 2012, 304). Pelkki osallistuminen ei
takaa osallisuutta (Hanhivaara 2006, 29-35; Kiilakoski 2007, 10-11; Hammel et.al.
2008, 1445, 1454). Osallisuus on osallistumista laajempi kisite (Heikkild & Julku-
nen 2007; Kujala 2003; Valtioneuvoston selonteko 2006).

Mattila-Aalto (2009) on tunnistanut pdihdeongelmaisten kuntoutujien osalli-
suusprosesseissa ulottuvuuksina eliminhallinnallisen osallisuuden, elimanpoliitti-
sen osallisuuden seki eliminorientaation osallisuuden. Eliménhallinnan osallisuus
liittyy kykyyn hallita elimintapaa, eliménpoliittinen osallisuus liittyy pddttimi-
seen ryhtymiseen ja eliminorientaation osallisuus yksittdisen ihmisen itseddn
arvostavaan toimijuuteen sosiaalisten suhteiden verkostoissa (emt.). Lisiksi Mat-
tila-Aalto (2009) nikee osallisuuden refleksiivisyyden merkityksellisend. Matti-
la-Aallon (2009) mukaan sosiaalinen osallisuus rakentuu osa/lisuuksien ja syrjiyty-
misten valisissi dynaamisissa subteissa.

Haahtela (2006) on analysoinut sosiologiassa, sosiaalipolitiikassa ja sosiaali-
tyossd kdytavad keskustelua osallisuudesta ja nostanut erityisesti esille neljd kes-
keisti kisitteellistd nakokulmaa: inclusion, life politics, participation ja empower-
ment®. Haahtelan (2006) mukaan kaikki neljd nikokulmaa tuottavat asiakkaalle
joko mahdollisuuden ja vaihtoehtoja osallisuuden kokemiseen tai epdonnistumi-
seen, joihin vaihtoehtoihin nakokulmasta riippuen asiakas voi itse vaikuttaa tai sit-
ten jarjestelmd pakottaa hinet sithen. Haahtelan (2006, 8) mukaan inclusion liittdd
asiakkaan hierarkkiseen kontrollisuhteeseen (osallistaminen), life politics eldmén-
poliittiseen kumppanuuteen, participation vuorovaikutukselliseen konstruktioon
(vhteisollinen osallistuminen) ja empowerment huolenpitosuhteeseen.

Luhtasela (2009, 41) on miiritellyt inkluusion lihinni sosiaali- ja tySllisyys-
polititkan nakokulmaksi, jossa osallisuus nihdddn palkkaty6hon osallistumisena.
Life politics puolestaan on osallisuutta, jossa jokainen yksilé rakentaa omaa eld-
minsuunnitelmaansa yksilollisend projektina. Participation nihdéin osallisuutena
tiysivaltaisena kansalaisena yhteiskuntaan ja sen jirjestimiin palveluihin. Empo-
werment on osallisuutta siten, ettd tietoisuus omasta tilanteesta on lisddntynyt.
Osallisuus on autonomista toimintaa, halua vaikuttaa ja muuttaa olosuhteita, joissa
eldd. Osallisuus nahdédn aktiivisena mukanaolona, sitoutumisena ja toiminnan
merkitykselliseksi kokemisena, vastakkaisena syrjiytymiselle, vapaaehtoisuutena ja
valinnan mahdollisuuksia sisiltivini. (Luhtasela 2009, 6.) Luhtasela (2009, 34) on
analyysissaan madritellyt osallisuutta kuvaaviksi kisitteiksi tiedon, vallan, oikeu-
denmukaisuuden, ihmisarvoisen kohtelun ja itsemadrddamisoikeuden.

28  Vrt. Juhila (2006) analysoidessaan sosiaalityontekijéiden ja asiakkaiden vilistd suhdetta ja nos-
taessaan esille nelji erilaista suhdetta, mm. liittdmis- ja kontrollisuhteen ja vuorovaikutuksessa
rakentuvan suhteen. Myds Juhilan (2002, 18) mukaan erilaiset ulottuvuudet yhteyden ja toiseu-
den kentilli ovat lisni samaan aikaan vaikkakin voimasuhteiltaan vaihtelevasti.
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Tutkimuksessani (Kivisto 2011) Haahtelaan (2006) viitaten tulkitsin, ettd osal-
listuminen sindnsd on konkreettinen, mutta yksistddn riittimaton osallisuuden
mittari. Totesin, ettd merkityksellistd osallisuudessa on mahdollisuuksien olemassa-
olo seki kokemus osallisuuden toteutumisesta. Puhe mahdollisuuksista onkin tullut
viime aikoina nikyvisti mukaan sosiaalipoliittiseen keskusteluun (Hiilamo & Saari
2010, 13). Totesin (Kivisto 2011), etti liittimisen kaltainen osallisuus voi olla vaa-
timatonta jos inkluusiota yritetddn tuottaa valmiiksi médriteltynd ylhaaltd alaspdin
annettuna. Osallistumista ja liittdmistd sisdll6llisesti voimallisempaa osallisuutta
nikemyksessini ovat voimaantuminen ihmisen saadessa ja ottaessa itselleen omaa
elimiinsd koskevaa valtaa seki eliminpolitiikka, jossa ihminen saa ja hidnen téy-
tyy tehdi itse omaa elimiinsi koskevia valintoja ja paitoksia. Haahtela (2006) itse
ei asettanut osallisuuden nakokulmia keskiniiseen jirjestykseen.

Tissid monimenetelmallisessi tutkimuksessa olen halunnut korostaa paitsi meto-
dologian, myoés teoreettisten kisitteiden monimuotoisuutta ja nikokulmaisuutta.
Ensimmiisessi osatutkimuksessa (luku 3) tarkastelen osallisuutta toiminnallisena
osallistumisena (participation, inclusion). Toisessa osatutkimuksessa (luku 4) tar-
kastelen osallisuutta elettyni, havaittuna, muistettuna ja tulkittuna kokemuksena
mahdollisuuksista elimdnpoliittiseen osallisuuteen (life politics). Kolmannessa
osatutkimuksessa (luku 5) lihestyn osallisuutta kielellisend konstruktiona ja dis-
kurssina. Kolmannessa osatutkimuksessa en ole ollut sidoksissa mihinkddn edelld
kuvaamistani osallisuuden méiritelmisti, jotta esille voisivat tulla vaikeavammais-
ten ihmisten ja sosiaaliviranomaisten kdyttima oma osallisuutta koskeva sanasto ja
kielenkaytto. Néden osallisuuden kisitteen retorisena ja sen syntyhistorian strategi-
sena. Sitd, jaiko osallisuuden kisite elimédn yhti pitkddn kuin esimerkiksi hyvin-
voinnin kisite, emme tiedi. Niiranen-Linkaman (2005, 179) mukaan osallisuutta
koskevalla puhunnalla pyritiddn samalla tuottamaan osallisuutta. Niiranen-Lin-
kama (2005, 187) pohtikin, onko epimiiriinen osallisuuden kisite, johon on vai-
kea pdastd kiinni ja sisille, tuotu keskusteluihin helpommin hallittavan hyvinvoin-
nin kisitteen tilalle.

2.2 Nakokulmia vammaisuuteen ja vaikeavammaisuuden
madritteleminen

Monindkékulmainen vammaisuus

Vammaisia ihmisid koskevassa tutkimuksessa silli, miten vammaisuus itsessiin
nihdidn, vaikuttaa sithen, millainen tutkimusasetelmasta ja menetelmistd muodos-
tuu (Rioux 1997, 109). Vammaisuuden merkitys on jokaiselle ihmiselle erilainen.
Lisdksi vammaisuus mairittyy historiallisesti ja kulttuurisesti. Vammaisiin asennoi-
tuminen on vaihdellut selvisti yhteiskunnan muuttuessa (esim. Nygéard 1998, 76;
Barnes 2011, 56). Tavat representoida vammaisuutta ovat vaihdelleet kontekstista
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riippuen: se on ollut esimerkiksi lddketieteellinen ongelma, sosiaalipoliittinen kysy-
mys tai hyvintekeviisyyden kohde (Kumpuvuori & Hégbacka 2003,13; Deven-
ney 2004). Luonnontieteellisen (ladketieteellinen, yksilokeskeinen) nikokulman
tai ihmistieteellisen nikokulman (sosiaalinen, yhteiskunnallinen) lisiksi vammai-
suuden ilmiétd olisi hedelmillisti tarkastella my6s yhteiskunnallisten muutosten ja
ihmiskunnan historiassa tapahtuneiden merkittivien kddnnekohtien kautta (Teit-
tinen 2000, 23).

Haarni (2006, 11) on erottanut modernin yhteiskunnan historiassa viisi eri niko-
kulmaa vammaisuuteen: hyvintekeviisyysmallin, lddketieteellisen mallin, sosiaali-
sen mallin, moniulotteisen mallin seki ihmisoikeusmallin. Saloviita (2006, 123)
on puolestaan erottanut vammaishuollon modernin ajan historiassa kolme para-
digmaa, joita voidaan tulkintani mukaan pitdd myos erilaisina nikékulmina vam-
maisten ihmisten osallisuuteen: laitoshuoltomallin (segregaatio), kuntoutusmal-
lin (integraatio) ja nykyisen tukimallin (inkluusio). Vammaisuus on aikaisemmin
nihty erillisend ilmiénad suhteessa yhteiskunnan rakenteisiin tai yhteiskunnan pro-
sesseihin, mikd on nikynyt my6s vammaisuuden tutkimuksessa (Barton 1996, 8-9;
Teittinen 2000, 156). Erilaiset nikokulmat vammaisuuteen itse asiassa kuvaavat
historiallista kehitystd, jossa vammaiset ihmiset aikaisemmin nihtiin toiminnan ja
kontrollin kohteena ja nykyisin ihmising, joiden tarpeisiin yhteiskunnan tulee vas-
tata ja tarpeisiin liittyvid oikeuksia suojata (Silverman 2001, 9).

Vammaisista ihmisistd puhuttaessa kéytettiin pitkddn jotakin vamman mukaista
nimitystd, esimerkiksi "raajarikkoinen” tai "vajaamielinen”. Kisite vammaisuus on
tullut kiyttoon vasta 1900-luvulla (Vehmas 2005, 113). Vammaisista erillisend
huono-osaisten ryhmini ei juuri puhuttu 1800-luvulla, vaan he olivat tuolloin osa
muuta koyhilistod. 1800- luvulla vammaisista ihmisistd pidettiin huolta hyvinteke-
viisyyden kohteina, jota ei-vammaiset ihmiset johtivat (Barnes 1997, 19). Kuiten-
kin Britanniassa jo vuoden 1601 "kéyhiin laki” sisélsi valtiolle velvoitteen kohdistaa
toimenpiteitd nimenomaan vammaisiin ihmisiin ja vammaisuus medikalisaation ja
individualisaation kohteena syntyi 1800-luvulla (Barnes 1997a, 17, 19). Suomen
vaivaishuoltoasetus vuodelta 1852 koski my6s vammaisia. Vaivaishuoltoasetus oli
alku vammaispalveluille, koska sen my6td vastuu myds vammaisten avusta ja hoi-
vasta sdddettiin julkiselle sektorille. (Loijas 1994, 3—4.) Vuonna 1946 tuli Suomessa
sodassa vammautuneiden henkil6iden palvelemiseksi voimaan invalidihuoltolaki,
jonka pohjalta osasta vammaisia ihmisid kédytettiin pitkddn nimitystd “invalidi”.
1960-luvulta alkaen Suomessakin vilkastui keskustelu vammaisuudesta ja tirkeim-
pind vuonna 1987 sdddettiin diagnoosipohjaisuudesta luopunut vammaispalvelu-
laki. (Kettunen, Thalainen & Heikkinen 2001, 115). Kehitysvammaisten ihmis-
ten palveluista on toistaiseksi siddetty myds erikseen, aiemmin vajaamielislaissa
(107/1958) ja sittemmin kehitysvammalaissa (988/1977). Vajaamielislaissa koros-
tettiin kehitysvammaisten ihmisten laitosasumisen tirkeyttd "kokonaishoidolli-
sen” tavoitteen toteuttamiseksi ja kehitysvammalaissa kehitysvammaisten ihmis-
ten sopeuttamista yhteiskuntaan (Teittinen 2011, 159; Teittinen 2012, 66).
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Minna Harjulan (1996) viitoskirja vammaisuuden tulkinnoista suomalaisessa
huoltokeskustelussa 1800-luvun lopulta 1930-luvun lopulle kuvaa vammaisten
ihmisten tulkitsemista kéyhind, parannettavina, uhkaavina ja uhreina mutta ais-
tivammaisia ihmisid my6s kehityskykyisind. Kukin tulkinta oli riippuvainen tul-
kitsijana ja madrittelijind toimineesta instituutiosta. Diskursiivinen puhunta on
muuttunut raajarikkoisista, vajaamielisisti, vaivaisista ja invalideista aiempaa yhte-
nidisempdin ja eettisesti asiallisempaan sanapariin, vammaisiin ihmisiin. Erddt
vammaisaktiivit puhuvat puolestaan vammautetuista ihmisistd tarkoittaen sitd, ettd
yhteiskunta vammauttaa ihmisié esteellisilld asenteillaan ja kéiytinnéillddn. Voi-
daan kriittisesti pohtia, mitd sana vammaisuus oikeastaan tarkoittaa ja mihin sitd
tarvitaan. Onhan kisite normaaliuskin kriittisessi tulkinnassa vain konstruktio,
jota ahtaasti madriteltyni juuri kukaan meisti ei voi saavuttaa (Vaahtera 2012, 87).

Diskursiivinen puhe vammaisuudesta on muuttunut synnisti ja rangaistuksesta
seki sddlin ja hyvintekeviisyyden kohteesta sosiaalisen ongelman kautta poliitti-
seksi ihmisoikeuskysymykseksi ja postmoderniksi monitahoiseksi ilmicksi. Silti
vield 2000-luvullakin vammaisuutta edelleen paikoin representoidaan myés hyvin-
tekeviisyyden ja erityisesti liiketieteen nakokulmasta (esim. Devenney 2004).
Vammaisuuden mddritelmit, kuten normaalisuudenkin miiritelmit, ovat syn-
tyneet yhteiskunnallisissa poliittisissa kamppailuissa, joiden tavoitteena on ollut

rajata osa ihmisistd jonkin ulkopuolelle (Vaahtera 2012, 87).

Vammaisuus vammasta aiheutuvana yksilétason ilmiénd

Ennen vammaisuuden patologisoimista ja medikalisoimista, yksilokeskeistd vam-
maisuuden mallia edusti moraalinen malli, jossa vammaisuus néhtiin ldhinnd ran-
gaistuksena synneistd (esim. Mertens 2008, 72). Yksilokeskeistd vammaisuuden
mallia on lddketieteellisen tai mekanistisen mallin lisiksi joskus kutsuttu myds
henkilokohtaisen tragedian malliksi (esim. Heiskanen 2008, 40). Toisen maail-
mansodan jilkeinen teollistumisen paine aiheutti yhteiskunnille tarpeen mairi-
telld, luokitella ja kontrolloida ihmisid, mikd vauhditti yksilokeskeisen, mekanisti-
sen vammaisnikemyksen vahvistumista (Barnes 2011, 58).

Ensimmiinen vammaisuuden universaaliin madrittelyyn pyrkivd, WHO:n maa-
ritelmi vuodelta 1980 oli lihinnd kansainviliseen tautiluokitukseen (ICD?) perus-
tuva kokoelma vammojen ja sairauksien seurauksista (esim. Miettinen 2010, 44;
Barnes 2011, 57). WHO:n miiritelmidssd vamma (impairment), vajaatoiminta
(disability) ja haitta (handicap) erotettiin prosessinomaisesti toisistaan (Heiska-
nen 2008, 43; Barnes 2011, 58).) Mallia kritisoitiin vammaisaktiivien keskuudessa,
mutta siind voitiin pitdd hyvind vamman ja vammaisuuden erottamista toisistaan
siten, ettd vamman nihtiin johtavan erilaisiin toiminnallisiin vaikeuksiin ("limita-
tions of structure or function”) ja vammaisuuden puolestaan toiminnallisuuden ja

29 International Classification of Diseases.
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osallistumisen vaikeuksiin ("limitations in the performance of activities”) (Johns-
ton 1997, 281).

Maailman Terveysjirjest6 WHO julkaisi vuonna 2001 (suomennettu vuonna
2004) uuden toimintakykyi, toimintarajoitteita ja terveyttd koskevan luokituksen
(ICFDH?™), jossa pyrittiin aiempaan médritelmdin (ICIDH*) verrattuna koros-
tamaan vammaisen henkil6n osallisuutta ja osallistumista eri toimintoihin omassa
elimanympiristossidn. Toiminta ja osallisuus jaetaan luokituksessa yhdeksiin
osa-alueeseen: oppimiseen ja tiedon soveltamiseen, erilaisiin tehtéviin ja niiden
tekemiseen vaadittaviin asioihin, kommunikointiin, litkkumiseen, itsestd huoleh-
timiseen, kotieliméddn, vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin, keskeisiin elimén-
alueisiin sekd yhteiskunnalliseen ja yhteisolliseen toimintaan. (Lampinen 2007,
31-32.) Uudemmassa luokituksessa huomioitiin myds osallistumisrajoite (partici-
pation restriction), jota yksilé voi kokea osallisuudessa eri elimintilanteisiin. Kui-
tenkaan osallisuuden tunnetta ei uusikaan luokitus pystynyt kuvaamaan. (WHO
2004, 209, 220.) ICFDH-luokituksessa osallistuminen (participation) mairitel-
lddn laajasti osallistumisena elimintilanteisiin (ICF 2004). Toimintakyky koostuu
luokituksen mukaan kolmesta alueesta. Niitd ovat 1) ihmisen keho, sen rakenne
ja fysiologiset toiminnot 2) mielekis tekeminen ja osallistuminen seki 3) yhteis-
kunta, kulttuuri, tekniikka ja elinympiristd, jotka vaikuttavat ihmisen itsendiseen
selviytymiseen tai avun tarpeeseen. (Malm et.al. 2004, 10-11; Hénnikdinen 2009,
59-60.) WHO:n miiritelmissi (ICF) osallistumisella (participation) tarkoitetaan
yksilon toimintaa erilaisissa eliman ja yhteiskunnan tilanteissa ja erilaisten sosiaalis-
ten roolien foteuttamista eli thmisten toimintakykyi tarkastellaan myds osa/listumi-
sen kautta. (Jarvikoski et.al. 2009, 23). Miiritelmii on kutsuttu myds biopsykoso-
siaaliseksi vammaisuuden malliksi (Barnes 2011, 64).

Eri tekijoitten yhteisvaikutuksen ja sosiaalisen ulottuvuuden enenevistd huo-
mioinnista huolimatta WHO:n luokittelun perusta on edelleen lidketieteellinen,
kuitenkin se on maailmanlaajuinen ja vaikutusvaltainen luokittelu. (Vehmas 2005,
114). Matinveden (2010, 153) mukaan uudempi luokitus sivuuttaa edelleen yksilon
kokemuksen, mutta sisltdd kuitenkin yksilokisitteen, sekd aikakasitteen laajenta-
misen muuttaen WHO:n miidritelmidd modernista postmoderniin suuntaan. Bar-
nesin (2011, 67) mukaan WHO:n uudempaa toimintakyvyn luokittelua voidaan
hy6dyntii esimerkiksi kuntoutuspalveluiden vaikuttavuuden arvioinnissa, mutta ei
sosiaalisen ekluusion tutkimuksessa.

Vammaisuus yhteiskunnan tuottamana sortona

Vammaisuuden lddketieteellisessd, mekanistisessa ja yksilokeskeisessa mallissa
korostuivat Barnesin (2007a, 3) mukaan diagnoosi ja tulkinta vammasta suoraan

30 International Classification of Functioning, Disability and Health
31 International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps.
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aiheutuvasta haitasta sekd pyrkimykset hoitaa vammaisia ihmisid kaukana heidédn
arkielimastdin. Oliverin (1990, 13) mukaan yksilokeskeinen laiketieteellinen niko-
kulma pikemminkin tuotti vammaisille ihmisille riippuvuutta, kuin vihensi sit,
nihden vammaisen henkilon muuhun viest66n nahden epinormaalina "parannet-
tavana’. Yksilokeskeinen malli esitti vammaisuuden Oliverin (emt.) mukaan staatti-
sena tilana jittden huomiotta sen toiminnallisen luonteen ja liittymisen kulloisiinkin
tiloihin, kokemuksiin, ympiristoon sekd kulttuuriin. Harjulan (1996, 11-12) mukaan
moniulotteisemmankin vammaisuuden kisitteen perustana on yksilon fyysinen tai
psyykkinen erilaisuus, mutta viime kddessia vammaisuuden sisilto, merkitys ja koke-
mus madrittyvit sosiaalisesti. Kyse on yhteiskunnan midrittelystd, jossa vammai-
suus syntyy siksi, ettei yksilo tiyta yhteiskunnan héinelle asettamia tavoitteita (emt., 12).

Brittildinen vammaisaktiivi Paul Hunt tulkitsi jo 1960-luvulla, ettd vammaiset
ihmiset ndhdddn yhteiskunnassa vammansa takia epdonnekkaina, hyddyttomind,
erilaisina, sorrettuina ja sairaina, koska he eivit pysty riittavilld tavalla osallistumaan
ja nauttimaan teollistuneesta yhteiskunnasta ja sen tarjoamasta materiasta (Barnes
1997, 7). Englantilaisen Union of Physically Impaired Against Segregation-jirjes-
ton (UPIAS 1975) vammaisuuden perusperiaatteita koskevan julistuksen mukaan
yhteiskunta teki vammaisuudesta rasitteen vammaisille ihmisille heiddn elimellis-
ten vammojensa lisiksi. UPIAS erotti fyysisen elimellisen vamman (impairment) ja
vammaisuuden (disability) sosiaalisena tilanteena. Tastd vammaisuuden sosiaalisen
mallin 1dhestymistavasta on tullut erityisesti brittildisen vammaisliikkeen ja — tut-
kimuksen perusta, josta se on levinnyt muuallekin. UPIAS:n nikoékulma voidaan
nihdi alkusysdykseni paitsi sosiaaliselle myos poliittiselle nikokulmalle. (Vehmas
2005, 110; Barnes 2011, 60.) Oliver (1990; 1996a; 1996b) oli sosiologi, joka kritisoi
lidketieteellisend ja yksilokeskeisend pitimainsd WHO:n (1980) vammaisuuden
mairitelmai. Oliver nimesi vammaisuuden sosiaalisen mallin vammaisaktivistien
ja UPIAS:n nikemyksien pohjalta (Reinikainen 2007, 31). Vammais- ja itsendisen
elimin liikkeessd nihtiin myds vammaisten ihmisten kuntoutus liian lddketieteel-
lisend ja sitd lihdettiin kehittimain kohti “sosiaalisempaa”, muutosta myds olosuh-
teisiin kohdistavaa suuntaa. Kuitenkin Suomessa vammaisten ihmisten kuntoutus
on jadnyt hyvin yksilokeskeiseksi. (Jarvikoski 2013,12-13.)

Vammaisuuden sosiaalinen malli perustuu marxilaiseen nikékulmaan, jonka
mukaan kapitalistisen yhteiskunnan teollistuminen sulki vammaiset ihmiset tyén
ja siten taloudellisen toimijuuden sekd sosiaalisen elimin valtavirran ulkopuolelle.
Kapitalismin my6td vammaisista ihmisistd tuli sosiaalinen ongelma. (Oliver 1990,
25-42; Barnes 1997a; 9) Tami brittildinen kriittinen paradigma ei ole ollut yhti
selvd Suomessa, koska Suomessa vammaistutkimuksen tekijit eivit ole olleet kovin
tiiviisti yhteydessd jdrjestokenttddn ja vammaisiin ihmisiin itseensd. Kriittistikin
tutkimusta on tehty ldhinni suhteessa yleisiin ja ajankohtaisiin yhteiskunnallisiin
muutoksiin. (Teittinen 2006a, 7-8.)

Vammaisuuden sosiaalista mallia on kritisoitu siitd, ettei se anna vammai-
sen ihmisen yksilollisille kokemuksille, vamman kehollisuudelle tai ihmisen
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sukupuolelle riittivdd merkitystd (Barnes 1997a, 10; Barnes 2011, 63). Suikka-
nen (1999, 84, 89) on kriittisesti kysynyt, tarkoittiko Oliver, ettei yksilon selviyty-
miseen ja elimédnkulkuun vaikuta lainkaan yksil6 itse ja eivitké vammaiset ihmi-
set ole lainkaan hyvinvointipalvelujen asiakkaita vaan vain aktiivisia kansalaisia.
Reinikaisen (2007, 31) mielestd Suikkanen puolestaan on viittidnyt virheellisesti,
ettd vammaisuuden yhteiskunnallinen malli perustuisi yksistidn Oliverin omiin
kokemuksiin. Oliverin (1996a, 35-36) mukaan vammaisuuden sosiaalinen malli ei
kielld, ettd vamma (impairment) liittyy ldheisesti yksilon fyysiseen ruumiiseen ja
ettd joillakin sairauksilla on vammauttavia vaikutuksia (myos Miettinen 2010, 49).
Vammaisuuden sosiaalista mallia on kritisoitu my®os siitd, ettd se olisi lilan mas-
kuliininen, patriarkaalinen, poliittinen ja keskittyisi fyysisesti vammaisiin tai ais-
tivammaisiin ihmisiin, jolloin se jittdd esimerkiksi kehitysvammaisten ihmisten
tilanteille vain vidhin analysoimisen mahdollisuuksia (Chappell 1997, 56). Vam-
maisuuden sosiaalista mallia on kuitenkin sen selittimiskyvyn rajoituksista huoli-
matta tarvittu, jotta vammaisuuteen osattaisiin yhteiskunnassa ja politiikassa suh-
tautua ja yhteiskunnasta saataisiin nykyistéd esteettomampi ja vammaisista ihmisistd
itsestdin enemmin osallistuvia. Oliverin (1990, 10) mukaan vammaisuuden sosiaa-
linen malli olisikin pitinyt pikemmin integroida kuin erottaa muista olemassaole-
vista sosiaalisista teorioista.

Barnes (1997a, 5) on tulkinnut vammaisuuden teorioiden jakautuvan kahteen
erilliseen, mutta osin paillekkiiseen traditioon: amerikkalaiseen funktionalismiin,
jonka mukaan vammaisuus ja vammaisuuden ongelma rakentui yhteiskunnan
kehityksen seurauksena, ja brittildiseen materialistiseen ja marxistiseen nikokul-
maan, jonka mukaan vammaisuus ja riippuvaisuus ovat teollistuneen ja kapitalis-
tisen yhteiskunnan luomus. Yhteistd molemmille nikemyksille oli vammaisuuden
“ongelman” nikeminen linsimaisen yhteiskunnan evoluution seurauksena (Barnes
1997a, 7). Vammaisuuden sosiaalisen nikékulman myiti vammaisuudesta tuli poliit-
tinen ilmio, jota esimerkiksi Oliver (esim. 1990) on tarkastellut sosiaalisen sorron
nikokulmasta ja Barnes (esim. 1997a) institutionaalisen syrjinnin nikokulmasta.
Sosiaalisen vammaisuuden mallin my6td nakokulma siirtyi yksilostd yhteiskun-
taan. Reinikainen (2007, 28) kutsuukin sosiaalista mallia ybzeiskunnalliseksi malliksi,
jotta sen kiyttoala olisi sosiaalista laajempi. Saarinen (2009, 39) tulkitsee sosiaalisen
mallin mukaisen vammaisuuden vammattomien ihmisten tuottamana asenteellisena
konstruktiona seki sorron vélineend ja yhteiskunnallisen mallin mukaisen vammai-
suuden yhteiskunnassa olevina toiminnanrajoituksina.

Sosiaalinen malli korostaa ympiriston merkitystd. Kdytdnnossd vammaisuus on
usein yksilon ja ympdiriston vilisessi subteessa ilmenevi ristiriitainen tila. Toisaalta
pelkistdin sosiaalisesti rakentuneeksi ilmicksikddn vammaisuutta ei voida médi-
ritelld, koska tdlléin vammaisen ihmisen oman kokemuksen merkitys voisi jadda
liian vihille. (Lampinen 2007, 27-30.) Vammaisuuden sosiaalinen malli korostaa
kontekstin merkitystd eli vammaisuus nihddin konstruktionistisesti ja diskursiivi-
sesti ihmisten asenteiden, instituutioiden ja rakennetun ympdriston synnyttimand
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tilana (Vehkakoski 2000, 14). Shakespeare (1997, 222) halusi sosiaalisessa mallissa
huomioitavan, kuinka vammaisia ihmisid pidetddn passiivisina ja objektivoidaan
kulttuurisissa reprentaatioissa, kielessi ja sosialisaatiossa. Shakespearen (1997, 223)
mukaan vammaiset ihmiset antavat vammattomille ihmisille mahdollisuuden tun-
tea paremmuutta, hyvyyttd ja voimakkuutta. Sosiaalisessa vammaistutkimuksessa
vammaisuus nidhddin ensisijaisesti yhteiskunnallisena syrjintini, joka muodostuu
asenteista, uskomuksista ja yhteiskunnallisista rakenteista sekd kiytinnoistd (Veh-
mas 2010, 10).

Myés Vehmas (esim. 2006, 228) on kritisoinut vammaisuuden sosiaalisen mallin
konstruktionistista nikokulmaa. Mikili vammaisuus on sosiaalisesti konstruoitu,
muodostunut ja tuotettu, se pitdisi pystyd my6s poistamaan muuttamalla niitd dis-
kursiivisia kisityksid, rakenteita, kiytint6jd ja arvoja, jotka ylldpitdvit vammaisten
ihmisten rajoitettuja osallistumisen mahdollisuuksia ja sortoa. Mutta jos ajatellaan
vaikeasti litkuntavammaisia tai syvisti kehitysvammaisia ihmisid ja heiddn ruumiil-
lista olemassaoloaan, nihddin, ettd vammaisuus ja toimintakyvyn puute on myds
empiirinen tosiasia. (Vehmas 2006, 229-230.) Toisaalta my6s kulttuurin sosiaali-
nen merkitys on tosiasia, silld esimerkiksi Afrikassa on heimoja, joissa vammaisen
lapsen syntymai ei ole konstruoitu erityisid toimenpiteitd vaativaksi kriisiksi, vaan
vain yhdenlaiseksi elimankokemukseksi (Barnes 1997a, 12). Barnesin (1997a, 13)
mukaan linsimaisten yhteiskuntien tapa konstruoida vammaisuutta juontaa juu-
rensa antiikin Kreikan ja Rooman eri ihmisryhmié eriarvoistaviin sivilisaatioihin.
Noissa yhteiskunnissa ihailtiin ja tavoiteltiin maskuliinisuutta seka fyysistd ja hen-
kistd tdydellisyyttd, mutta mahdollisuus tihdn oli vain rikkailla ja valtaapitavilld
(emt., 13, 15).

Suomeen vammaisuuden sosiaalinen malli rantautui vihitellen ja 1987 saidetty
vammaispalvelulaki jo perustui tillaiseen ajatteluun®?. Vammaispalvelulaissa luo-
vuttiin invalidihuoltolain mukaisesta diagnoosikeskeisyydestd. Vammaisuuden
sosiaalisessa mallissa korostetaan saavutettavuutta. (Heiskanen 2008, 39, 43, 71.)
Saloviita (2006, 127-128) kutsuukin vammaisuuden sosiaalista mallia zukimalliksi,
jossa tuki on niitd keinoja, joiden avulla ihminen voi kuulua omaan ldhiyhteis66nsa.
Riittdvien tukitoimien avulla hyvinkin vaikeavammainen ihminen voi asua omassa
kodissaan itsendisesti.

Vammaisuus vammaisten ihmisten oikeuksien loukkaamisena

Sosiaalisen vammaisuuden mallin my6td syntyi my0s poliittinen nikékulma vam-
maisuuteen. Vammaisuuden poliittinen malli korostaa vammaisten ihmisten oikeuk-
sia. Mallissa nihdddn vammaisuuden syntyvin ndiden oikeuksien rikkomisena.

32 Kuitenkin Reinikaisen (2007, 33) mukaan pohjoismainen “suhdemalli” yhteiskunnallisesta
mallista poiketen olettaa suhteen osapuolten eli yksilon ja ympiriston olevan tasavertaisia ja
viistdd ndin kysymyksen vallan episuhdasta ei-vammaisten ja vammaisten ihmisten vilill4.
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Vammaisten ihmisten ja heitd koskeva politisoituminen alkoi nikyid linsimaissa
jo 1800-luvun lopulla vammaisyhdistysten syntyessd (Barnes 1997a, 5). Vammais-
ten poliittinen herddminen alkoi Yhdysvalloissa 1960-luvulla vammaisten laito-
sasumista kritisoitaessa (Barnes 1997a, 5; Vehmas 2006, 37). Vammaiset aktiivit
ryhtyivit puhumaan vammaisuudesta sosiaalipoliittisista jirjestelyistd aiheutu-
vana ilmiénd. Vammaiset henkil6t ryhtyivit vaatimaan itselleen oikeuksia paattid
omasta eldmistdin vastareaktiona ladketieteellisen mallin ylivallalle. Keskeinen toi-
mija tdssd kehityksessd oli Yhdysvalloissa 1960-luvulla perustettu itsendisen eld-
min*eli Independent Living Movement -liike. (Vehmas 2005, 109.) Itseniisen
elimin -liikkeen toiminta perustui ajatukseen vammaisten ihmisten yhtélidisistd
oikeuksista, oikeudesta valintoihin ja oman elimin kontrolloimiseen (Malhotra
2006, 56). Itseniisen elimin -liike poikkesi aiemmasta erityisesti siind, ettd sitd
johtivat ja toimintaa organisoivat vammaiset henkil6t itse vammattomien asian-
tuntijoiden sijaan. Sen perusperiaatteita on vammaisten henkiléiden oikeus yhden-
vertaiseen ja tiyteen osallistumiseen yhteiskunnan kaikilla alueilla (Barnes 20074,
3,5.) Suomessa vastaavasti vuonna 1973 perustetussa Kynnys ry:ssd nihtiin myos
vammaisuus poliittisena ilmi6éni (Konkkold 2006,21). Vammaisuutta alettiin pitdd
linsimaissa yhé enenevisti yhteiskunnan suhtautumisena yksilon ominaisuuksiin.
1970-luvulla YK:n yleiskokouksessa hyviksyttiin kehitysvammaisten henkiléiden
oikeuksia koskeva julistus ja vammaisten oikeuksia koskeva julistus, joiden sano-
mana oli vammaisten henkiléiden yhdenvertaisuus (Kumpuvuori & Hogbacka
2003, 14.) Ihmisoikeuksien korostaminen on kiytinndssi ollut vaikuttava keino
eri ihmisryhmille saada aikaan muutoksia omaa ryhméinsa koskien (Witkin 2003,
243).

1980-luvulla vammaisten etujdrjestot luottivat integraatio-ajattelun voimaan ja
palvelujdrjestelmén kehittymiseen vammaisten ihmisten yhdenvertaisten osallistu-
mismahdollisuuksien lisidjini. Ajattelun lihtokohdaksi vammaisten etujirjestoissd
muodostui tuolloin vammaisen ihmisen muuttamisen sijaan elin- ja toimintaym-
paristdjen muuttaminen kaikille sopiviksi. (Valtakunnallinen vammaisneuvosto
2006, 17.) YK:n vammaisten yhdenvertaisten mahdollisuuksien julistus vuonna
1993 korosti vammaisten ihmisten osallistumista eri alueilla: esteettomyys, tyolli-
syys, elintaso, sosiaalinen turvallisuus, perhe-elimi, kulttuuri, vapaa-aika, urheilu
ja uskonto. Vihitellen vammaisuus ilmi6ni siirtyi marginaalista valtavirtaan kan-
sainvilisissd ihmisoikeuksissa. (Priestley 2001, 4-5.)

Merkittivd vammaisten ihmisten oikeuksiin liittyvd muutos Suomessa oli vam-
maispalvelulain ja —asetuksen sditiminen. Vammaispalvelulaissa oli jo viitteitd
vammaisuuden poliittisesta mallista, joka korostaa vammaisen henkilén roolia

33 Itsendinen elimi ei tarkoita, ettd vammaisten ihmisten tulisi selviytyd ilman apua vaan itsendi-
nen elimi voi toteutua avustettuna. Itsendinen eldmi ei my6skddn tarkoita vain mahdollisuutta
péisti ylos singystd, saada ruokaa, peseytyi ja pukeutua, vaan elimid kokonaisuudessaan koto-
na ja kodin ulkopuolella ja yhdenvertaisia mahdollisuuksia. Se, miten ja millaisista tekijoistd ja
arvoista itsendinen elimi rakentuu, vaihtelee yksilollisesti. (Priestley 2001, 10, 70-71.)
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Taulukko 2. Vammaisuuden kolme mallia Katsuin (2005, 16 mukaan)

vammaisuuden laaketieteellinen sosiaalinen poliittinen

malli

paradigma positivistinen tulkitseva emansipatorinen
ongelma yksil6llinen sosiaalinen poliittinen
vammaisen potilas asiakas kansalainen
ihmisen rooli

suhde valtavirtaan

poissulkeminen
(exclusion)

mukaanottaminen
(inclusion)

osallistuminen
(participation)

vammaisen

objekti

subjekti

toimiva subjekti

ihmisen asema

aktiivisena toimijana (Katsui 2005). Vuonna 1995 julkaistiin Suomessa ensimmii-
nen vammaispoliittinen ohjelma "Kohti yhteiskuntaa kaikille”, jonka yhtend tavoit-
teena oli vammaisten henkiléiden tdysivaltaistuminen siten, ettd vammaiset henkilot
itse tiysivaltaistavat itsensd. (Sosiaali- ja terveysministerié 1995). Suomen vam-
maispoliittisen ohjelman (2010) tavoitteena on yhteiskunta, jossa toteutuvat vam-
maisten henkildiden yhdenvertaisuus, osallisuus seki syrjimittomyys (Sosiaali- ja
terveysministerié 2010a, 23). Tilld hetkelld YK:n vammaisten oikeuksien sopimus
odottaa Suomessa edelleen ratifiointia.

Vammaisuuden poliittinen malli on saanut yhd enemmin jalansijaa yhteiskun-
nallisessa ajattelussa. Puhumalla oikeuksista ennemmin kuin tarpeista, voikin olla
enemmin vaikuttavuutta (Petman 2009, 43). Vammaisuuden poliittisessa mallissa
haittoja, jotka liittyvit vammaisuuteen, tarkastellaan nimenomaan ihmisoikeus-
kysymyksind ja vammaisuus ymmairretddn oikeuksien puuttumisena (Heiskanen
2008, 9; Katsui 2005, 16). Katsui (2006, 88) miirittelee vammaisuuden poliittisen
nikékulman ihmisoikeuksien loukkaamiseksi ja haastaa ndin epidtasavertaisuuden.
Nikokulmassa korostetaan, ettd puuttumisen pitdd perustua oikeuksiin eikd hyvin-
tekeviisyyteen, hallitusten asettamia juridisia velvoitteita tarvitaan ja tunnustetaan,
ettd kansainviliset velvoitteet oikeuttavat my0s valtioiden rajojen viliset interven-
tiot (Katsui 2005, 88). Katsui liittdd osallisuuden vammaisuuden poliittiseen niko-
kulmaan tekijind, joka ylipddtddn motivoi vammaisten ihmisoikeuksien puolesta
toimivaa vammaisliikettd (Katsui 2006, 94). Katsuin (2006, 94) mukaan ihmisoi-
keudellinen ideologia suuntaa toimintaan ja parantaa vammaisten eliminlaatua
paremmin kuin perinteinen hyvinvointikasitys.

Haarnin (2006,7) mukaan nykyinen késitys vammaisuudesta pitd4 vammaa vasta
toissijaisena ihmisen ominaisuutena. Vammaisten ihmisten sijaan voitaisiin puhua
ihmisista, joilla on vamma (myos Virtanen 2009).
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Diskursiivinen ja postmoderni nékdkulma vammaisuuteen

Vammaisuuden nikékulmat painotuksineen ovat vaihdelleet eri aikakausina riip-
puen muun muassa yhteiskunnan kulloisestakin arvomaailmasta. Vammaisuutta
on tarkasteltu esimerkiksi syntind, hyvintekeviisyyden kohteena, lidketieteen koh-
teena, ympiriston ja ihmisen vilisend suhteena, yhteiskunnan sortona, kielellisena
konstruktiona ja viime aikoina yhd useammin moniulotteisena ilmi6énd. Kaikki
edelld mainitut ovat erilaisia diskursioita vammaisuudesta. Vammaisuuden kisit-
teen miiritteleminen vammaistutkimuksessa on ontologinen kysymys (Rioux
1997; Huuskonen 2012, 18). Ymmirrin vammaisuuden ilmi6ni, jota on syytd
tarkastella samaan aikaan useammasta eri nikokulmasta (myos Teittinen 2006a;
Reinikainen 2007; Thomas 2007; Ahponen 2008; Heiskanen 2008). Vammaisuu-
den moniulotteisuutta korostavana mallina voidaan pitdd niin sanottua postmo-
dernia néikokulmaa. Kiinnostus vammaisuuden tarkastelemiseen diskursiivisesta tai
postmodernista nikékulmasta on herdnnyt 1990-luvun lopulta lihtien (Vehka-
koski 2000, 9-10; Reinikainen 2007, 53, 44; ks. my6s Harjula 1996; Ahponen
2007). Reinikaisen (2007, 53) mukaan vammaistutkimuksen diskursiivinen suun-
taus on kiinteisti yhteydessd postmodernismiin. Toisaalta diskursiivinen vammais-
tutkimus juontaa juurensa konstruktionista nikokulmaa edustaneeseen vammai-
suuden sosiaaliseen malliin.

Vammaisuutta postmodernista, monimuotoisesta, feminististd tutkimusta lihelld
olevasta nidkokulmasta ovat teoreettisesti tarkastelleet muun muassa Corker &
Shakespeare (2002). Shakespearen & Watsonin (1997, 271) mukaan pluralisti-
nen nikokulma on positiivinen arvo sekd vammaistutkimukselle ettd vammaisille
ihmisille. Postmodernia nikokulmaa ei ole korostettu sosiaalisen nikokulman syr-
jayttimiseksi, mutta erdit tutkijat ovat kritisoineet sosiaalisen mallin puutteellista
vammaisuuden teoretisointia todeten sosiaalisen mallin olevan lihinnd vammaisak-
tiivien toimesta luotu ja tarkoitettu tuomaan heiddn ddnensd kuuluville vammais-
ten parissa toimiville tyontekijoille, kasvattajille sekd pddttdjille (Yong 2002, 14).

Vammaisuuden tarkasteleminen lddketieteellisestd ja yksilokeskeisestd tai toi-
saalta sosiaalisesta ndkokulmasta yksinddn jattdd molemmissa tapauksissa helposti
huomiotta yksilon ja yhteiskunnan vilisen dialogisen subteen (Edwards & Imrie 2003,
240). Corkerin & Shakespearin (2002, 1) mukaan postmodernia kokonaisvaltaista
nikokulmaa tarvitaan, jotta voidaan ymmartdd vammaisuutta seki erityisesti vam-
maisten henkiléiden woimaantumisen funktioita. Postmodernin vammaisuuden
nakokulman mukaan ei ole olemassa yhti oikeaa ja muita nakoékulmia pois sulkevaa
vammaisuuden mallia nykyisessid kompleksisessa, epidvarmassa, muuntuvassa, sattu-
manvaraisessa ja refleksiivisessa maailmassa. Ihmisten eldimi on monimutkaisem-
paa kuin modernissa maailmassa osattiin ajatella ja sen vuoksi sekd lidketieteellinen
perinteinen malli ettd sosiaalinen malli ovat liian yksiulotteisia pyrkiessddn yksin
selittimddn vammaisuutta universaalisti. Seké yhteiskunnalliset rakenteet ettd yksi-
16iden kokemukset ovat monimutkaisia. (Corker & Shakespeare 2002, 4-15.)
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Teittinen (2006a, 168, 188) on todennut, ettd huolimatta brittiliisen sosiaali-
sen mallin mukaisen vammaistutkimuksen kritiikistd usein ladketieteellisen mallin
mukaisista lihtokohdista toimivaa palvelujirjestelmdd kohtaan, makroyhteiskun-
nallisista tai jopa globaaleista muutosvaatimuksista huolimatta muutokset tapahtu-
vat tosiasiassa eri toimijoiden vilisessi vuorovaikutuksessa. Vuorovaikutuksessa orga-
nisoidaan uusia yhteiskunnallisia kiytint6jd, kuten refleksiiviseen minuuteen ja
itse-valtaistumiseen perustuvaa aktiivista asiakkuutta ja valinnan mahdollisuuk-
sien tiedostamista (emt.). Teittisen (2006a, 155) mukaan vammaisuutta koske-
vissa kysymyksissd tulisikin tavoitella eri tieteenalojen keskustelemista keskendin.
Nykyisessd ICF-mallissakin voidaan nihdé pyrkimys nikékulmien yhdistdmiseen,
kun mallissa tarkastellaan vammaisuutta seki ruumiin funktioina, ihmisen suori-
tuksina ettd ihmisen osallistumisena eri konteksteissa (Jarvikoski 2013, 28).

Tremain (2001, 618-619) on tarkastellut vammaisuutta "foucaultilaisittain” his-
toriallisesta ja nominalistisesta vallan ndkokulmasta, jossa hin nikee vamman syn-
tyneen biovallan vaikutuksena yhteiskunnan modernisaatiossa. Tamai liittyi vam-
maisuuden tuloon ladketieteen ja muitten asiantuntijoitten kohteeksi 1800-luvulta
alkaen, jolloin vammaisuudesta tuli segregaation, eksluusion, médrittelyjen ja luo-
kittelujen sekd sosiaalisen kontrollin kohde. Tremainin (2001, 621) mukaan vamma
ja vammaisuus ovat kisitteind arvosidonnaisia. Corbett (1997, 97) on erottanut
valtaapitivind vammaisuuden sosiaalisen mallin mukaisena vammaisdiskurssina
valkoisten selkdaydinvammaisten akateemisessa maailmassa vaikuttamaan Rykenevien
miesten diskurssin, joka peitti alleen muun muassa vammaisten naisten, kehitys-
vammaisten ja mielenterveysongelmaisten ihmisten heikot diskurssit. Bourdieun
(1998, 167) ajatuksia soveltaen vammaisuuden nakokulmien ja representaatioiden
muutokset voidaan ndhdi symbolisina vallankumouksina, jotka ovat toteutuakseen
vaatineet enemmdn tai vihemmin perusteellista tiedon vilineiden ja havaintojen
kategorioiden vallankumousta.

Vammaisuuden eri nikokulmat ovat itsessdin diskursseja eli Reinikaisen (2007,
46) mukaan "foucaultilaisittain” historiallisesti muuttuvia ja moninaisia kulloi-
seenkin yhteiskuntaan kiinnittyvid pubumisen ja tietimisen tapoja, joissa on kyse
my0s toimimisen tavoista ja kdytdnnoistd. Yhteiskunnallisesta luonteestaan joh-
tuen vammaisuuden diskurssit ovat luonteeltaan poliittisia. "Foucaultilaisessa” ajat-
telussa valta on diskursseissa. (emt., 47.) Tamin vuoksi voi olla mahdotonta olla
konstruoimatta vammaisuutta, kun sitd jatkuvasti vaaditaan tehtiviksi erityisyytti
korostaen hyvinvointivaltion tuki- ja palvelujirjestelmissd (emt., 54). Bourdieun
(1998, 104) mukaan esimerkiksi lddkirit laittavat diagnooseja antaessaan liikkeelle
uskomusten symbolista pddomaa, jonka voima perustuu muun muassa lidkéreitten
tunnustettuun auktoriteettiin. Eriksson (2008, 7) kritisoi, ettd mairittelykiytin-
noissd vammaisen ihmisen asema usein muotoillaan avun tarpeen ja sosiaalipoliit-
tisen toiminnan kautta, jolloin mairittelykdytinto rakentaa vammaiselle ihmiselle
subjektiasemaa huollettavana ja autettavana henkil6ni, jolla on eliménhallinnalli-
sia vaikeuksia. Marginaaliin ja toiseuteen mairitelty ihmisryhma koostuu kuitenkin
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tavallisista ithmisistd (my6s Pohjola 1994, 12). Eriksson (2008) sovelsikin kriittistd
diskurssianalyysia kuvatessaan vammaisten ihmisten sosiaalisia suhteita ja niiden
jarjestymistd arjen mikroprosesseissa ja valtasuhteissa.

Vammaisuus nikyy tutkimuksessani viistimaittd jirjestelmaldhtoisend, hallin-
nollisena, ladketieteellisend ja yksilokeskeisend nakokulmana, koska tutkimuksessa
vaikeavammaisia henkiloitd ovat ne ihmiset, jotka vammansa tai sairautensa vuoksi
tarvitsevat ja saavat vammaispalvelulain mukaista henkilokohtaista apua. Toisaalta
vammaisuus niyttdytyy tissd myos poliittisena ja oikeudellisena kysymyksena: vai-
keavammaisilla ihmisilla on oikeus osallistua ja oikeus valita ja pddttid. Poliittiseen
nikokulmaan liittyy myds emansipatorinen tiedonintressi. Vammaisuuden diskur-
siivisuus tulee puolestaan esille erityisesti vammaisten ihmisten haastattelupuheen
ja palvelusuunnitelmien analyysissa. Toisaalta nien kaikki metodologiat ja meto-
dit sosiaalisesti rakentuneina. Vammaisuutta voidaan tarkastella eri nikékulmien
vilisissd suhteissa ja kamppailuissa jatkuvasti uudelleenmuotoutuvana kisitteend.

Vaikeavammaisuuden mdidritteleminen

Vammaisuutta ja vaikeavammaisuutta on madritelty lainsddddnnéssi. Vaikeavam-
maisiksi tissd tutkimuksessa olen miiritellyt ne ibmiset, jotka ovat vammaispalve-
lulain mukaisesti oikeutettuja henkilokohtaiseen apuun. Kyseessi on siten my6s niko-
kulma vammaisuudesta hyvinvointipalvelujen hallinnollisena kategoriana (myos
Oliver 1990; Teittinen 2000). Vammaispalvelulain 2 § mukaan vammainen hen-
kilo on henkils, jolla on vamman tai sairauden vuoksi pitkaaikaisesti erityisid vai-
keuksia suoriutua tavanomaisista eliman toiminnoista (Laki ja asetus vammaisuuden
perusteella jirjestettivistd palveluista ja tukitoimista 280/1987). Vammaispalvelu-
lain (981/2008) 8 ¢ § mukaan henkilokohtaista apua jirjestettiessi vaikeavammaisena
pidetian henkiloa, joka tarvitsee pitkaaikaisen tai etenevin vamman tai sairauden joh-
dosta vilttamdttd ja toistuvasti toisen henkilon apua suoriutuakseen... eikd avun tarve
Johdu pédasiassa ikddntymiseen liittyvisti sairauksista ja rajoitteista. Vammaispalve-
lulaki erottaa vaikeavammaisuuden vammaisuudesta siten, ettd vaikeavammaisuus
aiheuttaa foistuvaa avun tarvetta erityisten ja pitkdaikaisten vaikeuksien lisdksi.
Vammaispalvelulaissa vammaisuus ndhdéddn tilana, johon liittyvien tarpeiden
nihdiin syntyvin vammaisen ihmisen ja ympiriston vélisissd suhteissa. Siksi vam-
maispalvelulaissa on sdddetty my6s ympiriston muuttamisesta vammaisten ihmis-
ten tarpeita vastaavaksi. Vammaisten vuoden 1982 Suomen komiteanmietinnén
mukaan vaikeavammaisuus on tila, josta aiheutuu yksi tai useampia normaalia eli-
mdd olennaisesti rajoittavia haittoja ja vammainen henkilé on melko pysyvisti tilan-
teessa, jossa hin tarvitsee apua (Komiteanmietinté 1982; Heiskanen 2008, 59).
Vaikeavammaisuus tuli ensimmadisen kerran kisitteend lainsddddnt66n jo invalidi-
huoltolain aikaan 1970-luvulla (Heiskanen 2008, 55). Vammaisuuden ja vaikea-
vammaisuuden madiritteleminen hallinnollisena kategoriana osoittaa, ettd vam-
maisuus on paitsi ruumiillinen kokemus, my6s muun muassa palvelujirjestelmia
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varten luotu vammaisia ihmisid kohteena representoiva konstruktio (mm. Turner
2001, 253). Huolimatta perustellusta kriitikistd (esim. Jarvikoski, Hokkanen &
Hirkdpai 2009; Jarvikoski 2013) vaikeavammaisuuden termin kiyttod kohtaan,
olen tissd tutkimuksessa erottanut, vaikkakin osin keinotekoisesti, vaikeavammai-
suuden vammaisuudesta.

2.3 Vammaisten ihmisten osallisuus tutkimuskohteena

Vammaisuuden tutkimuksesta ja vammaistutkimuksesta

Vammaistutkimuksen synty voidaan nihdd samoissa tapahtumissa vammaisuuden
sosiaalisen ja poliittisen mallin kanssa. Vammaistutkimuksen syntymisessid 1970-
luvun alkupuolella ja laajentumisessa 1980-luvulla vammaisilla ihmisilld itsellddn
oli merkittivi asema (Barton & Oliver 1997, ix; Davies 1997, 1). Ennen varsinaista
vammaistutkimusta, vammaisia ihmisii koskevissa tutkimuksissa vammaisuus nih-
tiin aina ongelmana tai interventioiden kohteena (Rioux 1997,100, 102). Shakes-
pearen & Watsonin (1997, 264) mukaan aiempi psykologinen tutkimus indivi-
dualisoi ja medikaalinen tutkimus patologisoi vammaisen ihmisen kummankaan
yrittdmattd ymmairtdd heidin kokemuksiaan. Vaihtoehtona syntynyt vammaistut-
kimus painotti muun muassa yhdenvertaisuutta, valtaistumista, inkluusiota, yhtei-
sollisyyttd ja diversiteettia (Riouxin 1997, 101).

Teittinen (20064, 6) erottaa kisitteellisesti vammaisuuden tutkimuksen ja vam-
maistutkimuksen eri nakékulmina samaan ilmié6n. Vammaisuuden tutkimuksessa
nakokulma keskittyy vammaisuuden ilmié6n ja vammaistutkimuksessa vammaisiin
ihmisiin ryhména tai yksiloind. Nami kaksi ndkékulmaa voivat ndyttiytyd samassa
tutkimuksessa. Teittisen (20062, 6) mukaan nimi nikokulmat eivit kuitenkaan ole
juurtuneet suomalaiseen tieteeseen, koska Suomessa ei ole ollut omaa tiedeyhteis6i
tille ilmidlle**, vaan vammaisuutta ja vammaisia ihmisid on tarkasteltu useilla eri
tieteenaloilla, esimerkiksi lddketieteessd, kuntoutustieteessd, erityispedagogiikassa,
sosiologiassa, sosiaalipolitiikassa ja sosiaalitydssi. Teittisen (2000, 19) mukaan suo-
malaisesta sosiaalitieteellisestd vammaistutkimuksesta on puuttunut yhteiskunnal-
linen kokonaisnikemys.

Vammaisten ihmisten osallisuuden tutkimisen voidaan ajatella kuuluvan ldhinni
vammaistutkimukseen, mutta tillaisessa tutkimuksessa on nihdikseni vaistimitti
pohdittava my6s vammaisuuteen liittyvid ontologisia kysymyksid. Kroger (2002)
on puolestaan erottanut vammaisuuden tutkimuksessa akateemisen, professionaali-
sen ja kokemuksellisen tutkimuksen. My6s Teittinen (2000, 30-32) on tunnistanut
suomalaisesta ihmistieteellisestd vammaisuuden tutkimuksesta vihintdin kolme

34  Helsingin yliopistoon on ulkopuolisen rahoituksen turvin kuitenkin perustettu médrdaikainen
professuuri, jonka ensimmiinen hoitaja elokuusta 2013 alkaen on ollut Simo Vehmas.
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erilaista diskurssia: ensinndkin hallinnon nikékulmasta orientoituneet selvitys-
tyyppiset tutkimukset, toiseksi akateemiset yliopistotutkimukset sekd kolmanneksi
kokemukselliset tutkimukset. Eri nikékulmien tunnistaminen viittaa kuitenkin
erojen sijaan pikemminkin ndkokulmien riippuvuuteen toisistaan ja ilmion kokonais-
valtaisuuteen (Teittinen 2006b, 15). Vammaistutkimuksessa on erityisesti Britanni-
assa keskusteltu myos siitd, voivatko vammaistutkimusta tehdd my6s vammattomat
tutkijat vai vain vammaiset ihmiset itse. Davisin (1997, 2) mukaan vammaistut-
kimuksen tekeminen vaatii, kuten miki tahansa muukin tutkimusdiskurssi, tieto-
perustaa, metodologian ja ilmi6on liittyvin terminologian tuntemista sekd jonkin
verran omakohtaista kokemusta (involvement). Nikemysten vastakkainasettelu on
taltikin osin tarpeetonta.

Vammaisten ihmisten osallisuuden tutkimus

Suomessa vammaisten ihmisten osallisuutta on tutkittu erilaisten vammaryhmien
nikokulmasta (esimerkiksi Somerkivi 2000; Matikka 2001; Hietala & Lavikainen
2010), tyéelimdosallisuuden nikokulmasta (esim. Linnakangas et.al. 2006; Hie-
tala & Lavikainen 2010), koulutusosallisuuden nikokulmasta (esimerkiksi Lehto-
miki 2005; Ekholm 2009) seki diskursiivisesta tai sukupuolen tutkimuksen nako-
kulmasta (esimerkiksi Reinikainen 2007; Vehkakoski 2007). Eri vammaryhmiin
kohdistuvaa vammaistutkimusta harvemmin vammaisten osallisuutta Suomessa on
tutkittu yleiselld tasolla. Poikkeuksen tihin tekevit Kumpuvuoren & Hogbackan
(2003) vammaisten ihmisten ihmisoikeuksien toteutumista kisittelevi tutkimus,
Ahposen (2008) viitoskirjatutkimus vaikeavammaisten nuorten eliménkuluista
sekd Haarnin (2006) kirjallisuuskatsaus vammaisten ihmisten osallisuudesta. Tut-
kimuksissa on todennettu, ettd vammaisten ihmisten osallisuus Suomessa toteu-
tuu vain vaihtelevasti ja vammaiset ihmiset jddvit usein vammattomiin verrattuna
osattomiksi eri eliminalueilla.

Tietoisesti ja aukikirjoitetusti monimenetelmillistdi vammaistutkimusta® on
Suomessa tehty vihin. Kuitenkin Nouko-Juvonen (2000) on artikkeliviitoskirjas-
saan soveltanut monimenetelmillistd tutkimusotetta. Nouko-Juvonen (2000, 19)
valitsi monimenetelmaillisen tutkimusotteen juuri moniulotteisen tutkimuskoh-
teen konstruoitumisen kuvaamiseksi. Martin (2012) on kuntoutuksen yksilollistd
vaikuttavuutta kisittelevissd tutkimuksessaan hyédyntinyt triangulatiivisesti seké
kyselyaineistoa ettd syventivii haastatteluaineistoa. Tutkimuksen perusteella asia-
kasldhtoisen vaikuttavuuden tutkiminen hy6tyy monimenetelmillisyyden sovel-
tamisesta, jossa arvostetaan seki perinteisid tutkimuksellisia ldhestymistapoja etti
uutta "kolmannen” sukupolven tutkimuskohdetta voimaannuttavaa evaluaatiota

35 Timi voi viitata myds siihen, ettd sininsi monien menetelmien ja aineistojen kiyttod pidetiin
hy6dyllisend, mutta monimenetelmilliseen tutkimukseen erilliseni tutkimusparadigmana suh-
taudutaan kriittisesti.
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(emt., 236). My6s muun muassa Pirttimaa (2003), Lehtomiki (2005) ja Kupari-

nen (2005) ovat viitoskirjatutkimuksissaan hyodyntineet metoditriangulaatiota.

Vammaisten ihmisten osallisuus vditoskirjojen tulkinnoissa

Suomessa vammaisten ihmisten osallisuuteen liitettivissd olevia eri tieteenalojen
viitoskirjoja ovat 2000-luvulla tehneet muun muassa Antti Teittinen (2000), Pirjo
Somerkivi (2000), Susanna Nouko-Juvonen (2000), Leena Matikka (2001), Raija
Pirttimaa (2003), Katsui Hisayo (2005), Elina Lehtomiki (2005), Riitta Kupari-
nen (2005), Tanja Vehkakoski (2006), Marjo-Riitta Reinikainen (2007), Minna
Luukkainen (2008), Helena Ahponen (2008), Elina Ekholm (2009) seki Aija Saari
(2011). Kansainvilisen tutkimuksen osalta esittelen Michael Devenneyn (2004),
Lisa Curticen (2010), Esther Ignanin (2011) ja Maxwell Gregorin (2012) viitos-
tutkimukset. Sekd suomalaisissa ettd ulkomaisissa viitoskirjoissa korostuu vam-
maisten ihmisten vajaaksi jddvi osallisuus.

Antti Teittinen (2000) analysoi sosiologian alan viitskirjassaan vammaisuutta
yhteiskunnallisena kysymyksend. Tutkimuksen mukaan sosiologisella tutkimus-
asettelulla on mahdollista tutkia &riittisesti ja paljastaa yhteiskunnan rakenteiden
normatiivisuutta. Tutkimuksen perusteella vammaiset ihmiset ovat muun muassa
Joutuneet muodostamaan yhi uudenlaisia strategioita selviytyikseen monimuotois-
tuneessa palveluviidakossa. Pirjo Somerkivi (2000) analysoi viitostutkimukses-
saan vammaisten kuntoutujien osallisuutta inkluusion kisitteen avulla. Tutkimuk-
sen mukaan vammaisten kuntoutujien tarinat olivat usein ristiriidassa makrotason
ideaalipuheitten kanssa ja kuntoutujien rooli jii usein onge/mana ja erityisend koh-
teena olemiseksi.

Susanna Nouko-Juvonen (2000) miiritteli artikkeliviitoskirjassaan tutkimus-
tehtivikseen ja tutkimuksensa tavoitteeksi tutkia kehitysvammapalveluja useiden
eri metodien ja erilaisten aineistojen avulla. Nouko-Juvosen nikékulmana sekd
tilastollisessa ettd laadullisessa tutkimuksessa oli sosiaalinen konstruktionismi
hinen tutkiessaan yhtiiltd sitd, miten tilastojen avulla konstruoidaan kuvaa kehi-
tysvammapalveluista ja toisaalta miten paitoksentekijit puheessaan konstruoivat
kehitysvammapalveluja. Kuvan kehitysvammaisista ihmisistd paitoksentekijoiden
puhunnassa tulkittiin olevan vield medikalisoitunutta. Leena Matikan (2001) kehi-
tysvammaisia ihmisid koskevassa viitoskirjassa todettiin, ettd kehitysvammaiset
ihmiset ovat yleiselld tasolla tyytyviisid elimadnsd, mutta he kaipaaavat enemmin
vaikutus- ja paditosmahdollisuuksia. Tutkimuksessa korostettiin, ettd palvelujen laa-
dulla on suuri merkitys kehitysvammaisten ihmisten eliminlaadun kokemiseen,
koska kehitysvammaiset ihmiset ovat yleensd palvelujen kayttdjia koko eliminsi
ajan.

Raija Pirttimaa (2003) selvitti vditoskirjassaan vammaisten ihmisten tuettuun
tyohon osallistumista inklusiivisen yhteisollisen osallistumisen nidkokulmasta.
Tutkimuksen aineistot koostuivat monimenetelmaillisesti sekd kvalitatiivisista
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haastatteluista ettd kvantitatiivisesta kyselyaineistosta. Tutkimuksessa todettiin, ettd
tuettuun tydhon osallistuminen on Suomessa vield hyvin vahiisté, tyossd saatu tuki
vain vihdisti ja tyévalmentajat suhtautuivat varovasti tuetun tyén mahdollisuuk-
siin tyollistdd kattavasti kaikkia halukkaita vammaisia ihmisid. Tutkimus osoitti,
ettd vammaisten, erityisesti vaikeavammaisten ihmisten saattaminen taysimdidrii-
sesti osallisiksi tyon areenoilla on hyvin haastavaa. Katsui Hisayo (2005) on viitos-
kirjassaan analysoinut vammaisten ihmisten osallisuutta kansalaisuuden kisitteen
javammaisuuden poliittisen nikokulman kautta. Tutkimuksessa tuli esille mekanis-
meja, jotka tekevit vammaisista ibmisistd poikkeavia sosiaalisesti konstruoituina. Tut-
kimus osoitti vammaiset ihmiset heterogeeniseksi ryhmiksi, josta on noustu aktii-
visiksi toimijoiksi ja kansalaisiksi, kun on tultu tietoisiksi oikeuksia korostavasta
vammaisuuden poliittisesta nikokulmasta.

Riitta Kuparinen (2005) tutki viitoskirjassaan muun muassa diskurssianalyyttisin
keinoin, miten ja miksi ihmiset vastustivat kehitysvammaisten asuntolan rakenta-
mista asuinalueelleen. Tutkimuksen aineistona olivat asiassa tehdyt valitusasiakirjat,
sanomalehtikirjoitukset ja haastattelut. Tutkimuksessa todettiin, ettd vastustuksessa
valtaa kdyttinyt ryhma edusti tosiasiallisesti vain pientd joukkoa asuinalueen ihmisistd
ja ettd konstruoidut syyt vammaisten ihmisten asuinalueelle muuttamisen vastus-
tamiseen liittyivit pitkalti asenteisiin, jotka puolestaan perustuivat osin tiefdmdt-
tomyyteen. Kuparinen sovelsi tutkimuksessaan triangulaatiota keriten monenlaista
aineistoa jota hin analysoi pddosin laadullisesti, mutta osin my6s kvantitatiivisin
keinoin frekvenssejd laskemalla ja ristiintaulukoimalla.

Tanja Vehkakoski (2006) analysoi artikkeliviitoskirjassaan diskurssianalyysin
keinoin tapoja, joilla vammaisiin lapsiin viitattiin ammatti-ihmisten kielenkiy-
tossd, millaisia ominaisuuksia heihin liitettiin ja millaisiin asemiin heidit sijoi-
tettiin. Vehkakoski (emt., 51) hahmotti aineistostaan kuusi erilaista merkitysjir-
jestelmad, jotka hidn nimesi oirelihtiiseksi vammadiskurssiksi, jatkuvaa kehitystd
korostavaksi kehitysdiskurssiksi,vammaa problematisoivaksi fragediadiskurssiksi, lap-
sen tai perheen vaativuuteen keskittyviksi onge/madiskurssiksi, lapsilihtoiseksi sub-
Jektidiskurssiksi seki lapsen oikeuksiin vetoavaksi oikeusdiskurssiksi. Marjo-Riitta
Reinikaisen (2007) artikkeliviitoskirjan tutkimuskohteena olivat vammaisuuden
sukupuolittuneet diskurssit, joilla on Reinikaisen (emt., 11) mukaan merkitysti sille,
millaiseksi kunkin vammaisen miehen tai naisen asema ja toiminnan mahdollisuu-
det yhteiskunnassa muodostuvat. Reinikaisen (emt., 11-12) mukaan hegemoniset
vammaisdiskurssit sekd arkipuheessa ettd mediassa ovat olleet sukupuolettomia ja
vammaisuuden yksil6-, lidketieteellisen- ja mekanistisen mallin mukaisesti vam-
maisia ihmisid individualisoivia.

Minna Luukkainen (2008) tarkasteli viitoskirjassaan identiteetin ja vallan kisit-
teiden avulla kuurojen nuorten aikuisten kokemuksia todeten, ettd moninaisten
identiteettien rakentumiseen vaikuttaa muun muassa lapsuuden perhe. Lisiksi
kuurot ihmiset joutuvat kohtaamaan suhtautumista vammaansa poikkeavuutena
sekd heitd aliarvioivaa valtaa muun muassa ennakkoluuloina, puolesta tekemisend,
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heikkoina tyémahdollisuuksina, medikalisaationa sekd ulossulkevana mediana.
Helena Ahponen (2008) on viitoskirjassaan tutkinut nuorten vaikeavammaisten
aikuisten eliminkulkuja. Tutkimuksessa todettiin vaikeavammaisuuden vaikutta-
van osallisuuteen eliminkulkujen kautta, vaikkakin wvaikutukset mahdollisuuksiin
Ja elamansuunnitelmiin olivat vaibtelevia osan tavoitteista tiyttyessd ja osassa jad-
dessd tiyttymatti.

Aija Saaren (2011) viitoskirjassa tutkittiin erityislasten inkluusiota iltapéiva-
kerhotoiminnassa. Saari (emt., 16, 50) midritteli inkluusion yhdessd toimimiseksi,
yhteen kuulumiseksi ja kokonaan sekd kaikessa mukana oloksi. Tutkimuksessa
todettiin vammaisten lasten asiakasldhtdisen iltapdivitoiminnan jidvin vield refo-
riikaksi heidin osallistuessaan lahinna erityislapsille kohdennettuun erityistoimin-
taan. Maxwell Gregor (2012) analysoi puolestaan viitskirjassaan vammaisten las-
ten osallisuutta selvittimalld, miten vammaiset koululaiset pystyivit osallistumaan
suhteessa tavoiteltuihin saavutettavuuden ulottuvuuksiin (availability, accessibility,
affordability, accommodability ja accebtability). Tutkimus osoitti, ettd osallisuuden
teoria ja kdytinto ovat vield melko etdisid toisilleen ja etti osallisuus on monindkdkul-
mainen ilmio.

Michael Devenney (2004,367) havaitsi viitostutkimuksessaan, ettd vammattomat
ihmiset representoivat vammaisuutta erilailla riippuen siita, oliko vammainen henkilo
nainen vai mies tai syntymdstaan saakka vammainen vai onnettomuudessa vammau-
tunut. Devenney (2004) kiytti aineistonaan muun muassa vammattomien ihmisten
kirjoittamia tarinoita, lehtikirjoituksia sekd vammaisten ihmisten ryhméahaastatte-
luja. Kirjoitettujen fiktiivisten tarinoiden avulla Devenney (2004, 371) etsi vam-
maisuuteen liittyvid mielikuvia, sanomalehtiaineiston avulla oletettuja tosiasioita ja
ryhmihaastattelujen avulla elettyjd kokemuksia. Devenney (emt.) hyodynsi moni-
menetelmallisyyttd laskiessaan laadullisesta aineistostaan my6s frekvensseja.

Vaikeavammaisten ihmisten osallisuutta inkluusion ja kansalaisuuden nikékul-
mista on tutkinut viitoskirjassaan Lisa Curtice (2010) kohderyhmindin paljon
tukea tarvitsevat kehitysvammaiset ihmiset. Curtice (2010, 2) totesi, etti vammais-
ten ihmisten kansalaisuutta tavoiteltaessa tulisi pystya yksilollisesti arvostamaan osan
ihmisistd haavoittuvaisuutta, toimintakyvyn vaibtelevaisuutta ja tuen tarpeita siten,
ettei nditd ominaisuuksia omaavaa ihmisté lueta heti kuuluvaksi marginaaliin. Cur-
tice (2010) totesi, etti osallisuutta edistivit sosiaaliset suhteet. Puutteet tukipalve-
luissa puolestaan estivit osallisuuden kokemista.

Esther Ignani (2011) tutki viitoskirjassaan, miten vammaiset nuoret voivat eri-
laisten tukimuotojen ja dialogisen tyon avulla pyrkid saavuttamaan kansalaisuutta.
Tutkimuksen aineisto perustui muun muassa vammaisten nuorten osallistumi-
sen havainnointiin ja tuen antajien haastatteluihin. Ignanin (2011, iii) mukaan
hyvintekevaisyyteen perustuva toiminta vammaisten ihmisten oikeuksiin perustuvan
toiminnan sijaan tuottaa vain valikoivaa ja haurasta kansalaisuutta. Lisiksi kansa-
laisuuden saavuttamismahdollisuudet riippuvat yhteiskunnassa vallitsevista materi-
aalisista ja normatiivisista vaatimuksista. Tutkimuksessa (emt. 2011) todettiin, etta
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kansalaisuuden saavuttaminen on prosessi ja usein vammaisten ihmisten kovasta
ty6std huolimatta heiddn kansalaisuutensa jdd vain Aeikoksi muun muassa puutteel-
listen palvelujen ja tuen vuoksi.

Henkilékohtaista apua ja osallisuutta koskeva tutkimus

Kansainvilisissid tutkimuksissa on todettu henkil6kohtaisen avun olevan vammais-
ten ihmisten osallisuutta lisdivi palvelu, mutta osallisuuden tosiasiallinen toteutu-
minen riippuu muun muassa henkilokohtaisen avun kulloinkin kdytetysti jérjes-
telmisti seki apua antavasta tabosta ja henkilosta. Esimerkiksi Askheimin (2002)
mukaan henkil6kohtainen apu on osoittautunut sopivaksi vilineeksi vammaisten
ihmisten osallisuuden ja yhdenvertaisuuden tavoittelemiseen. Askheim (2005) on
myos vertaillut henkilokohtaisen avun jirjestimisen malleja ja todennut, ettd kdyt-
tajakeskeisyyteen vaikuttaa valitun jirjestelmin lisdksi muun muassa avustusten
suuruus, erilaiset ohjeistukset ja viranomaisten vallankdyton aste.

Wadensten & Ahlstrom (20092a) ovat todenneet vammaisilla ihmisilli olevan
erilaisia strategioita toimiessaan henkilokohtaisten avustajien tyénantajina, mutta
yhtiliinen pyrkimys saavuttaa itsendisyyttd, kunnioitusta, vaikutusmahdollisuuksia
ja osallistumismahdollisuuksia jokapiiviisessd elimissiin. Wadensten & Ahlstrom
(2009b) ovat myos tutkineet henkilokohtaisen avun asiakkaiden tulkintoja osal-
lisuuden toteutumisesta ja todenneet tulkintojen vaihtelevan, mutta eniten vam-
maiset asiakkaat korostivat ymmdrtivin kobtaamisen merkitystd. Tutkimuksessa
ndhtiin, ettd henkilokohtaisten avustajien voivan tukea vammaisia asiakkaita voi-
maantumisessa (emt.). Myos Wadensten & Ahlstrom (2009b, 771) nikivit hen-
kilokohtaisen avun mahdollistavan osallisuutta. Wadensten & Ahlstromin (2009b,
768) mukaan jo se, etti vammainen henkil6 saa tyoskennelld avustajan tyénanta-
jana tai ohjaajana voi mahdollistaa osallisuuden kokemuksia. Meyer et.al. (2007)
on todennut henkilékohtaisen avun asiakkaiden haluavan heidin yksilollista izse-
ndisyyttain kunnioitettavan ja kokeneen itsemairaimisoikeuttaan rajoittavan muun
muassa apua antavan henkilén puutteellisten asenteiden seki avustajan koulutuk-
seen ja jirjestelmidn liittyvien ongelmien. Tarkeimpid tekijoitd olivat vammais-
ten asiakkaiden voimavarat médritelld mitd avustajien pitdd tehdd ja voimavarat
ilmaista tdmi avustajille (emt., 605). Fleming-Astaldy (2010) on todennut £dyz-
tdji- tai kuluttajakeskeisen henkilokohtaisen avun olevan yhteydessi koettuun
entistd parempaan eldiménlaatuun. My6s Clark et.al. 2008 on todennut kiyttdjikes-
keistd henkilokohtaista apua saavien vammaisten ihmisten olevan tyytyviisimpia.
Kuitenkin on olemassa erilaisia nikokulmia siitd, mitd kuluttaja- tai kiyttdjikes-
keinen nikokulma pitid sisillidn (Gibson et.al 2007). Toiset vammaiset asiakkaat
korostavat ammatillisia nakokulmia, kun toiset nikevit tirkeini hoivan saannin,
kunnioituksen seki yhteisyyden asiakkaan ja avustajan vililld. Gibsonin et.al (2007,
327) mukaan kuluttakeskeinen nikokulma on tirked, mutta myos hoivaa tarvitse-
ville vammaisille tulisi antaa mahdollisuus itsendiseen eliméin.
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Ongelmia henkildkohtaisen avun jirjestelmassi on ollut muun muassa avustajien
matalassa palkkatasossa ja muissa tydsuhde-eduissa, minkd vuoksi avustajia on ollut
vaikea 16ytdi ja avustajat ovat olleet vain lyhytaikaisia (Malhotra (2006). Malhotra
(2006, 58) kutsuukin avustajiin liitettyji ongelmia henkilokohtaisen avun jarjestel/-
midn ongelmiksi. Priestleyn et.al. (2007) mukaan henkilokohtaiset budjetit ja suorat
avustukset palvelujen jirjestimisessd ovat lisinneet vammaisten asiakkaiden itse-
midrddmisoikeutta ja mahdollisuuksia itsendiseen elimain, mutta palveluja jérjeste-
tidn epatasa-arvoisesti. Pearsonin et.al. (2005) mukaan esimerkiksi suorien avustus-
ten jirjestelmdn laajenemisen esteend on jirjestdmisvastuullisen julkisen sektorin
pelko markkinoiden ylivallasta asiakkaiden saadessa itse padttdd mistd avun hank-
kivat sekd sosiaaliviranomaisten negatiiviset asenteet (ks. myos Eriksson 2014).
Verrattaessa vammaisten ihmisten kokemuksia itse johtamastaan avustaja-jrjes-
telmadstd muihin avun toteuttamistapoihin, kuten epaviralliseen avustamiseen, kun-
nallisiin tai yksityisiin hoivapalveluihin, on todettu oman johtamisen ja ohjaamisen
antavan vammaiselle ihmiselle enemmdin itsendisyyttd ja mahdollisuuksia valitsemi-
seen, kontrolliin ja itsemddridmiseen. Muissa avun toteuttamistavoissa on raportoitu
ongelmia saada sellaista apua ja sithen aikaan kuin tarvitsisi tai haluaisi. (Priestley
1999, 81-109.) John Magnus Roosin (2009) viitostutkimuksen perusteella henki-
l6kohtaisen avun kéyttdjdt kaikissa avun toteuttamistavoissa toivoivat toteuttajata-
hojen olevan tietoisia henkilokobtaisen avun ideologiasta ja toteuttavan apua kdyrti-
Jakeskeisesti. Kunnallisessa palvelussa oli vihiten tyytyviisid asiakkaita (emt.).

Suomalaisessa vammaistutkimuksessa on muutamia pro gradu-tutkielmia (esim.
Heikkinen 2011; Nylund 2010; Saari 2011) lukuun ottamatta tarkasteltu henkils-
kohtaista avustajajdrjestelmad lihinnd osana muita vammaispalveluja (Heiskanen
2008, 31). Kuitenkin Heiskasen (2008) tutkimus osoitti, ettd avustajan palkkaa-
miseen myonnettyjen funtien riittimdirtomyys rajasi vammaisten ihmisten toimin-
tamahdollisuuksia ja vammaisille ihmisille tyénantajana toimiminen oli tirked
itsemédrddmisoikeuden toteutumismuoto. Vaihtoehtoiset mallit asiakkaan tyénan-
tajuudelle osoittautuivat tirkeiksi, jotta my6s mielenterveyskuntoutujat sekd erdit
muut asiakasryhmit voisivat henkilokohtaisesta avusta hyotyd. (Heiskanen 2008,
122.) Loijaksen (1994, 91) tutkimuksessa henkilokohtaisen avustajan apua saa-
neet arvioivat palvelun mahdollistaneen monia asioita, kuten opiskelun, ty6n ja
harrastamisen. HAJ-projektin® selvitysten (Heinonen & Saraste 2006; Timonen
& Saimanen 2006) perusteella avustaja-jirjestelmissi haasteita aiheuttivat muun
muassa kuntien resurssit, vammaispalvelulain episelvit termit, hyvien avustajien
l6ytiminen, tydnantajuus, avustajien jaksaminen ja koulutus sekd palvelusuunnitel-
mien laatiminen. Kullas (2000) on tutkinut jirjestelmid avustajien nikokulmasta

36 HAJ-projekti oli Kynnys ry:n, Nikévammaisten keskusliitto ry:n ja Suomen MS-liitto ry:n
yhteistyohanke, jonka tarkoituksena oli kehittdd henkilokohtaista avustajajirjestelmad (Heino-
nen & Saraste 2006, 13). Lainsdddannossi henkilokohtainen apu uudistuikin 1.9.2009 monien
HAJ-projektin esitysten mukaan alkaen kisitteestd "henkilokohtainen apu”.
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ja todennut jérjestelméin liittyvien ongelmien lisdksi ongelmia tuottavan muun
muassa suuri sidonnaisuus avustettavaan, avustettavan persoonan vaikutus tyoilma-
piiriin, toimenkuvan epdselvyys ja joustamisen liian suuret vaatimukset. Useimmilla
Kelan vaikeavammaisten kuntoutusta saaneilla on todettu olevan henkilokohtaisen
avun tarvetta, mutta ainoastaan joka toisella aikuisella ja vield harvemmalla nuorella
vaikeavammaisella oli tihin mahdollisuus (Hokkanen et.al. 2009, 288).

Nylund (2010) on analysoinut tyoénantajuuden vaikutusta vaikeavammaisten
tydantajien osallisuuteen. Nylundin (2010, 38) mukaan osallisuutta tukee tydnanta-
juuden rakentaminen vammaisen henkilon yksilolliset tarpeet huomioiden, sopiva
midréd tunteja, patevi avustaja sekd toimiva tydsuhde avustajaan. Tyénantajuus on
yksilollinen kokemus, joka toimivana laajentaa vaikeavammaisen ihmisen osallistu-
mismahdollisuuksia ja toimimattomana heikentdi osallisuuden kokemuksia. Toi-
mivuuteen tai toimimattomuuteen vaikuttivat vamma, vamman syntymekanismi,
oma osaaminen ja resurssit, perhe seki omaiset (emt.). Saaren (2011) nakévammaisia
avustajajdrjestelmin asiakkaita koskevan tutkielman perusteella avustaja voi tukea
vammaista ihmistd voimaantumisen prosessissa, mutta varsinainen voimaantumi-
nen voi lihted vain ihmisesti itsestdan. Tutkielmassa kidvi my6s ilmi, kuinka osasta
vammaisen tyonantajan ja avustajan vilisid suhteita muodostuu perinteisid tyosuh-
teita ja osasta enemman ystiavyyssuhteita.

24  Aikaisemman tiedon osallisuusanti

Ajemmissa tutkimuksissa on todennettu, kuinka vammaiset ja erityisesti vaikea-
vammaiset ihmiset kokevat positiivisesta yleiskehityksestd huolimatta edelleen
osallisuusvajeita, mutta timi vaihtelee yksilollisesti ja on yhteydessd useisiin eri
tekijoihin. Vammaisten ihmisten heterogeenisyydestd huolimatta tutkimuksista
16ytyy paljon myds yhteisid osallisuuden kokemiseen liittyvid tekijoita.

Julkunen & Heikkilid (2007) ovat kirjoittaneet osallisuuden mairittelemisen vai-
keudesta. Esimerkiksi involvement, participation- ja empowermentkisitteet pitdisi
heididn mukaansa pitid erillidn (Heikkild & Julkunen 2003, 5; vrt. esim. kuntou-
tuksesta Jarvikoski 2013). Tdssd tutkimuksessa erilaisia nikokulmia osallisuuteen
pyritidn integroimaan monimenetelmallisen tutkimusasetelman avulla. Osallisuus
vaikuttaa olevan monimuotoisuudessaan vaihtelevasti muun muassa yhteiséihin tai
yksil6ihin liittyvdd (esim. valtaistumisen osalta Jarvikoski 2013, 40). Taulukkoon
3 olen tiivistdnyt kirjallisuudesta ja aiemmista tutkimuksista tunnistamiani tapoja
representoida vammaisten ihmisten osallisuutta ja tuottaa sille sisélt6ji. Erontekoa
olen tehnyt pohtien, miten kukin aiemman tiedon perusteella osallisuutta kuvaava
representaatio liittyy yksilon tai yhteison tasolle. Osa sisallollisistd nikokulmista
sijoittuu sekd yksilollisen ettd yhteisollisen ulottuvuudelle. Olen yhteenvedossa
kdyttinyt arkikielisid osallisuuden ilmaisuja abstraktimpien termien, kuten ink-
luusion, empowermentin ja elimanpolitiikan sijaan.
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Osallisuudelle annetut erilaiset merkitykset voidaan tulkintani mukaan ero-
tella monimenetelmaillisen tutkimukseni osatutkimuksia mukaellen toiminnalli-

seksi, kokemukselliseksi tai retoriseksi. Olen tehnyt edelld mainitun jaottelun poh-

tien sitd, kuvaavako kulloinenkin nikokulma osallisuutta ennemmin ruumiillisesti

koettavana ja havaittavissa olevana tosiasiallisena toimintana, tajunnallisena koke-

muksena vai symbolisena ja retorisena kielenkdyttond. Kdytinnossa tekemini erot-

telu on limittéistd ja kuten erottelu yleensikin, myos keinotekoista. Esimerkiksi

yhteisollisyys voi olla konkreettista toimintaa erilaisissa yhteisoissi, tunnetta jonkin

yhteison merkityksellisyydesti ja sithen kuulumisesta seki retorinen konstruktio.
Suomen kielessd osallisuuden kisitteen voidaan tulkita tarkoittavan myos yhtaaltd
tilaa ja toisaalta kokemusta, olla osa jossakin (tila) ja kokea olevansa osa jotakin

merkityksellistd (kokemus) (ks. Nurmela 2012, 5).

Taulukko 3. Aiempien osallisuuskuvien sisaltoja

Osallisuuden sisaltoja

Osallisuuden
yksilollinen tai
yhteisollinen

Osallisuus toimintana

(ruumiillisuus), kokemuksena

(henkisyys) tai retoriikkana

ulottuvuus (kielenkdiytta)
Arvokkuuden tunne Yksilollinen Kokemus
Asiakaslahtoisyys Yksilollinen Retoriikka
Itsemdaraaminen Yksilollinen Retoriikka
Kansalaisosallistuminen Yhteisollinen Toiminta ja retoriikka
Kuluttajuus Yksilollinen Retoriikka
Luottamus Yksilollinen ja Kokemus
yhteiséllinen
Mukana olo, mukaan Yksilollinen ja Kokemus ja toiminta
padseminen yhteiséllinen
(Kansalais- ja ihmis-) Yksil6llinen Retoriikka
Oikeudet
Riittavat palvelut Yksilollinen Toiminta ja kokemus
Tieto Yksil6llinen Toiminta ja kokemus
Toiminnallinen aktiivisuus | Yksildllinen ja Toiminta ja retoriikka
yhteiséllinen
Toimintakykyisyys Yksil6llinen Toiminta, kokemus

Vaikuttaminen

Yksilollinen ja
yhteiséllinen

Toiminta, kokemus

Valinnanvapaus

Yksil6llinen

Retoriikka

Voimaantuminen

Yksilollinen ja
yhteiséllinen

Kokemus ja retoriikka

Yhdenvertaisuus

Yksil6lllinen

Retoriikka, kokemus
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Yhteenvetona voidaan todeta lukuisissa eri yhteyksissi jo osoitetun osallisuuden
olevan kisitteellisesti ja sisillollisesti monimuotoista. Tamin tutkimuksen paikka
on arvioida monimenetelmallisen tutkimuksen merkitysti osallisuuden kuvaami-
sessa sekd sen kuvaamisessa, miten tutkimukselliset valinnat vaikuttavat erilaisten,
mutta toisaalta mahdollisesti my6s samanlaisten osallisuuskuvien rakentumiseen.
Lisaksi timdn tutkimuksen paikkaa perustellen voidaan todeta monissa yhteyksissa
korostetun erityisesti viime aikoina sité, ettd samaan aikaan tarvitaan erilaisia nako-
kulmia ja erilaisia menetelmid lihestyd sekd osallisuuden ettd vammaisuuden kisit-
teitd. Tarvetta pluralismiin korostetaan seki substanssin ettd tutkimuksen sisilla.
Moninikékulmaisuuden tarvetta korostetaan enenevissd mairin koko yhteiskun-
tatieteellisessd tutkimuksessa.

Lihtokohtaisesti erilaisista tietimisen tavoista voi syntyd myos yhteistd tie-
toa. Luonnollisestikaan monimenetelmallinen tutkimus ei ole ainut mahdollinen
tapa tarkastella vaikeavammaisten ithmisen osallisuutta samaan aikaan monesta eri
nikokulmasta, vaikka se onkin valittu timdn triangulatiivista metodia soveltavan
tutkimuksen metodologiaksi.
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3 TOIMINNALLINEN OSALLISTUMINEN

Tissd luvussa ja tissd ensimmadisessd "empiirisessd” osatutkimuksessa kuwvailen vai-
keavammaisten ihmisten osallisuutta méaréllisen, pddosin médrilliseksi kvantifioi-
mani asiakasrekisteriaineiston tilastollista analyysia hyddyntien. Osallistumista
kuvaava aineisto on péddosin keritty vaikeavammaisten henkilokohtaista apua tar-
vinneiden ja saaneiden ihmisten sosiaalitoimen palvelusuunnitelmista. Toiminnal-
lisen osallistumisen kuvailemisen lisidksi pyrin selittiméin, mitka tekijit ndyttivit
asiakasrekisteriaineistoni perusteella liittyvin vaikeavammaisten ihmisten toimin-
nallisen osallistumisen aktiivisuuteen. Lisiksi tissd osatutkimuksessa voidaan asiak-
kuustutkimuksen nikékulmasta sanoa arvioitavan henkilékohtaisen avun palvelun
madrillistd vaikuttavuutta, kuitenkin vain aineistoni ja sen kontekstin rajoissa.

Arvioin ja kuvaan vaikeavammaisten ihmisten osallisuutta heidin tietyille
areenoille osallistumisensa mairilld ja tiheydelld. Midrallisen tutkimusperinteen
mukaisesti voidaan puhua mittaamisesta. Mittarina on vaikeavammaisten henkil6-
kohtaista apua saavien ihmisten osallistuminen harrastustoimintoihin, yhteiskun-
nallisiin toimintoihin, ty6- tai pdivdtoimintaan sekd palkkaty6hon ja opiskeluun.
Mittarin teoreettisena tausta-ajatuksena on, ettd toiminnallinen osallistuminen
lisdd ithmisen osallisuutta ja hyvinvointia (esim. Allardt 1976; Niemeld 2006). Sama
tulkinta 16ytyy WHO:n kansainvilisestd toimintakyvyn ja vammaisuuden mééri-
telmastd (ICF) jossa osallistumisella tarkoitetaan ihmisen osallistumista eri toimin-
nallisille osa-alueille kuten ty6hon, koulutukseen, yhteiskunnalliseen ja yhteisolli-
seen toimintaan (Jarvikoski et.al.2009, 23). Niemelin (2009, 219) mukaan ihminen
on lipikotaisin toiminnallinen olento. Tdllainen ajatus osallisuuden sisillostd voi-
daan myos liittdd uusliberalistiseen kansalaisten omaa aktiivisuutta korostavaan
diskurssiin (Selkild 2013, 89). Tutkimuksessani tyotd, opiskelemista, yhteiskunnal-
lista toimintaa ja harrastamista voidaan tarkastella my6s erddnlaisina "bourdieulai-
sina” pddomina, joista kentilld taistellaan.

Kuviossa 7 olen mallintanut osatutkimuksessa tekemini osallisuuden kisitteen
operationalisoinnin. Operationalisoinnin olen tehnyt huolimatta muun muassa
Pierre Bourdieun kammosta yhteiskuntatieteissi tapahtuvaa abstraktisen konkre-
tisoimista kohtaan (ks. Bourdieu & Wacquant 1995, 195). Osallistumisen kisite on
nihdikseni vihemmin abstrakti kuin osallisuuden kisite. Toiminnallinen osallistu-
minen viittaa tulkintani mukaan ennemmin konkretiaan ja ruumiillisuuteen. Ope-
rationalisointiprosessin ensimmiiselld, teoreettisella tasolla tulkitsin tietyille areen-
oille osallistumisen mairin voivan kuvata osallisuutta ainakin yhtenda mahdollisena
ulottuvuutena. Operationalisoinnin "empiiriselld” tasolla kerisin asiakasrekiste-
ristd tiedonkeruulomakkeeseen tietoa vaikeavammaisten ihmisten osallistumisesta
palkkatyohon, opiskeluun, pdivdpalveluihin sekéd harraste- tai yhteiskunnallisiin
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toimintoihin. Harrastus- ja yhteiskunnallisesta toiminnasta kerésin tiedonkeruu-
lomakkeeseen myos tietoa siité, osallistuuko vaikeavammainen ihminen néihin toi-
mintoihin sddnnollisesti (vihintddn viikoittain) vai episdannollisesti (harvemmin

kuin viikoittain). Tiedonkeruulomake on liitteeni.

MITTAAMINEN (TIEDONKERUULOMAKE)

OPERATIONALISOINNIN TEOREETTINEN TASO

EMPIRIA

Osallisuus

v

Osallistuminen toimintana
(participation, inclusion)

v

Osallistuuko henkild asiakas-
rekisteriaineiston perusteella
palkkatydhon, opiskeluun,
tyo- tai paivatoimintaan,
harrastuksiin tai
yhteiskunnalliseen toimintaan

—:u>—|—|—§|

Y Sa

8. Tyo- ja opiskelu-
tilanne?

1 tydssa kokopdivdisesti

2 tydssd osa-aikaisesti

3 tyottdmand, lomautet-
tuna, sairauspvraha,
kuntoutustuki

4 tukityollistettynd tai
tydllisyyskoulutuksessa

5 opiskelija

6 tyokyvyttomyys-
eldkeldinen

7 vanhuuseldkeldinen

8 eitietoa

13. Saannéllinen kodin
ulkopuolinen
toiminta?

1 eiole

2 vain epasaannollista
(harvemmin kuin
viikoittain)

3 kylld, séannollistd
(vahintdan viikoitaain)
harrastustoimintaa

4 kylld saanndllistd yhdis-
tys-, jdrjesto-, vapaaeh-
tois- tai srk-toimintaa

5 eitietoa

18. Vammaispalvelut
2009

11 péivatoiminta

12 tyotoiminta tai
avotyotoiminta

y

15. Kuinka usein?

1 sdannollisesti
viikoittain tai monta
kertaa viikossa

2 sadnnollisesti kuukau-
sittain, harvemmin
kuin viikoittain

2 saanndllisesti mutta
harvemmin kuin
kuukausittain

3 eitietoa

4 vain epasaannolllisesti

Kuvio 7. Kvantitatiivisen osatutkimuksen operationalisointiprosessi
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Kuvailen ja mittaan vaikeavammaisten ihmisten toiminnallista osallistumista
seki selvitin ja selitin osallistumisen mahdollista jakautumista. Lahtokohtaisesti
suhtaudun mittaamiseen ja selittimiseen kriittisesti, koska pidin todellisuutta
moniulotteisena, monikerroksisena ja moninikokulmaisena seki tieteellistd tut-
kimusta valintojen, tulkintojen sekd kulloisenkin kielenkdyton vaikutuksen alai-
sena. Ymmarrin esittivini tdssd vain rajallisen ja monien ulkopuolisena tutkijana
tekemieni valintojen ja tulkintojen perusteella tuotetun osallisuuskuvan. Asiakas-
rekisteriaineiston kyseessi ollessa moni aineistoon vaikuttaneista tekijoistd on ollut
tutkijan ulkopuolista. Hokkanen (2009, 316) on todennut sosiaalityon olevan tosi-
asiassa ennemmin hajontojen kuin keskiarvojen tiedetti ja lihtokohtaisesti paitsi
ymmirtivid, myds kyseenalaistavaa ja kriittistd. Ymmiértimisen, kyseenalaistavuu-
den ja kriittisyyden tulee toteutua tutkimusmenetelmasté riippumatta.

3.1 Participation ja inkluusio — osallistumisella yhteyteen?

Osallisuutta kisitteellistin tissi osatutkimuksessa inkluusion (inclusion) ja osallis-
tumisen (participation) nikokulmasta. Ymmarrin nimi kisitteet toiminnalliseen
osallistumiseen liittyvind. Inkluusion kaytt6d osallisuuden madritelmind peruste-
len silld, ettd inkluusion keskeisend ajatuksena on, ettd my6s marginaalissa ja syr-
jassd oleviksi tulkituilla ihmisilld tulisi olla mahdollisuus osallistua, ja heiddn tulisi
osallistua kaikille yhteiskunnan alueille ja sielld missd niin sanottuun valtaviest66n
kuuluvat ihmisetkin osallistuvat. Siksi on perusteltua selvittid missd mairin nima
marginaaliin médritetyt vaikeavammaiset ihmiset osallistuvat erilaiseen harrastus-
toimintaan ja yhteiskunnalliseen toimintaan seké ty6hon ja opiskeluun. Lisiksi sel-
vitdn vaikeavammaisten ihmisten osallistumista tyo- ja pdivitoimintaan.

Osallistumisen (participation) kisitteen kiytto korostaa ajatusta aktiivisen toi-
minnan vaatimuksesta osallisuuden toteutumisessa. Perinteisimmillddn participa-
tion voidaan kdsitteen poliittisen luonteen vuoksi liittdd yhteiskunnalliseen osallis-
tumiseen, jonka tutkimuksessani rajasin kisittdmain yhdistys- ja jarjestétoiminnan
seki politiikassa tai seurakunnassa toimimisen. Tassd tutkimuksessa ei voida kui-
tenkaan arvioida osallistumisen poliittista vaikuttavuutta. Richardson (1983, 8)
niki osallistumisen paitsi tavallisen ihmisen mahdollisuutena ottaa osaa ja vaikut-
taa, myos osallistumisena johonkin nimenomaan muiden ihmisten kanssa (myos
Haahtela 2006). Richardson (1983) piti osallistumista (participation) nimenomaan
poliittisena kisitteend yksilonkin tasolla. Tassd osatutkimuksessa ovat lisnd myos
erilaiset yhteisot, kuten tyd-, opiskelu-, harraste- ja yhdistys-, jirjesto-, puolue- ja
seurakuntayhteisot sekd toimintakeskukset yhteisoind. Osallistumisesta (participa-
tion) ei timin asiakasrekisteriaineiston avulla voida kuitenkaan kuvata, miten vai-
keavammaiset ihmiset pystyvit tosiasiallisesti vaikuttamaan niisséd yhteisoiss, joi-
hin he osallistuvat.
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tulkinnassa inkluusion nahddén liittyvin my6s ympiériston muuttamiseen saavutet-
tavammaksi (esim. Teittinen 2000; Somerkivi 2000).

Erikssonin (2008, 175) mukaan inklusiivinen mukaanottaminen poissulkemi-
sen eli ekskluusion vastakohtana voi kuvata yhteisdjen tapaa vaatia yhteison jdse-
niltd yhdenmukaisuutta siintdjen noudattamisessa ja arvomaailmassa. Eriksson
(2008, 51-52) nikee inkluusion mekanismina, jossa yhteiskunta ja sen yhteisot
sulkevat keskuuteensa ne ihmiset, jotka tarvitsevat oikeutuksen olemassaololleen
ulossulkemisen vastakohtana. Erikssonin (2008, 52) nikemyksen mukaan tavoi-
teltu inklusiivinen yhteiskunta on vield kaukana eikd inklusiivisuus toteudu kaikissa
konteksteissa, vaan on usein vain osittaista. Erikssonin (2008, 176) mukaan inklu-
siivisuus voikin tdydellisend olla olemassa vain tavoitteellisissa ohjelmissa. Poliitti-
sissa ohjelmissa on jo pitkddn tavoiteltu vammaisten ihmisten yhdenvertaisia osal-
listumismahdollisuuksia inklusiivisesti yhteiskunnan kaikille areenoille. Arvioin
tissd osatutkimuksessa mairillisesti asiakasrekisteriaineistoni kontekstissa, onko
tdmi tavoite toteutunut vaikeavammaisten ihmisten nikokulmasta.

Participation — poliittista aktiivisuutta, toiminnallista osallistumista vai
yhteiséllisyyttd?

Richardson (1983, 1-2) on jéljittinyt osallistumisen (participation) idean vuosi-
satojen taakse, mutta nihnyt sen varsinaisesti syntyneen modernina aikana 1960-
ja 1970-luvulla tapahtuneessa kansalaisten poliittisessa aktivoitumisessa. Kes-
kustelu osallistumisesta keskittyi siihen, ettd tavallisilla ihmisilld, palveluiden
kidyttdjilld, tulisi olla mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa julkisiin toimintoihin
ja niitd koskeviin poliittisiin padtoksiin. Saloviidan (2006, 129) mukaan vam-
maispolitiikassa osallistuminen tai YK:n vammaisten vuoden 1993 tunnuksessa
lanseerattu termi “tdysi osallistuminen” (full participation) vastasi tdysin samaa
kuin my6hemmin kiytto6n tullut inkluusio, joissa molemmissa nikokulma oli jo
ihmisoikeudellinen.

Myos Gregory (2012, 20) tulkitsee osallistumisen (participation) inkluusion
kisitteelle laheisesti tarkoittavan saavutettavuutta seké padsyi, eli oikeutta ja yhden-
vertaisia mahdollisuuksia osallistua yhteiskunnan eri areenoille. Tillin vammais-
ten ihmisten osallistuminen tulkitaan ensisijaisesti vammaisuuden sosiaalisen mal-
lin mukaisesti yksilokeskeisen, mekanistisen ja lidketieteellisen nikékulman sijaan
(Gregory 2012, 66). Haahtela (2006,8) puolestaan tulkitsi osallistumisen vuoro-
vaikutuksellisena konstruktiona liittyvin erityisesti yhteisolliseen osallistumiseen.

Niirasen (2002, 73) mukaan osallisuus voidaan ymmirtid olotilana, joka tuot-
taa toiminnallista osallistumista mutta toisaalta myos osallistumisen edellytyksena.
Tutkimuksessani olen tulkinnut osallisuuden olevan osallistumista laajempi kisite
ja olettanut osallistumisen voivan mahdollistaa osallisuuden kokemista (my6s Met-
teri 2003a, 92). Myos Harjun (2005, 69) mukaan osallistuminen tuo osallisuutta,

kokemisen, kuulumisen ja mukanaolon tunnetta ja vaikuttamista, jota ihminen
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sosiaalisena olentona haluaa kokea. Monimenetelmillisessd kokonaistutkimukses-
sani tarkastelen osallistumista ja osallisuutta osin erillisind (myos Metteri 2003a,
92).

Toiminnallinen, aktiivinen osallistuminen voidaan liittdd myos kansalaisuus- ja
yhteisollisyyskeskusteluihin sekd keskusteluihin empowermentista. Harjun (2005,
67) mukaan ihmisestd tulee kansalainen silloin, kun hin suuntautuu ulospiin ja
astuu yhteisollisille ndyttimoille. Yhteiskuntaan osallistuminen voi tarkoittaa
esimerkiksi tyontekoa, asiointia tai opiskelua (Kemppainen 2011, 135). Juhilan
(2006, 123) mukaan yhteisoihin kuuluminen, niissd toimiminen ja niissi vaikut-
taminen voi rakentaa osallisuutta sekd kansalaisuutta ja parhaimmillaan edesaut-
taa valtautumista.

3.2 Kvantitatiivinen osatutkimus ja asiakasrekisteriaineiston
tilastollinen analyysi

Kvantitatiivisen osatutkimuksen toteuttaminen

Vaikka kolmea osatutkimustani kokoavana tieteenfilosofiana onkin ollut postmo-
dernille liheinen totuuskdsitys, tulee monimenetelmillisyyttd sovellettaessa
ymmartid myos, mitd mairillisen tutkimusperinteen ja tilastollisten analyysime-
netelmien kiyton taustalla on. Tissd kvantitatiivisessa osatutkimuksessa on viista-
mittd viitteitd positivismista tai pikemmin perinteistd loogista positivismia kriitti-
semmisti ja todellisuuden seka tiedon ja sen hankinnan mahdollisuuksien suhteen
nakokulmaisemmasta postpositivismista. Lisiksi timin osatutkimuksen totuus- ja
tiedekdsitykset voidaan liittdd realismiin tai pikemminkin &riittiseen realismiin.
Kiriittisyyden ja refleksiivisyyden vuoksi erilaiset "post-ismit” ovat lihelld tutkija-
toimijuuttani. Monimenetelmillistd tutkimusta on usein kritisoitu sen postposi-
tiivisuudesta koska monissa monimenetelmallisissd tutkimuksissa kvantitatiiviselle
osuudelle on annettu kvalitatiivista suurempi rooli (Creswell & Plano 2011, 37).
Tissd monimenetelmillisessd tutkimuksessa en arvota mairillistd tutkimusta lih-
tokohtaisesti laadullista arvokkaammaksi, mutta en my6skdin sitd arvottomam-
maksi. Tavoitteenani on ensisijaisesti menetelmillinen vuoropuhelu.

Perinteisessd positivismissa pidetidin mahdollisena "objektiivista’ mitattavaa
totuutta, joka 16ydetdin tarkkojen tilastollisten tutkimusmenetelmien avulla ja
joka perustuu erityisesti empiirisiin havaintoihin. Positivistisessa ajattelussa tieto
on havaintoja ja niistd tehtyjd yleistyksid (Kuusela 2006b, 223). Positivistisessa tut-
kimuksessa aineistonkeruu on tarkkaan ennalta suunniteltua. (Silverman 2001, 94;
Tashakkori & Teddlie 2008, 11) Raunion (2009, 161-162) mukaan kukaan sosiaa-
lity6n tutkija ei ole julkisesti edustanut positivismia. Vammaistutkimuksessa positi-
vismin on kriittisesti tulkittu ndyttdytyvin yksiloiden toiminnan nikemisend vain
osana rakenteellista kokonaisuutta, josta kisin sitd johdetaan ja miiritetdin (Borsay
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1997, 118). Ymmiirrin tdmin ja viittaan inkluusion kisitteeseen, jonka kriittisesti
tulkitsin olevan joidenkin valtaapitdvien midrittelyd siitd, miké yhteiskunnassa on
tavoittelemisen arvoista ja mihin marginaaliin tulkitsemiensa vammaisten ihmis-
ten eli toisten olisi osallistuttava. Tulkintani mukaan vammaisten ihmisten niko-
kulmasta emansipatorisiin tavoitteisiin voidaan kuitenkin pyrkid my6s ennemmin
rakenteita kuvaavan mairillisen tutkimuksen avulla.

Positivismi ndyttiytyy tdssd tutkimuksessa lihinnd méirillisen aineiston, tilas-
tollisten analyysimenetelmien ja strukturoidun, etukidteen suunnitellun tiedon-
keruulomakkeen kiyttimiseni. Tilastollisten menetelmien avulla en kuitenkaan
ajatellut 16ytavini kuin yhden nikékulman mahdollisesta totuudesta. En usko inhi-
millisen tutkimuskohteen osalta tdysin objektiivisen tai arvovapaan tiedon saa-
vuttamisen mahdollisuuteen eikd kerddmani aineisto perustu puhtaisiin empiiriin
havaintoihin. Ronkainen (1999, 125) on todennut, etti aineistot eivit koskaan
edustakaan puhdasta empiriaa, vaan ne ovat materialisoituneita kaikuja aineistosta.

Kisitykseni on ldhelld postpositivismia, jossa tunnustetaan positivismista poike-
ten, ettd tutkimukseen viistimattd vaikuttaa myds tutkija, hinen arvomaailmansa
seki valittu teoreettinen nikokulma todellisuuden ollessa rakentuva eikd annettu
(Tashakkori & Teddlie 2008, 12). Postpositivismissa kiytetddn kylld kvantitatiivi-
sen tutkimuksen menetelmid, mutta suhtaudutaan kriittisesti perinteiseen positi-
vistiseen tutkimukseen (Teddlie & Tashakkori 2009, 5). Myos miirillisen tutki-
muksen sisélld on lukuisia erilaisia menetelmii, joiden filosofiset tausta-ajatukset
poikkeavat toisistaan ja samankin menetelmin sisilld tutkijan oma orientaatio voi
vaihdella (Phillips & Phillips 2009, 163). Nien tutkimukseni ennemmin kvantita-
tiivisena kuin tilastollisena. Tilastollinen ja kvantitatiivinen tutkimus voidaan erot-
taa toisistaan muun muassa siten, ettd tilastollisessa tutkimuksessa menetelmal-
liset ongelmat ovat ensisijaisia teoreettisiin ongelmiin nihden (Mikeld 1996, 9).

Kvantitatiiviseen tutkimukseen usein liitetyssd realismissa korostuu kisitys
ilmiotd koskevasta objektiivisesta tiedosta. Realismi uskoo tajunnan ja havain-
tojen ulkopuolisen maailman olevan olemassa. Vaikka ndistd nakokulmista teh-
ddin ldhinnd tilastollista tutkimusta, voidaan aineistoina kiyttdd my6s laadullisia
aineistoja. Tdssikin osatutkimuksessa on analysoitu tilastollisin menetelmin muun
muassa palvelusuunnitelmista kerittyd, alun perin laadullista tietoa. Empirismissa
todellisuutta koskevien havaintojen tulee toimia tieteen ja teorian lihtokohtana.
(Raunio 2009, 163.) Kiriittisyytensi vuoksi nikokulmani on pikemminkin postpo-
sitivistinen, kriittisen realistinen ja postempiristinen (esim. Kuusela 2006a; 2006b).

Henkilokohtaista apua saavien vaikeavammaisten ihmisten toiminnallista osal-
listumista (participation) liittimisen (inclusion) eli yhteiskunnan eri areenoille
mukaan pddsemisen ndkokulmasta tehdyssd osatutkimuksessa aineistonani on
ollut sosiaalitoimen asiakasrekisteri ja analyysimetodeinani erityisesti korrespon-
denssianalyysi ja ryhmittelyanalyysi (esim. Vehkalahti 2002; Metsimuuronen 2006;
Uprichard 2009; Phillips & Phillips 2009). Analyysin yleisend periaatteena seki
midrillisessd ettd laadullisessa tutkimuksessa voidaan pitdd aineiston tiivistdmistd
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Taulukko 4. Asiakasrekisteriaineiston tyypillisyyden kuvailu

Muuttuja Keskiarvo/Prosenttiosuus
sukupuoli 54 % naisia

syntymavuosi keskiarvo 1961

ikdluokka 72 % tyoikaisia 18-64 vuotiaita
kotitaloustyyppi 63 % yksinasuvia
asumismuoto 79 % oma koti (ei palvelutalo)
toimintakyky = toisen henkilon avun keskiarvo 1,91 asteikolla 1 (pieni avun
tarve tarve) - 3 (suuri avun tarve)
vammaryhma 44-62 % liikuntavammaisia®’
henkilokohtaisen avun tuntimaara keskiarvo 16 tuntia/viikko
henkilokohtaisen avun toteuttamistapa | 47 % tyonantajamalli
palvelusuunnitelma laadittu 92 %:lle

ja tutkimusongelman kannalta tirkedn tiedon esiin nostamista sekid muun tiedon
sulkeistamista (Salonen 2007, 92). Analyysimenetelmit olen valinnut seki jiljem-
pini esittelemieni osatutkimuksen tutkimuskysymysten perusteella ettd kerddmani
aineiston perusteella. Aineistoni muuttujista merkittidvd osa oli luokittelutason
muuttujia, milld oli merkityksensi analyysimenetelmien valinnassa. Aineistona ovat
olleet kaikkien vuoden 2009 aineistonkeruupaikkakunnan sosiaalitoimen henkil6-
kohtaisen avun asiakkaiden asiakasrekisteritiedot, joihin kuuluivat muun muassa
tietyt viestorekisteritiedot kuten siviilisddty ja syntymévuosi sekd palvelusuunnitel-
mat ja palvelupditokset (N=234). Taulukossa 4 kuvaan asiakasrekisteriaineistoani
erdiden muuttujien jakaumien ja keskiarvojen avulla.

Osa asiakasrekisteriaineistostani, esimerkiksi paatoksilla myonnetyt henkilokoh-
taisen avun tuntimadrit ja viestorekisteritiedoista saadut syntymévuodet, oli val-
miiksi kvantitatiivista, mutta suuren osan aineistosta olen kvantifioinut analyyseja
varten. Kvantifioimista vaati esimerkiksi palvelusuunnitelmista keridmini laadulli-
nen tieto mahdollisesta osallistumisesta harrastustoimintaan tai yhteiskunnalliseen
toimintaan. Seuraavassa kuvaan kahden aineistoesimerkin avulla tekemaini luokit-
telua ja kvantifiointia muutettuani palvelusuunnitelman osallistumista kisittelevin
otsikon’® alle kirjattua tekstid madrittelemieni osallistumista mittaavien muuttujien
luokkien alle. Olen merkinnyt tutkijana tekeméni luokittelun sulkeisiin.

37 Liikuntavammaisten ihmisten miird aineistossani riippuu tulkinnasta. Heité oli 62 %, jos lii-
kuntavammaisiin sisillytetddn myos MS-tautia ja lihastautia sairastavat henkil6t ja ulkopuolel-
le jatetddn vain niko- ja kuulonikévammaiset, kehitysvammaiset, aivovammaiset, epileptikot,
monisairaat sekd muuten pitkaaikaissairaat henkil6t.

38  Palvelusuunnitelman otsikko oli nimeltdan "Ty5 ja opiskelu ja muun kodin ulkopuolinen toi-
minta”.
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Asiakas tyoskennellyt X-tyossi ennen elakkeelle siirtymista. Asiakas harrastanut
Xeaa ja haluaisi jatkaa harrastusta. Asiakkaalla ei ole kodin ulkopuolista toimin-
taa. (Osallistumaton, ei osallistu)

Osallistuu X-rybhmddn joka 2. viikko ja X-kerhoon joka viikko ja X:ssa 1 ker-
ran viikossa X-ilta. (Osallistuva, osallistuu sidannollisesti viikoittain yhdistys-
Ja harrastustoimintaan)

Tami osatutkimus vastaa paitsi kahteen osatutkimuksille yhteiseen paatutkimusky-
symykseen (millaista vaikeavammaisten ihmisten osallisuus on ja miten kulloinkin
syntynyt osallisuuskuva vaihtelee kiytettiessi erilaisia tutkimusmenetelmid) myos
seuraaviin kahteen tarkennettuun tutkimuskysymykseen.

Minka verran vaikeavammaiset henkilokobtaista apua saavat ihmiset osallistuvat
palkkatychon, opiskeluun, tyo- tai paivitoimintaan, harrastustoimintaan tai yhteiskun-
nalliseen toimintaan asiakasrekisteriaineiston perusteella?

Mitha tekijit ndyttiisivat olevan yhteydessa vaikeavammaisen ihmisen toiminnalli-
seen osallistumiseen henkilokobtaisen avun asiakasrekisteriaineiston perusteella ja miten
osallistuminen mahdollisesti jakautuu?

Ensimmiiseen tutkimuskysymykseen vastaan ldhinnd kiyttimalld analyysime-
netelmind yksinkertaisia suoria jakaumia. Toiseen tutkimuskysymykseen vastaami-
sessa hyddynnin luokittelutason muuttujien analyysin mahdollistavia ryhmittely-
analyysia ja korrespondenssianalyysia. Muuttujien valinta ryhmittelyanalyyseihin ja
korrespondenssianalyyseihin perustui aineistoni muuttujien viliseen tilastolliseen
yhteyteen (korrelaatiomatriisi) ja erityisesti sithen, mitkd muuttujat niyttivit ole-
van yhteydessi osallistumiseen ja osallistumisen méirdan.

Vammaisuuden tutkimusta eri nikokulmista analysoineen Teittisen (2006b, 36)
positivistisessa tutkimusnidkokulmassa lihestymistapa on usein ollut interventio-
nistinen ja tutkimusasetelma johonkin tarkasti méariteltyyn kysymykseen vastaava.
Tillainen positivismiin tai mieluummin tissi tutkimuksessa nik6kulmaisempaan
ja kriittisempddn postpositivismiin liitettivissd oleva tutkimusasetelma puoltaa
paikkaansa henkilokohtaisen avun vaikuttavuuden arvioinnin nakékulmasta. Nayt-
toon perustuvat kiytinnot hyvinvointipalveluissa ovat olleet vahvistumassa (Rau-
nio 2009, 162). Nien mairillistd ja intervention arvioinnin mahdollistavaa tutki-
musta voitavan tehdd emansipatorisella tiedonintressilla.

Tutkimuksen perusjoukko sisdlsi kaikki ne vaikeavammaiset henkil6t, joilla oli
voimassaoleva pditos henkilokohtaisesta avusta aineistonkeruupaikkakunnalla
vuoden 2009 aikana. Kyseessd on siis paikallisesti kokonaistutkimus. Kyseessd on
myos poikittaistutkimus. Poikittaistutkimus tukee kysymyksid, kuinka paljon ja
mihin henkil6kohtaista apua saavat vaikeavammaiset ihmiset osallistuvat. Toiseen
tutkimuskysymykseen liittyvdd osallistumisen mahdollista vaihtelua ei poikitta-
istutkimuksella kuitenkaan voida saada selville, ainoastaan eri muuttujien valisia
korrelaatioita. (ks. Vastamidki 2010, 128.) Selittimismahdollisuuteni ovat rajalliset.
Pyrinkin selittimdin ilman vaatimusta kausaalisuudesta (ks. Selkild 2013).
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Olen kerinnyt asiakasrekisteriaineiston etukiteen suunnittelemalleni tiedonke-
ruulomakkeelle. Tietojirjestelmisti olen kerdnnyt siviilisadtyd, ikdd, myonnettyji
vammaispalveluja (paitokset), henkilokohtaisen avun toteuttamistapaa ja tunti-
midrdd (padtokset) koskevia tietoja. Tietojirjestelmistd kerddmissini aineistossa ei
puuttunut tietoja juuri lainkaan, mika parantaa tutkimuksen luotettavuutta. Lisaksi
ja erityisesti olen kerdnnyt osallistumista koskevaa tietoa asiakasrekisteriin sisilty-
vistd palvelusuunnitelmista.

Sosiaalihuoltoa toteutettaessa on laadittava hoitosuunnitelma, kuntoutussuunni-
telma tai muu vastaava suunnitelma, jollei kyseessi ole tilapdinen palvelu tai ohjaus
(sosiaalihuollon asiakaslaki 812/2000). Vammaispalvelulain mukaan palvelusuun-
nitelma on laadittava ilman aiheetonta viivytystd (vammaispalvelulaki 981/2008, 3
a §). Suurin osa palvelusuunnitelmista 18ytyi tietojirjestelméstd, mutta osa oli vain
manuaalisena paperiversiona niin sanotussa asiakasaktissa sosiaalityontekijoiden
tydhuoneissa. Palvelusuunnitelmista kerdsin muun muassa tietoa vaikeavammais-
ten ihmisten asumismuodosta, avun tarpeesta eri toiminnoissa eli toimintakyvysti
ja erityisesti heiddn osallistumisestaan erilaisiin, ldhinnd kodin ulkopuolisiin toi-
mintoihin. Osatutkimus keskittyy toiminnallista osallistumista kuvaavaan aineis-
tonkeruupaikkakunnalla kiytossd olleen palvelusuunnitelmalomakkeen kohtaan
”Kodin ulkopuolinen toiminta”,jonka otsikon alle kirjataan vaikeavammaisen asiak-
kaan mahdollinen tydssikiynti, opiskelu tai muu toiminta, esimerkiksi harrastuk-
set tai yhteiskunnallinen toiminta.

Pidasiassa palvelusuunnitelmista 16ytyi niistd etsimdni tieto. Osallistumisen toi-
mintoja oli kuvattu palvelusuunnitelmissa melko runsaasti vaikkakin vaihtelevasti.
Kirjatessani tiedonkeruulomakkeisiin palvelusuunnitelmista kerddmaini tietoa tein
samalla luokittelua ja tulkintoja eli tavallaan aloitin jo analyysin (my6s Alkula et.al.
1999, 45). Palvelusuunnitelmista kerddmini tieto ei ole "objektiivista’ samalla tavoin
kuin tietojirjestelmistd kerddmini viestorekisteri- tai palvelupditostiedot. Tiedon
ja totuuden tulkinnallisuutta lisdd se, ettd palvelusuunnitelmat ovat sosiaalityon-
tekijéiden kirjaamia, vaikkakin ne ovat vaikeavammaisten asiakkaiden kanssa teh-
tyjd ja heidin allekirjoituksellaan hyviksymid. Asiakkaiden palvelusuunnitelmiinsa
teettimit korjaukset ja palvelusuunnitelmiaan kohtaan esittima kritiikki on koke-
mukseni mukaan ollut valitettavankin vahaisti.

Ymmirrin palvelusuunnitelmien rajallisuuden tutkimusaineistona. Aineistoni
palvelusuunnitelmat olivat laadullisesti vaihtelevia, mutta padsdantoisesti ne olivat
hyvin pelkistettyjd. Halusin kuitenkin ehdottomasti kiyttdd palvelusuunnitelmia
tutkimusaineistona niiden rajallisuudesta huolimatta. Palvelusuunnitelmat ovat
esimerkki valmiista aineistoista, joiden kiytté on ollut vield vihiistd verrattuna
esimerkiksi kysely- tai haastattelututkimuksiin. Rekisterit yleensikin ovat olleet
tutkimusaineistoina toistaiseksi alikdytossi (Sihvonen & Gissler 2005, 514). Vai-
keavammaisten ihmisten osallistumista kuvaavaa aineistoa ei ole toistaiseksi val-
miina olemassa aineistopankeissa. Vammaispoliittisen ohjelman tavoitteena on,
ettd palvelusuunnitelmia kehitetddn jatkossa myos systemaattisen tiedonkeruun
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vilineeksi (Sosiaali- ja terveysministerié 2010a, 138). Mielestini palvelusuunnitel-
mia voidaan kehittdd tavoitellulla tavalla vain, jos niiden nykytilannetta ensin sys-
temaattisesti ja kriittisesti analysoidaan.

Myés tilastot ovat sosiaalisia konstruktioita ja retorisesti hyvin vakuuttavia, eri-
tyisesti jos niiden takana on jokin merkittivi instituutio (Nouko-Juvonen 2000, 25;
my6s Ronkainen 1999, 97). Tilastoja ei vain koota, vaan ne ovat sosiaalisesti tuo-
tettuja (Alastalo 2005, 24). Palaan tihin kysymykseen kuudennessa luvussa, jossa
pohdin myo6s osatutkimuksen luotettavuutta suhteessa kidyttiméaini asiakasrekiste-
riaineistoon, erityisesti palvelusuunnitelmiin.

Ensimmaiisessi luvussa kuvasin, miten henkilokohtaisen avun asiakasmairit
ovat kasvaneet valtavasti, kun siitd tuli lakisddteinen palvelu vammaispalvelulain
kriteerit tdyttaville vaikeavammaiselle henkil6lle. Tilastojen kritiikittémin tulkin-
nan perusteella asiakasmairin kasvun voidaan yksiselitteisesti tulkita vaikuttaneen
vaikeavammaisten ihmisten osallistumismahdollisuuksiin ja osallisuuteen positii-
visella tavalla®’. Pienten viikkotuntiméirien suhteellisesti suurimman kasvun® voi-
daan tulkita merkitsevin erityisesti vapaa-ajan osallistumiseen myonnetyn avun
lisdantymistd. Keskimaariisyyteen tyytyvilld, yleistavilld tasolla timd onkin oikea
tulkinta. Kuitenkin on syytd myds selvittdd, jakautuvatko henkildkohtaisen avun
tarjoamat osallistumismahdollisuudet yhdenvertaisesti ja ovatko henkilokohtaisen
avun tarjoamat osallistumismahdollisuudet todellisia. Toteutuuko vaikeavammais-
ten ihmisten osallisuus henkilokohtaisen avun asiakkuudessa kaikilla yhteiskun-
nan alueilla?

3.3  Toiminnallisen osallistumisen maara, areenat ja jakautuminen

Tissd luvussa kuvaan ldhinnd aineistoni muuttujien jakaumien perusteella, minka
verran vaikeavammaiset aineistonkeruupaikkakunnalla henkilokohtaista apua saa-
neet ihmiset osallistuivat asiakasrekisteriaineistosta, erityisesti palvelusuunnitel-
mista kerddmini tiedon perusteella palkkaty6hon, opiskeluihin, piivipalveluihin,
yhteiskunnalliseeen toimintaan tai harrastustoimintaan. Ty6n areena kisitti tutki-
muksessa koko- tai osa-aikaisen palkkatyon ja opiskelu peruskoulun jilkeisen opis-
kelun lukiossa, ammatillisessa koulutuksessa (myos mukautettu tai valmentava)
tai yliopistossa. Piivipalveluilla tarkoitan eri lakien perusteella vammaisille ja vai-
keavammaisille henkiléille jirjestettdvdd avotyo-, tyd- ja pidivitoimintaa. Yhteis-
kunnallinen toiminta kattaa rajauksessani toimimisen yhdistyksissi ja jarjestoissd

39 Olen kirjoittanut aiheesta (perinteinen vrs. kriittinen tulkinta osallisuudesta) artikkelin ASPA:n
Suuntaaja-lehteen (www.aspasaatio.fi/sites/default/files/Suuntaaja_2013.pdf).

40 Esimerkiksi aineistonkeruupaikkakunnalla vuonna 2009 yhteensi 64 prosentissa pddtoksid oli
henkil6kohtaista apua mydnnetty enintdin 20 tuntia viikossa kun vuonna 2012 vastaava pro-
senttiosuus oli jo 79 prosenttia paitoksisti. Pienten tuntimiirien osuus on suhteellisesti kasva-
nut.
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eri tehtévissd tai toiminnallisesti aktiivisena jasenend* sekd poliittisen toiminnan,
vapaaehtoistyon ja seurakunnissa toimimisen. Harrastustoiminta sisélsi kidytin-
noéssd monenlaista harrastustoimintaa urheilu- ja kulttuuriharrastuksista mokkei-
lyyn ja kotona harrastamisesta kodin ulkopuoliseen harrastamiseen.

Osallisuus sosiaalisten suhteitten mairind seki erilaisten nykyaikaisten tieto-
teknisten ratkaisujen (esimerkiksi sihkoposti, facebook, messenger, skype) avulla
toteutuvana on rajautunut tutkimuksen ulkopuolelle. Niitd osa-alueita ei ollut
kuvattu palvelusuunnitelmissa riittivilld tavalla tieteellisen tutkimuksen tarpeisiin.
On kuitenkin selvi, ettd ndilld tdssd kuvaamattomiksi jadvilld osallistumisen aree-
noilla on merkittivi rooli vaikeavammaisten ihmisten elimaissa ja osallisuudessa.
Teknologisten ratkaisujen kehittdmisen avulla on yleisesti ajateltu voivan lisitid
kansalaisten osallisuutta ja yhtend erityisend kohderyhmini on nihty vammai-
set ihmiset (esim. Kilpeldinen & Salo-Laaka 2008, 303, 311). My®6s niin sanottu
kuntoutusosallisuus on rajattu tutkimuksen ulkopuolelle, vaikka aineistossani oli-
kin melko kattavasti kuvattu vaikeavammaisten ihmisten saamaa fysio-, toiminta-,
puhe- tai muuta terapiaa ja vaikka kuntoutus mitd suurimmassa médrin on myos
toimintaa ja silld voi olla esimerkiksi ajallisesti hyvin suuri merkitys vaikeavammai-
sen ihmisen osallistumisessa.

Palkkatyéosallisuus asiakasrekisteriaineiston perusteella

Palkkatyon ajatellaan yleisesti lisddvin osallisuutta. Palkkatyotd korostava osalli-
suuspuhe voidaan liittdd inkluusioon (myds Selkild 2013). Karvosen (2008, 108)
mukaan tyoikidisten suomalaisten hyvinvointia madrittavit erityisesti tydhon ja toi-
meentuloon liittyvit tekijit. Ty6 luo elimille aineellista perustaa ja sen ajatellaan
tekevin tdysivaltaiseksi ja tasavertaiseksi, tukevan sosiaalisuutta ja yhteis6llisyytta
seki olevan osa identiteettid (Lampinen 2007, 123; Ahponen 2009, 113). YK:n
vammaisten oikeuksien sopimuksessa korostetaan oikeutta tyohon (Ngirabakunzi
& Katsui 2009). Tosiasiallisesti vammaiset ihmiset ovat kaikkialla maailmassa ty6-
elimistd syrjaytyneitd (Priestley 2001, 8), miké vie heiltd mahdollisuuden vaikut-
taa elintasoonsa ja ndin yhteiskunnalliseen osallisuuteensa (Vammaispoliittinen
ohjelma 2010, 89).

Vammaisten ihmisten ty6llisyysaste on matala, suuri osa on ohjautunut tyoky-
vyttomyyselikkeelle, kynnys tyollistymiseen on korkea ja tulotaso seki koulutus-
taso jddvit muuta viestdd heikommaksi. Tyossd olevat vammaiset ihmiset teke-
vit keskimddriistd enemmin avustavia ja vain vihdn ammattitaitoa vaativia toita.
(Jarvikoski, Hirkdpai & Pittikangas 1999, 118-119; Valtioneuvoston selonteko
2006, 12-13; Eriksson 2008, 53.) Erityisesti vaikeavammaiset ihmiset eivit ole
olleet osallisia palkkatyostd (Linnakangas et.al. 2006, 73; my6s Ikonen 2000) ja

41  Pelkkai jasenyyttd ilman toiminnallista osallistumista vihintddn jirjeston tai yhdistyksen tarjo-
amaan virkistystoimintaan en laskenut yhteiskunnalliseksi osallistumiseksi.
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vaikeavammaisten nuorten siirtymdmahdollisuudet koulutuksesta tydelimain ovat
haasteellisia (Aikis 2007).

Kuotolan (1985) mukaan nimenomaan vammaisten ihmisten palkkatydosalli-
suus tekee heistd yhteiskunnan huono-osaisia. Midtin (1981; my6s Loijas 1994,
187) mukaan vammaisten ihmisten tyon saantiin vaikuttavat tyonantajien asen-
teet, yleinen tyollisyystilanne, sopivien tydpaikkojen puute ja vammaisten ihmis-
ten oma ammattitaito. Ajatellaan jopa, ettd kehitysvammaiselle ihmiselle riittdd
palkan sijaan pelkki tekeminen (Ahponen 2009, 111-114). Hietala & Lavikainen
(2010) ovat todenneet, ettd vammaisten ihmisten osallisuuskokemuksiin tyopai-
koilla vaikuttavat sekd vammaisten ryhmin heterogeenisyys ettd tyoelimassi ylei-
sesti tapahtuneet muutokset.

Vammaispoliittisen ohjelman (2010, 91) mukaan henkilékohtainen apu on
tyon teon edellytys monelle vaikeavammaiselle henkil6lle. Kuitenkin aineiston-
keruupaikkakunnalla henkilékohtaista apua saaneista vaikeavammaisista ihmisistd
palkkaty6ssd oli kokopiiviisesti vain seitsemin ja osa-aikaisesti kaksi henkil6d,
yhteensi vain yhdeksin henkil6d eli vajaa nelji prosenttia (taulukko 5). Sukupuoli
el ndyttinyt tilastollisessa mielessd liittyvian nykyiseen tai aiempaan palkkatyo-
hon osallistuiseen. Hieman reilu kolmasosa (34 prosenttia) ei ollut koskaan ollut
palkkaty6ssd. Monet palkkatydstd kokonaan paitsi jadneistd olivat synnynndisesti

Taulukko 5. Henkilokohtaisen avun vaikeavammaisten asiakkaiden nykyinen ja aiempi tyoeldmaosallisuus

TYOMARKKINALLINEN naiset % miehet % yhteensa yhteensa
ASEMA lkm %
tyossa kokopaivdisesti 3 3 7 3
tyOssa osa-aikaisesti 1 1 2 1
tyottdmana, sairauspadivara- 2 1 4 2
halla tai kuntoutusrahalla
opiskelija 8 8 19 8
tyokyvyttomyyseldkeldinen 61 59 141 60
vanhuuseldkeldinen 18 22 47 20
koululainen 6 6 14 6
Yhteensa 100 % 100 % 234 100 %
TYOSSAOLOHISTORIA naiset% | miehet% | yhteensid | yhteensa
lkm %
ei koskaan 33 35 79 34
kylla 52 53 123 52,5
ei tietoa 15 12 32 13,5
Yhteensa 100 % 100 % 234 100 %

90



vammaisia henkil6itd. Yhteensi 80 prosenttia aineistonkeruupaikkakunnan hen-
kilokohtaista apua saaneista vaikeavammaisista ihmisistd oli tyokyvyttomyys- tai
vanhuuselidkkeelld. Tyoikdisistd 19-49-vuotiaista periti 60 prosenttia ei ollut kos-
kaan ollut tybeldmissi.

Palkkatyossd kdyvistd vaikeavammaisista ihmisistd kolme henkil6d tyoskenteli
julkisella, kolme yksityiselld ja yksi kolmannella sektorilla. Yksi tyossikayvistd hen-
kiloistd oli yrittdja. Yhden henkilon ty6nantajasta ei palvelusuunnitelmassa ollut
tietoa. Lisdksi kuusi henkild teki osa-aikaisesti jonkin verran t6itd, mutta olivat
kuitenkin statukseltaan ensisijaisesti tyokyvyttomyyselidkeldisid. Seitsemin palk-
katyossd kdyvin henkilon kohdalla henkilokohtainen avustaja oli tarkoitettu myos
tyOssd avustamiseen, tosin vain osa-aikaisesti. Muutamille henkiléille avustajatun-
teja oli kohdistettu runsaammin tydpdivin ajaksi, mutta ei kenellekddn kokopdi-
viisesti nimenomaan ty0ssa suoriutumista varten.

Palvelusuunnitelmista puuttui tietoa aiemmasta tydhistoriasta vajaalta 14 pro-
sentilta. On mahdollista, ettd sosiaaliviranomaiset eivit aina pidd vaikeavammaisen
ihmisen tychistoriaa kartoittamisen arvoisena asiana palvelusuunnitelmaa laaties-
saan. Tdmin voidaan tulkita tarkoittavan samalla sitd, ettei tulevaa ty6llistymista-
kddn pidetd realistisena. Siltd osin kuin tieto oli saatavilla, juuri nykyinen tai aiempi
osallistuminen palkkatyohon liittyi lisddvilld tavalla vaikeavammaisen ihmisen
yhteiskunnalliseen osallistumiseen mutta vihentéavilld tavalla harrastusosallistumi-
seen*”. Lihes kolme neljdsosaa palkkaty6hin osallistuneista ei osallistunut mihin-
kéddn harrastustoimintaan. Kaksivaiheinen (Two Step) ryhmittelyanalyysi muodosti
tassd kdyttdmistdni toiminnallisen osallistumisen areenoja kuvaavista muuttujista®
kaksi toisistaan tilastollisessa mielessi poikkeavaa ryhmaii, jotka nimesin palkka-
tyostd elamdankulussaan osallisiksi pddsseiden ja palkkatyostd eliminkulussaan osatto-
miksi jaaneiden ryhmiksi (taulukko 6).

Ryhmittelyanalyysin perusteella nykyinen tai aiempi palkkaty6hon osallistumi-
nen on merkityksellinen tekiji vaikeavammaisen ihmisen toiminnallisessa osallistu-
misessa. Palkkatyostd elimédnkulkunsa aikana osattomiksi jddneet vaikeavammaiset
ihmiset olivat aineistoni perusteella aktiivisia harrastajia ja palkkatyostd elimin-
kulkunsa aikana osallisiksi padsseet jonkin verran muita aktiivisempia yhteiskun-
nallisia toimijoita mutta harrastustoimintoihin osallistumattomia.

Myés timin tutkimuksen perusteella vaikeavammaiset ihmiset ovat osattomia
palkkatydstd. Mahdollisuus saada henkil6kohtaista apua lakisaiteisesti ei ole aineis-
toni perusteella toistaiseksi auttanut vaikeavammaisia thmisid tulemaan osallisiksi

42 Palkkatyohon nykyisen tai aiemman osallistumisen ja nykyisen yhteiskunnallisen osallistumi-
sen vilinen yhteys oli tilastollisesti merkitsevi (Pearson = ,203™). Tilastollisesti merkitsevi oli
myos nousevasti nykyisen harrastamisen ja nykyisen tai aiemman opiskelemisen (Pearson =
,279*%) ja laskevasti nykyisen harrastamisen ja nykyisen tai aiemman palkkatychon osallistumi-
sen yhteys (Pearson = -,300™).

43 Palkkaty6 nyt tai aiemmin, toisen asteen opiskelu nyt tai aiemmin, yhteiskunnallinen osallistu-
minen, harrastaminen, ty6- tai pdivitoimintaan osallistuminen.
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Taulukko 6. Ryhmittelyanalyysi vaikeavammaisten ihmisten palkkatydosallisuudesta

Palkkatyosta osattomiksi jaaneet Palkkatyosta osallisiksi paasseet

90 % ei ole koskaan ollut palkkaty®ssa 77 % on aiemmin ollut tai on talla hetkella
palkkatydssa

58 % aiempia toisen asteen opintoja tai 59 % ei tietoa aikaisemmasta

koululainen tai opiskelija talla hetkella koulutushistoriasta

90 % ei yhteiskunnallista osallistumista 27 % osallistuu yhteiskunnallisesti

82 % harrastaa vahintdan 74 % ei harrasta ollenkaan

epasdannollisesti

26 % osallistuu paivapalveluihin 91 % ei osallistu paivapalveluihin

palkkatyostd. Se, tulkitsemmeko palkkatyhin osallistumattomat vaikeavammai-
set ithmiset osattomiksi, riippuu vallitsevasta diskursiivisesta maailmasta. Nykyinen
diskurssi korostaa palkkatyon merkitysti, vaikka viitteitd toisenlaisistakin tulkin-
noista on ollut paikoitellen nikyvissa.

Koulutusosallisuus asiakasrekisteriaineiston perusteella

Loijaksen (1994, 131; myos Vammaispoliittinen ohjelma 2010, 78) mukaan vam-
maisten ihmisten peruskoulun jilkeinen koulutus ja yhdenvertaiset koulutusmah-
dollisuudet ovat muuhun viest66n nihden keskimiiriistd heikompia. Erityisen
vihidn vammaisia thmisid on korkeasti koulutetuissa (emt, 143). Yliopistoissa opis-
kelevista on Suomessa vammaisia henkil6itd noin 0,5 prosenttia. Jos ammattikor-
keakouluissa opiskelevat lasketaan mukaan, osuus nousee vain hieman. (Kivirauma
& Laitinen 2009, 88.) Vaikeavammaisuus lisiid koulutusosattomuutta lievemmin
vammaisiin ihmisiin verrattuna (esim. Linnakangas et.al. 2006).

Puuttuvan tiedon vuoksi en saanut kerittyd palvelusuunnitelmista koulutus-
historiallisia tietoja riittivin monelta henkil6ltd esittidkseni arvioita vaikeavam-
maisten ihmisten aiemmasta koulutusosallisuudesta. My6skdin koulutushistoriaa
el ndytetd aina pidettivin sosiaalipalveluissa merkityksellisend dokumentoitavana
asiana, kun asiakkaana on vaikeavammainen ihminen (myds Pirttijirvi 2013, 116,
121). Palvelusuunnitelmista ja palvelupditoksistd tuli kuitenkin esille, ettd opis-
kelijana lukiossa, ammatillisessa koulutuksessa, valmentavassa koulutuksessa,
ammattikorkeakoulussa tai yliopistossa oli noin 8 prosenttia kaikista aineisto-
keruupaikkakunnalla henkil6kohtaista apua saaneista vaikeavammaisista ihmi-
sistd*. Koululaisia tai opiskelijoita oli hieman yli kaksi kolmasosaa 25 vuotta téyt-
tineiden tai sitd nuorempien joukossa.

44 Yhdeksintoista opiskelijan joukkoon en tissd laskenut kolmeatoista koululaista, jotka olivat
aineistonkeruupaikkakunnalla henkilékohtaisen avun piirissi vuonna 2009.
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Kymmenelle vaikeavammaiselle henkil6lle henkilokohtaista apua oli kohden-
nettu osittain tai kokonaan opiskeluissa avustamiseen. Niistd henkil6istd kaksi
kolmasosaa oli syntymistddn saakka liikunnallisesti vaikeavammaisia, usein sih-
képyorituolia litkkumisen apuvilineenddn kiyttivid nuoria. Vaikeavammaisille
opiskelijoille my6nnetty henkilokohtaisen avun tuntimiird oli keskiarvoltaan
lihelld yhden kokopiiviisen avustajan apua, mikd my6s kertoo vaikeavammaisuu-
desta. Apua oli myoénnetty ldhinni tutkintoon johtavaan opiskeluun, mutta kah-
delle henkilélle apua oli my6nnetty itsendiseen eliméin ja tyohon valmentavaan
koulutukseen. Asiakasrekisteriaineistoni perusteella erityisesti ikd huomioiden, vai-
keavammaiset ihmiset ovat tydelimdosattomuuteensa verrattuna hieman osalli-
sempia opiskelujen areenoilla. Henkilokohtainen apu ndyttdd olevan merkityk-
sellinen tukitoimi vaikeavammaisten nuorten toisen asteen kouluttautumisessa
(my6s Aikis 2007). Kuitenkin vajaa 21 prosenttia peruskoulun jo pédittineistd alle
25-vuotiaista vaikeavammaisista nuorista oli timén asiakasrekisteriaineiston perus-
teella jadnyt osattomiksi peruskoulun jilkeisistd toisen asteen opinnoista.

Osallisuus tyé- ja pdivitoiminnoista

Vaikka vammaiset ihmiset ovat pitkalti syrjaytyneet palkkatydstd, heilld on periaat-
teellinen mahdollisuus osallistua toisenlaisen "ty6hon”, tuettuun tyohon, avotychon,
tytoimintaan tai pdivitoimintaan. Erikssonin (2008, 60) mukaan vammaiset ihmi-
set voivat tuntea ylpeyttd osaamisestaan ja kyvykkyydestdin ilman palkkatyotikin.
Abberleyn (1997, 35) mukaan yhteiskunta ei koskaan voi tosiasiallisesti tarjota
tyotd kaikille vammaisille ihmisille, jonka vuoksi yhteiskunnan ei tulisi ollakaan
liian tydorientoitunut. Misukan (2009, 22) mukaan esimerkiksi tydkeskuksissa voi-
daan tukea osallisuutta inkluusion ndkokulmasta suunnittelemalla tySkeskusten
tyotehtavit sellaisiksi, ettd jokainen vammainen ihminen voi tehdi oikeaa ja hyo-
dyllistd tyotd. Itse suhtaudun varauksella toiminta- ja tydkeskusten timinhetkiseen
mahdollisuuteen tarjota kaikille vaikeavammaisille ihmisille yksilollisesti mielek-
kditd tyotehtivid.

Tyotoiminta on sosiaalihuoltolain (1982:710) tai erityishuoltolain (1977:519)
perusteella jirjestettivid sosiaalipalvelua. Erityishuoltolain mukaista tydtoimintaa
jarjestetddn kehitysvammaisille henkiléille ja sosiaalihuoltolain mukaista toimin-
takykyd ja tyollistymistd edistdvdd tyotoimintaa muuten vammaisille tai sairaille
henkiléille. Tyotoimintaa jirjestetidn kuntien, kuntayhtymien, sddtioiden ja yksi-
tyisten toimijoiden ylldpitimissi ty6- ja toimintakeskuksissa ja samoissa yksikoissd
jirjestetddn yleisesti myos pdivitoimintaa vaikeimmin vammaisille henkiléille. Osa
vammaisista asiakkaista on sijoitettu avotyohon tyokeskusten ulkopuolelle. (Ilmo-
nen, Kerminen & Lindberg 2011, 14.) Ty6toiminnasta ja avotyosti voidaan maksaa
tydosuusrahaa, jonka suuruus on yleensi kuitenkin hyvin pieni. Tyokeskusten ulko-
puolella tydhonvalmentajien tukemana tehtivé tuettu tyo on Suomessa vihiista.
Siihen osallistuu koko maassa vain muutama sata henkilod. (Saloviita 2000, 99;
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Sosiaali- ja terveysministerié 2004.) Tuettu ty voisi kuitenkin olla nykyisen vam-
maisparadigman mukaista osallisuutta lisddvdd toimintaa tuettaessa vammaisten
ihmisten osallistumista tavanomaisiin ty6yhteis6ihin (myds Pirttimaa 2003, 1;
Linnakangas et.al. 2006, 19).

Kukaan aineistonkeruupaikkakunnan henkil6kohtaista apua saaneista vaikea-
vammaisista ihmisistd ei aineistonkeruuvuonna osallistunut tuettuun tydhon. Tyo-
keskustoimintaankin osallistui vain viisi ja avoty6toimintaan® kolme henkil6a.
Tyotoimintaan osallistui yhteensi vain hieman yli kolme prosenttia kaikista hen-
kilokohtaista apua saaneista vaikeavammaisista ihmisistd. Vaikeavammaiset ihmi-
set eivit timin asiakasrekisteriaineiston perusteella ole osallisia palkkaty6td kom-
pensoimaan tarkoitetuista ty6toiminnoistakaan, vaikka tydtoiminnan jirjestiminen
vammaiselle henkildlle olisi lainsdddannollisesti ensisijaista pdivitoiminnan jérjes-
timiseen nihden (HE 166/2006). Vaikeavammaiset ihmiset ohjattaneen vaikea-as-
teisen vammaisuutensa perusteella helposti pdivitoimintaan sen sijaan, ettd ty6toi-
mintaa edes kokeiltaisiin. Talloin vaikeavammaiset ihmiset ovat osattomia myds
tydosuusrahan ansaitsemisen mahdollisuuksista.

Osalla vaikeavammaisista ihmisistd saattaa olla korkea kynnys osallistua tyokes-
kustoimintaan. Tyokeskuksissa tyoskentelee tilld hetkelld lihinnd kehitysvammai-
sia henkil6itd sekd mielenterveyskuntoutujia (my6s Pirttimaa 2003, 23; Misukka
2009, 14, 15). Tyotoimintaosallistumattomuuteen voivat liittyd myos puutteet pal-
veluohjauksessa. Tyokeskuksissa tapahtuvan ty6toiminnan sijaan avoty6hon tai
tuettuun tyohon voisi monella vaikeavammaisella tydikdiselld olla kiinnostusta,
mutta voi olla pulaa riittdvistd informaatiosta, avoty6- ja tuetun tyon konkreetti-
sista tyopaikoista sekd tyopaikkoja etsivistd ja vaikeavammaisia ihmisid tukevasta
sekd valmentavasta henkilstostd. Kyse on my6s asenteista, eli palveluohjauksesta
vastaavat tyontekijat eivit valttimittd nde ty6toimintojen voivan olla osa vaikea-
vammaisen asiakkaansa yksilollistd elimdnsuunnitelmaa.

Piivitoiminta on erityishuoltolain (1977:519) tai vammaispalvelulain (2008:981)
mukaista sosiaalisen toimintakyvyn yllipitimiseen ja edistimiseen tihtddvid toi-
mintaa. Piivitoimintaan osallistuvat henkil6t ovat lakien perusteella vaikea-
vammaisia. Piivitoiminnasta ei makseta ty6osuusrahaa. Pdivitoiminta on vam-
maispalvelulakia koskevan hallituksen esityksen (HE 166/2006) mukaan kodin
ulkopuolella jirjestettyd itsendisessd eldmissd selviytymistd tukevaa ja sosiaalista
vuorovaikutusta edistdvid toimintaa, ja se voi sisdltid esimerkiksi ruoanlaittoa, lii-
kuntaa, keskustelua, retkeilyi, luovaa toimintaa seki sosiaalisten taitojen harjaan-
nuttamista. Piivitoimintaan osallistuminen oli aineistossani tydtoimintaan osallis-
tumista yleisempad. Aineistonkeruupaikkakunnalla henkilokohtaista apua saaneista

45 Avotyd = tydsuhteeseen perustumatonta tyotd (sosiaalipalvelu) jota tehdddn tavallisilla tyopai-
koilla ja josta voidaan maksaa verotonta tydosuusrahaa. Tuettu ty6= tyosuhteinen verotetta-
va palkkatyd jota tehdidin tavallisilla tyopaikoilla ja jossa tyévalmentaja tukee tyontekijdd mm.
kiymilld vihintddn kuukausittain tyopaikalla. (Pirttimaa 2003, 8.)
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vaikeavammaisista ihmisistd 11 prosenttia osallistui piivitoimintaan. Piivitoimin-
taan osallistuivat erityisesti kehitysvammaiset sekd palvelutaloissa asuvat muulla
tavoin vaikeavammaiset henkil6t. Pdivitoiminnassa kivijoistd kolme neljdsosaa oli
miehii. Palvelutaloissa asui miehid naisia enemman.

Vammaispalvelulain mukaisesta paivitoiminnasta tuli lakisdateinen palvelu hen-
kilokohtaista apua aiemmin. My6s pidivdtoiminnassa asiakasmadrit ovat kasva-
neet. Henkilokohtaisen avun jopa useiden kymmenien prosenttiyksikéiden vuo-
sivauhdilla kasvaneisiin asiakasmédriin verrattuna paivitoiminnan asiakasmiéri ja
sen kasvu ovat kuitenkin olleet vain vihiisid (ks. Sotkanet). Kokemusasiantuntija
Urhosen (2011, 47) kritiikin mukaan pdivitoimintaa koskevan vammaispalvelulain
sddtimisen aikana poliittiset padttdjit katsoivat vaikeavammaisten ihmisten tarvit-
sevan jotakin muuta kuin kalliiksi ratkaisuksi pelittyd henkilokohtaista avustajaa.
Urhosen (2011, 47) mukaan lakisditeisestd pdivitoiminnasta siddettiin, koska vai-
keavammaiset ihmiset haluttiin askartelemaan opiskelun, tyossikdiynnin, taysipainoisen
perbe-elamdin ja muun osallistumisen sijaan.

Pohjois-Suomen vammaispalvelujen kehittimisyksikk6hankkeessa 2007-2009
tehtiin selvitys (Renko 2009) vaikeavammaisten ihmisten kiinnostuksesta osal-
listua vammaispalvelulain mukaiseen pdivitoimintaan. Selvityksessd huomioitiin
erikseen myds aineistonkeruupaikkakunnan, Oulun, vammaispalveluasiakkaiden
vastaukset. Selvityksen mukaan vaikeavammaiset ihmiset toivoivat pdivitoimin-
nan sisilloksi muun muassa erilaisissa tapahtumissa kiymisti ja muuta kodin ulko-
puolista toimintaa, kuten uimahallissa kiymistd, jumppaa, kaupungilla kiymisti,
kirkossa kdymistéd ja matkoja. Tulkintani mukaan selvitykseen vastanneet vaikea-
vammaiset ihmiset toivoivatkin itselleen pikemmin yksilollisen osallistumisen
mahdollistavaa henkilokohtaista apua, kuin yleensi toimintakeskuksissa jirjestet-
tavaa pdivatoimintaa.

Asiakasrekisteriaineistoni perusteella vaikeavammaiset ihmiset ovat palkka-
tyon lisiksi lihes osattomia myos tyGtoiminnasta, avotyOstd ja tuetusta tydstd eikd
ainakaan aineistonkeruupaikkakunnalla henkilokohtaisella avulla ole ollut merki-
tystd tydtoimintaosallisuuden tukemisessa huolimatta siitd, ettd tarvittaessa vai-
keavammaisen ihmisen mahdollisuus osallistua ty6toimintaan tulisi taata avustajan
avulla. Pdivitoimintaan osallistuminen oli ty6toimintaan osallistumista yleisem-
pad. Pidivipalveluihin eli ty6- tai pdivitoimintaan osallistumiseen liittyvi tieto oli
palvelusuunnitelmien tietoa objektiivisempaa perustuessaan toimeenpantuihin
palvelupiditoksiin.

Yhteiskunnalliseen toimintaan osallistuminen

Suurella osalla vammaisista ihmisisté ei ole palkkaty6td, siksi vapaa-ajan tekemi-
selld on suuri merkitys (Loijas 1994, 128; Eriksson 2008, 77). Kolmannen sekto-
rin toiminta ja esimerkiksi vapaaehtoistyd tarjoavat mahdollisuuksia, elimyksid,
kokemuksia, merkityksid ja osallisuutta (Nylund & Young 2005, 13; Eriksson 2008,
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54; Saari & Hiilamo 2011, 24). Osallistuminen jirjestdtoimintaan parhaimmillaan
ylldpitdd ja parantaa vammaisten ihmisten toiminta- ja my6s tyokykyid (Holm &
Hopponen 2007, 37). Tdysi-ikdisistd suomalaisista 72 prosenttia pitid jirjestotoi-
mintaan osallistumisen mahdollisuutta vihintddn jonkin verran tirkeind (Silta-
niemi et.al.2011, 142). Vammaispoliittisen ohjelman (2010, 56) mukaan vammaiset
ihmiset ovat kuitenkin aliedustettuina myos yhteiskunnallisessa toiminnassa. Toi-
saalta oma pitkdaikainen kokemus jostakin sairaudesta tai vammasta saattaa tehdd
ihmisid muita valmiimmaksi antamaan aikaansa toisten samankaltaisissa tilanteissa
olevien tueksi (Sirkeld 2011, 151).

Yhteiskunnallista osallistumista voidaan tarkastella kansalaisyhteiskunnan toteu-
tumisena. Harjun (2010, 13) mukaan kansalaisyhteiskuntaan Suomessa kuuluvat
jarjestotoiminta, yhdistystoiminta ja puoluetoiminta sekd vapaa kansalaistoiminta.
Kansalaisyhteiskuntaa luonnehtii kansalaisten omaehtoisuus ja aktiivisuus, toimi-
juus, yleishyodyllisyys, autonomisuus, valinnaisuus, vapaaehtoisuus, maallikkous,
riippumattomuus, yhteis6llisyys, paikallisuus, eettisyys ja solidaarisuus. Kansalais-
yhteiskunnassa keskiossd on ihminen ja ihmisen sosiaaliset yhteisot. (Harju 2010,
14.) Toisaalta osallistuminen on muuttunut sitoutumattomammaksi ja yhteiskun-
nallisesta henkilokohtaisemmaksi (Harju 2010, 37).

Yhteiskunnalliseen toimintaan osallistumisella tarkoitin osallistumista jarjesto-
tai yhdistystoimintaan, seurakuntien toimintaan, poliittiseen toimintaan tai vapaa-
ehtoistyohon. Henkil6kohtaista apua aineistonkeruupaikkakunnalla saaneista vai-
keavammaisista ihmisistd 16 prosenttia toimi asiakasrekisteriaineiston perusteella
sddnnollisesti vihintddn viikoittain jossakin yhdistyksessd, jirjestossi, seurakun-
nassa tai politiikassa. Kutsun niitd ihmisid ybteiskunnallisiksi toimijoiksi. Osa oli
mukana useassa eri toiminnassa. Eniten oli yhdistys- ja jirjestdtoimijoita (31 hen-
kilod eli 13 prosenttia®) ja toiseksi eniten seurakunnissa toimijoita (14 henki-
164). Yhteiskunnallisten toimijoitten ryhmissi oli my6s vapaaehtoistyotd tekevid
(7 henkil6d) sekd politiikassa toimivia (4 henkil6d). Vammaisyhdistystoimijoista
osa oli yhdistyksessddn merkittdvissi asemassa esimerkiksi hallituksen jisenend
tai toiminnanjohtajana. Sddnnollisesti yhteiskunnalliseen toimintaan osallistuvien
liséiksi noin 6 prosenttia vaikeavammaisista henkilokohtaisen avun saajista osallis-
tui yhteiskunnalliseen toimintaan epdsdannollisesti.

Loijaksen tutkimuksessa (1994, 124-125) vammaiset haastateltavat jakaantui-
vat jarjestdaktiivisuudessaan kolmeen ryhmiin. Suurin osa osallistui vain jirjestet-
tyyn virkistystoimintaan. Toisen ryhméin muodostivat varsinaiset jirjestoaktiivit.
Kolmanteen ryhmiin kuuluneet eivit kokeneet jirjestotoimintaa millddn tavoin
omakseen. (Loijas 1994, 126-128). Yhteiskunnalliseen toimintaan osallistumisen

46  Vuoden 2011 Kansalaisbarometrin mukaan suomalaisista tdysi-ikiisisti 66 prosenttia oli
mukana vahintdin yhdessi jirjestossd osallistuen sen toimintaan vihintiin muutaman kerran
vuodessa. 44 prosenttia oli mukana vihintiin kahdessa jirjestossi ja 30 prosenttia vihintiin
kolmessa. (Siltaniemi et.al. 2011, 150.)
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taso voikin vaihdella jisenmaksujen maksamisesta aktiiviseen tyoskentelyyn ja
muiden ihmisten mobilisointiin (Richardson 1983, 13). Tissi tutkimuksessa en
madritellyt yhteiskunnalliseksi toimijuudeksi pelkkdi jasenyyttd, vaan yhteiskun-
nalliseksi toimijaksi méiritteleméni vaikeavammainen ihminen todella osallistui
palvelusuunnitelman kirjausten perusteella johonkin yhteiskunnalliseen toimin-
taan. Asiakasrekisteriaineistoni perusteella ei kuitenkaan voida arvioida mahdolli-
suutta muiden ihmisten mobilisointiin.

Osallistuminen on nykyisin ongelmallisesti kasautuvaa. Aktiiviset ihmiset ovat
mukana monissa yhteiskunnan toiminnoissa ja osallistumattomia on vaikea saada
osallistumaan mihinkddn. (Harju 2010, 35, 58.) My6s vammaiset ihmiset ovat
jakautuneet aktiivisiin ja passiivisiin (Urhonen 2011, 96). Palvelusuunnitelmista
kerddmini tiedon perusteella 78 prosenttia aineistonkeruupaikkakunnan vaikea-
vammaisista henkilokohtaista apua saaneista ihmisistd ei osallistunut edes epasdin-
nollisesti yhdistys- tai jarjestétoimintaan tai oli lopettanut aikaisemman osallistu-
misensa. Toisaalta yhteiskunnallisista toimijoista osa oli varsinaisia jirjestoaktiiveja
(my6s Loijas 1994). Esimerkiksi erds henkilo osallistui sadnnoéllisesti yhteensd kuu-
teen yhdistystoimintaan tai yhdistyspohjaiseen kerhotoimintaan. Osa aineistoni
yhteiskunnallisista toimijoista oli yhteisossdin vastaavassa asemassa. Osa osallistui
sen sijaan vain jirjest6jen ja yhdistysten jarjestimiddn virkistystoimintaan, esimer-
kiksi kerhotoimintaan tai kesdaikaiseen vapaa-ajan toimintaan.

Tyypillinen yhteiskunnallinen toimija aineistossani oli nyt tai aiemmin palkka-
tyohon osallistunut yksineldvd nainen. Naiset olivat yhteiskunnallisen toiminnan
areenoilla aineistossani miehid aktiivisempia (my6s Siltaniemi et.al. 2011, 142; Sir-
keld 2011). Yhteiskunnallisista toimijoista vajaa kaksi kolmasosaa (62 prosenttia)
oli naisia. 78 prosenttia yhteiskunnallisista toimijoista oli tydikaisid (19—-64-vuo-
tiaita). Ikdédn liittyvd hajonta oli kuitenkin suurta: nuorimmat olivat 1980- ja van-
himmat 1920-luvulla syntyneitd. Yhteiskunnallisten toimijoitten keski-ika oli 50
vuotta ja heistd 73 prosenttia oli yksinasuvia, kun koko tutkimusjoukossa yksinasu-
vien osuus oli 63 prosenttia. Y1i kaksi kolmasosaa (68 prosenttia) yhteiskunnalli-
sista toimijoista oli elimankulkunsa aikana ollut palkkatydssi.

Henkilotietolain 11 § perusteella henkil6rekistereihin ei saa kerdtd henkilon
yhteiskunnallista, poliittista tai uskonnollista vakaumusta tai ammattiliittoon kuu-
lumista, ellei henkil6 ole antanut ndiden tietojen kisittelyyn nimenomaista henkil-
tietolain 12 § mukaista suostumustaan. Voidaan eettisesti pohtia, ovatko aineistoni
vaikeavammaiset ihmiset antaneet nimenomaisen suostumuksensa sosiaaliviran-
omaisille kirjata heiddn yhteiskunnallista osallistumistaan koskevia yksityiskohtai-
sia tietoja palvelusuunnitelmaan. Toisaalta toiminnallisen osallistumisen vihintidn
yleistasoinen kirjaaminen lienee perusteltua, jos henkil6 hakee palveluja kyseiseen
toimintaan osallistumista varten.
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Harrastamisen mddirdi ja sisdllot

Mielekkiiden vapaa-ajan viettotapojen ajatellaan tuottavan osallisuutta. Kan-
sainvilisessd vertailussa on osoitettu, ettd niissd maissa, joissa ihmiset arvosta-
vat vapaa-aikaa ja joissa institutionaalisesti luodaan tdhidn mahdollisuuksia, on
myos keskimddriistd onnellisempia ihmisid (Saari, 2011. 83). Aktiivinen har-
rastustoiminta voi kompensoida jopa tyon puutetta. Harrastustoiminnassa voi
suuri merkitys olla myos sen yhteisolliselld annilla (my6s Allardt 1976, 44; (Loi-
jas 1994, 123).

Harrastustoiminnalla on merkitystd vammaisten ihmisten osallisuuspoliittisissa
keskusteluissa. Laadullista tietoa vammaisten harrastamisesta ja osallisuudesta on
kuitenkin olemassa vain vihin. (Eriksson 2008, 78-79). Kehitysvammaisten ihmis-
ten on kuitenkin todennettu harrastavan paljon kotona toteutettavia harrastuksia
kuten musiikin kuuntelua, lukemista, television katselua ja radion kuuntelua sekd
kodin ulkopuolella muun muassa liikuntaa eri muodoissaan, uimista, tanssimista,
urheilutapahtumissa kidymisti, teatteria ja erilaisia kerhoja. Loijaksen (1994, 119)
haastattelemat vammaiset ihmiset osallistuivat vain vihdn vapaa-ajan, virkistys-,
opinto- tai muuhun vastaavaan toimintaan. Ndkévammaisiin ja kuuroihin henki-
16ihin verrattuna aktiivisinta vapaa-aikaa viettivit litkuntavammaiset ihmiset, joi-
den tyypillisid harrastuksia olivat muun muassa urheilukilpailujen seuraaminen ja
konserteissa kidyminen (emt.). Erikssonin (2008, 77-78) haastattelemat vammaiset
ihmiset mainitsivat vapaa-ajan viettotapoinaan muun muassa musiikin kuuntelun,
kuorolaulun, konserteissa kidymisen, television katselun, penkkiurheilun, elokuvat
ja videot ja tietokonepelit, ulkoilun, kisityot sekd vammaisjdrjestdjen jirjestimille
retkille ja tapahtumiin osallistumisen.

Avustajan puutteen lisiksi passiivista harrastamista on perusteltu itselle sopivan
tekemisen vihiiselld tarjonnalla sekd oman rohkeuden puutteella. Yleistd on ollut
niin sanottuihin "vammaisharrastuksiin” osallistuminen, joita jarjestetdan vammais-
jarjestoissd ja -yhdistyksissd. Harrastamisen tai harrastamattomuuden syy ei kui-
tenkaan aina ole vammaisuudessa. (Loijas 1994, 122-124.) Kuotolan (1985, 174)
mukaan vammaiset eivit harrasta sen vihemmin kuin vammattomatkaan, mutta
heidin harrastuksensa laatu on toisenlainen. Erikssonin (2008), Loijaksen (1994)
ja Misukan (2009) tutkimuksissa esille tulleet, melko tavanomaiset harrastukset
tulivat esille myds omassa tutkimuksessani. Sddnnollisesti vdhintddn viikoittain
harrastavia vaikeavammaisia ihmisid kutsun harrastajiksi, joita oli 30 prosenttia
aineistonkeruupaikkakunnan henkildkohtaista apua saaneista ihmisistd palvelu-
suunnitelmista kerddmini tiedon perusteella’’. Lisiksi epdsddnnoéllisesti harrasti
14 prosenttia.

47  Jos vaikeavammainen ihminen oli seké yhteiskunnallinen toimija ettd harrastaja, luokittelin
hinet yhteiskunnalliseksi toimijaksi.
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Eniten harrastettiin vaikeavammaisuudesta huolimatta liikuntaa (noin 50 hen-
kilod). Esimerkiksi sddnnollisesti jumppakerhossa, kuntosalilla tai punttisalilla kivi
24 henkil6d. Suosituimmaksi yksittdiseksi harrastukseksi nousi uinti, jota harrasti
18 henkil6d. Merkittidvin vammaisurheilulaji oli sihkdpyorituolisalibandy, jota har-
rasti 14 henkiloi. Saaren (2011, 23) mukaan vammaisten ihmisten liikuntaharras-
tuneisuutta ei ole Suomessa juurikaan tutkittu.

Musiikin kuuntelua, konserteissa kdymistd, soittamista tai laulamista harrasti
saannollisesti 18 henkildi. Erikssonin (2008, 92) mukaan osallisuutta voikin kokea
my06s kuunnellessaan musiikkia tai kdydessdin konserteissa. Toisaalta joidenkin
harrastusten osalta voidaan vammaisten ihmisten todeta harrastavan usein yksin tai
kotonaan (Gregory 2012, 24). Teatterissa kdymistd harrasti aineistossani 8 henki-
164. Lisiksi palvelusuunnitelmissa mainintoja saaneita harrastuksia olivat harrastus-
luonteinen opiskelu, jadkiekko-otteluissa kdyminen, elokuvien teko ja katsominen,
ratsastus, discossa tai kirjastossa kiyminen, tanssi, harrastusluonteinen ty6, ravinto-
lassa kiyminen, mokkeily, partio, ralli, kalastus, matkustelu sekd omaishoitaminen.

Tyypillinen harrastaja aineistossani oli palkkatyohon koskaan osallistumaton,
syntymistdin saakka vammainen, naimaton, usein litkuntavammainen, nuorehko
henkil6. Liikunnallinen vaikeavammaisuus ei ollut este harrastamiselle. Harrasta-
jista 42 prosenttia oli syntymastddn saakka litkuntavammaisia henkil6itd, kun koko
tutkimusjoukossa heitd oli 20 prosenttia. Sahkopyodrituolin kiyttdjid harrastajista
oli 36 prosenttia ja pyorituolin kiyttdjid 21 prosenttia. Harrastajat olivat koko tut-
kimusjoukkoa useammin naimattomia (80 prosenttia) ja palvelutaloissa (38 pro-
senttia) tai muun perheen kuten vanhempien kanssa asuvia (41 prosenttia). Opis-
kelijoita harrastajista oli 21 prosenttia, kun koko tutkimusjoukossa opiskelijoita oli
8 prosenttia. Harrastajista 70 prosenttia ei ollut koskaan ollut palkkatyossi. Har-
rastajat poikkesivatkin yhteiskunnallisten toimijoitten ryhmasti, jossa 68 prosenttia
oli ainakin aiemmin ollut mukana ty6elimassi. Kuitenkin hieman yli kaksi kolmas-
osaa harrastajista oli tyoikiisid 19-64-vuotiaita. Ikd selitti aktiivista harrastamista.
Harrastajista yli viidesosa oli 18-vuotiaita tai nuorempia. Harrastajien keski-iki oli
33 vuotta yhdistystoimijoitten keski-idn oltua 50 vuotta.

Palvelusuunnitelmista kerddmani tiedon perusteella vaikeavammaiset ihmi-
set harrastavat myos samanlaisia asioita kuin vammattomat, esimerkiksi litkun-
taa. Urheilulajeista osa oli kuitenkin vammaisurheilulajeiksi muokattuja. Olen-
naista osallisuuden ja yhdenvertaisten osallistumismahdollisuuksien kannalta on,
ettd vaikeavammainen ihminen voi itse valita osallistuuko erityislitkuntaan vai kai-
kille avoimiin litkuntaryhmiin (Saari 2011, 23). Henkilokohtaista apua saavien vai-
keavammaisten ihmisten harrastusmahdollisuudet vaikuttavat olevan melko hyvit.
Tulkitsemastani harrastustoiminnan kohtalaisesta yleisyydestd huolimatta on kiin-
nitettdvé kriittistd huomiota sithen, ettd 56 prosenttia aineistoni vaikeavammaisista
ihmisistd ei osallistunut edes epdsddnnollisesti mihinkédn harrastustoimintaan.

Seuraavaksi kuvaan ja osin se/itdn, mitki tutkimuksessa kiyttimini muuttujat
olivat tilastollisten analyysien perusteella yhteydessi vaikeavammaisten ihmisten
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TEORIA

Osallisuus toiminnallisena
osallistumisena
(esim. Allardt 1976;
Niemela 2006; ICF)

Oletus henkilo- MENETELMAT
kohtaisesta avusta
osallisuutta lisadvana Jakaumat
ja osallistumis- (osallistumisen yleistavat
MUUTTUJAT mahdollisuuksia madrat areenoittain)
parantavana Ryhmittelyanalyysi

Osallistuuko (kylla - ei) ja
kuinka usein
(ei koskaan - saannollisesti
- epasaannollisesti)?

(tyypilliset, toisistaan
osallistumisen suhteen
poikkeavat ryhmat)

Korrespondenssianalyysi
(muuttujien ja niiden
luokkien vliset
vastaavuudet ja
eroavuudet)

Mm. hk-avun
toteuttamistapa
(tydnantajamalli,

kunnallinen palvelu,
ostopalvelu,
"monituottajamalli”)?

Kuvio 8. Kvantitatiivisen osatutkimuksen tutkimusasetelma

toiminnallista osallistumista kuvaavaan muuttujaan*. Analyysimenetelmini kiytin
korrespondenssianalyysia ja kaksivaiheista (Two Step) ryhmittelyanalyysia. Ana-
lysoin, miten toisiinsa korrelaatioiden® perusteella merkitsevisti tai melko mer-
kitsevisti yhteydessd olevien muuttujien luokat ovat tilastollisesti muodostuneiden
profiiliensa perusteella vastaavuudessa tai eroavuudessa subteessa toisiinsa (korres-
pondenssianalyysi) ja minkalaisia zilastollisesti tyypillisia toisistaan poikkevia ryhmid
aineistosta on 16ydettavissd (rybmittelyanalyysi). Muun muassa henkilokohtaisen
avun eri toteuttamistapoja kuvaava muuttuja korreloi melko merkitsevisti toimin-
nallista osallistumista kuvaavan muuttujan kanssa. Pontisen (2011, 13) mukaan
merkityksellisintd kvantitatiivisessa tutkimuksessa on teorian, aineiston muuttu-
jien ja menetelmien kolmiyhteinen yhteensopivuus (kuvio 8).

48  Aineistonkeruulomakkeen osallistumista kartoittavan kysymyksen nro 13 vastausvaihtoehdot
olivat: 1) ei ole, 2) vain episdinnéllistd, 3) kylld, sddnn6llistd harrastustoimintaa, 4) kylld, sdin-
nollistd yhdistys-, jirjest6-, vapaaehtois-, srk- tai poliittista toimintaa ja 5) ei tietoa. Jatkoana-
lyyseissa yhdistin vastausvaihtoehdon 5 = ei tietoa vaihtoehtoon 1 = ei ole. Puuttuvaa tietoa oli
vain vihan mikd mahdollisti timin ratkaisun.

49  Korrelaatiolla tarkoitetaan suoraa, lineaarista yhteytti kahden muuttujan vililli (Alkula et.al.
1999, 233). Korrelaatiomatriisia voidaan kiyttid pidemmille menevien analyysien lihtokohta-
na. (Metsimuuronen 2006, 526-529). Kahden muuttujan vilinen korkea korrelaatio ei kuiten-
kaan suoraan kerro sitd, etti toinen muuttuja olisi toisen syy eli korrelaatio ei paljasta kausaali-
suhteita (Totté 2004, 128-129).
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Jaetttuani aineistoni osallistumisen perusteella kahteen ryhmiin® tuli esille,
ettei timin henkilokohtaisen avun asiakasrekisteriaineiston perusteella vaikeavam-
maisen ihmisen harrastamiseen tai yhteiskunnalliseen osallistumiseen vaikuta tilas-
tollisessa mielessd sukupuoli eikd toimintakyky (vrt. Siltaniemi et.al. 2011, 23°").
Koko aineistoa tarkasteltaessa miesten ja naisten osallistumisen mairissd ei ollut
eroa, jonka vuoksi en ole tissd osatutkimuksessa pohtinut osallisuutta sukupuoli-
kysymyksend*? (vrt. esim. Reinikainen 2007, 11). Toimintakyvystd voidaan todeta
aineistossani olleen paljon apua kodin ulkopuolisissa toiminnoissa tarvitsevia hen-
kiloitd yhtd paljon seki osallistuvien ettd osallistumattomien joukossa.

Syntymavuosi vaikutti korrelaatiomatriisin perusteella merkitsevisti*® osallistu-
misaktiivisuuteen. Mitd nuoremmasta henkil6std oli kyse sitd suurempi oli osallis-
tumisen madrd. Sddnnollisesti osallistuvista 68 prosenttia oli alle 49-vuotiaita, kun
koko tutkimusjoukosta heitd oli vain 43 prosenttia. Aiempien analyysien (jakaumat,
korrelaatiomatriisi, ristiintaulukointi, aineiston jakaminen) perusteella osallistu-
misaktiivisuuteen vaikutti idn lisdksi merkitsevisti tai vihintddn melko merkitse-
visti vaikeavammaisen henkilon siviilisddty, asumismuoto seki henkil6kohtaisen
avun toteuttamistapa. Esimerkiksi yksinasuvat naimattomat henkil6t osallistui-
vat enemmain kuin avio- tai avoliitossa olevat ja palvelutaloissa asuvat osallistuivat
omissa kodeissa asuvia enemmain. Tamin vuoksi valitsin erityisesti nima muuttu-
jat jatkoanalyyseissa osallistumisaktiivisuutta selittaviksi muuttujiksi.

Osallistuminen ja korrespondenssianalyysi

Korrespondenssianalyysin visuaalinen tulkinta syntyi 1960-luvun alussa Rans-
kassa. 1970-luvulla yksi nimekkdimmistd korrespondenssianalyysin kayttdjistd oli
Pierre Bourdieu, joka kdytti menetelmdd muun muassa tutkimuksessaan La Dis-
tinction vuodelta 1979 (Greenacre & Blasius 1994, viii, x; Vehkalahti 2002, 40).
Pierre Bourdieu hyddynsi tutkimuksissaan korrespondenssianalyysia, koska se
perustuu subteiden kuvaamiseen. Bourdieun ajattelussahan kenttien ja habituksen
viliset suhteet olivat etusijalla (Bourdieu & Wacquant 1995, 123-124.) Bourdieu
analysoi korrespondenssianalyysin avulla samaan aikaan sekd "objektiivisen” raken-
teen mukaisia sosiaalisia asemia ettd elimintyylien tiloja ja ndiden vilisid yhteyksid
(Purhonen & Roos, 2006, 34).

50 Toteutin analyysin SPSS-ohjelman Split file-toiminnolla jakamalla aineiston tiedonkeruulo-
makkeen kysymyksen nro 13 perusteella kahteen luokkaan.

51 Vuoden 2011 Kansalaisbarometrin kyselyssi ne kansalaiset joilla oli eliméid paljon vaikeuttava
vamma tai sairaus kokivat vain harvoin subjektiivisen hyvinvointinsa kokonaistilanteen hyviksi.

52 Mikili sukupuolten osallistumisessa oli eroja, olen sen tutkimusraportissa kuitenkin maininnut,
esimerkiksi yhteiskunnallisten toimijoitten yhteydessi (ks. myos ryhmittelyanalyysi taulukko 8).

53 Syntymdvuoden arvon noustessa osallistumisen arvo (mddré = tibeys) nousi r = , 278 ja syntymi-
vuoden arvon laskiessa osallistumisen arvo laski r= ,-378*. Tiedonkeruulomakkeen kysymykset
13 ja 15 koskivat osallistumisen tiheytta.
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Korrespondenssianalyysissa keskeisid kisitteitd ovat profiili ja etdisyys (Greenacre
& Blasius 1994, 9, 11). Korrespondenssianalyysia voidaan yleiselld tasolla pitdd
sopivana menetelmind kuvaamaan sosiaalisia ilmi6itd, koska se perustuu ristiintau-
lukointiin, joka on ollut perinteinen tutkimusmenetelmad kvantitatiivisissa sosiaa-
litieteissd (Greenacre & Blasius 1994, vii). Korrespondenssianalyysilla voidaan ana-
lysoida /uokittelevia muuttujia ja kuvata visuaalisesti niiden vilisid vastaavuuksia ja
riippuvuuksia eli muuttujien valisid subteita. Korrespondenssianalyysin avulla voi-
daan visuaalisesti esittid, miten muuttujista muodostetut ulottuvuudet subteutuvat toi-
siinsa eli mitd vastaavuuksia (correspondence) niilla on (Vehkalahti 2002; Phillips
& Phillips 2009, 147). Korrespondenssianalyysilla pyritidn visualisoimaan aineis-
tosta #yyppeji. Korrespondenssianalyysi on luonteeltaan eksploratiivista®™ (Gree-
nacre & Blasius 1994, vii; Phillips & Phillips 2009, 148, 165). Ennen visuaalisen
kartan muodostumista muodostetaan ristiintaulukoimalla rivi- ja sarakeprofiilit,
jota syntynyttd matriisia korrespondenssianalyysissa analysoidaan. Muuttujien pro-
frilien avulla luodaan visuaalinen kuva aineistosta. Korrespondenssianalyysi laskee
muuttujapisteiden eli profiilien wvilisia etiisyyksia. (Greenacre & Blasius 1994, vii,
9; Phillips & Phillips 2009, 152-157.)

Korrespondenssianalyysin kisitteet ovat ennemmin geometrisid kuin tilastollisia
lukuunottamatta sitd, etti menetelmissi lasketaan rivi- ja sarakemuuttujien yhte-
yksien tilastollista merkitsevyytti (Greenacre & Blasius 1994, 8). Miti lihempini
muuttujien luokat ovat toisiaan korrespondenssikartalla, sitd liheisempid ne ovat
toistensa kanssa ja sitd suurempi niiden vilinen riippuvuus on. Vastaavasti mitd
suurempia ovat luokkien viliset etdisyydet, sitd enemmin eroavaisuuksia niilld on.
Korrespondenssianalyysissa muodostetaan korrespondessikartalle perusulottuvuu-
det, joiden muodostamaan koordinaatistoon muuttujan luokat tilastollisessa mie-
lessi sijoittuvat. Korrespondenssianalyysin graafisessa esityksessd, korrespondenssi-
kartassa, esitetddn visuaalisesti, miten taulukkomuotoisen aineiston sarakkeiden ja
rivien tiedot suhteutuvat toisiinsa eli mitd vastaavuuksia (correspondence) niilld
on. Korrespondenssikartta ei ole itsessddn tutkimuksen tulos, vaan kartta vaatii
tutkijan tulkintaa. (Mamia 2009, 40; Phillips & Phillips 2009, 165.) My®és korres-
pondenssianalyysiin tulee suhtautua kriittisesti. Salosen (2007, 12) mukaan kor-
respondenssiin eli vastaavuuteen sitoutuneen teorian heikkous on siité irrottautu-
misen mahdottomuus.

Korrespondenssianalyysi voidaan jakaa yksinkertaiseen (CA) ja monimuuttu-
jaiseen korrespondenssianalyysiin (MCA) (Greenacre & Blasius 1994, ix; Vehka-
lahti 2002, 40). Olen soveltanut korrespondenssianalyysia ensin yksinkertaisena
osallistumisaktiivisuuden ja henkilokohtaisen avun toteuttamistavan muuttujien
luokkien vastaavuuksia kuvaavana (kuvio 9) ja toiseksi monimuuttujaisena (joint
plot) korrespondenssikarttana osallistumisaktiivisuutta kuvaavan muuttujan ja

54  Tamin vuoksi korrespondenssianalyysi ei perustu hypoteesien testaamiseen (Greenacre & Bla-
sius 1994, vii).
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korrelaatioiden merkitsevyyden perusteella valittujen "selittdvien” muuttujien luo-
kista (kuvio 10). Kolmannessa korrespondenssikartassa (kuvio 11) visualisoituvat
osallistumisen areenoja kuvaavien muuttujien luokkien tilastollisin perustein muo-
dostuneet etdisyydet toisistaan. Ensimmadisessi kahden muuttujan korrespondenssi-
kartassa muuttujat ja niiden luokat ovat seuraavat:

Osallistumisaktiivisuutta kuvaavan muuttujan luokat (tiedot on keritty ja kvanti-
fioitu palvelusuunnitelmista)
* harrastaa = siinndllinen vahintddn viikoittainen osallistuminen harrastustoi-
mintaan
s osallistuu yhteiskunnallisesti = siannéllinen osallistuminen jdrjest6- tai yhdis-
tystoimintaan, poliittiseen toimintaan, seurakunnassa toimimiseen tai vapaa-
ehtoisty6hon
s osallistuu epdsiinnéllisesti harrastustoimintaan tai yhteiskunnalliseen toimin-
taan
* i osallistu = ei osallistu lainkaan harrastustoimintaan eiké yhteiskunnalliseen
toimintaan tai asiakasrekisteriaineisto ei sisilld tietoa osallistumisesta

Henkilokobtaisen avun toteuttamistapoja kuvaavan muuttujan luokat (tiedot on
keritty palvelupditoksistd)

* asiakas tyonantajana

* ostopalveluna

* projekti

* useampi hk>>-avun toteuttamistapa ("monituottajamalli”, yleensi tyonantaja-

mallin tukena on jokin palvelumalli)
s vammaisvustajapalvelu (kunnallinen palvelu)
* i ole hk-avun piirissi (henkilot jotka ovat olleet avun piirissd alkuvuodesta

2009, mutta eivit lakimuutoksen 1.9.2009 jilkeen)

Muodostuneella korrespondenssikartalla muuttujien luokkien vilisistd suhteista
liheisimmiksi muodostuivat sdinnéllisen harrastamisen ja tyénantajamallin vilinen,
epdasadinnéllisen osallistumisen ja ostopalvelujen vilinen seké kolmanneksi kunnallisen
avustajapalvelun ja osallistumattomuuden vilinen suhde. Niilld luokilla on profii-
leissaan tilastollisin perustein muodostuneita vastaavuuksia. Muista muuttujista ja
niiden luokista niyttdd kartassa poikkeavan alaoikealla henkil6kohtaisen avun niin
sanottu monituottajamalli, jossa vaikeavammainen asiakas saa avun useammalla eri
tavalla jirjestettynd. Tiatd luokkaa lihelle ei asettunut mikiin osallistumista kuvaa-
van muuttujan luokista.

Korrespondenssikartalla osallistumista kuvaavan muuttujan luokkien profiileilla
on eroavaisuuksia. Sddnnollisen harrastamisen ja yhteiskunnallisen osallistumisen,

55 Henkilokohtainen apu.
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Row and Column Points

Symmetrical Normalization
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Kuvio 9. Korrespondenssianalyysi osallistumisen ja henkilokohtaisen avun vastaavuuksista

episidnnollisen osallistumisen sekd osallistumattomuuden luokat sijaitsevat kar-
talla kaukana toisistaan. Myo6s henkilokohtaisen avun eri toteuttamistapojen pro-
fiilit eroavat toisistaan korrespondenssikartan perusteella. Korrespondenssikartta
kuvaa henkilokohtaisen avun toteuttamistapojen eroavaisuuksia subteessa osallistumi-
sen ja osallistumisaktiivisuuden eroavaisuuksiin. Osallistuminen ndyttdd korrespon-
denssikartan perusteella my06s kasautuvan, koska sekd erityisesti sdannéllisen har-
rastamisen ettd sadnnéllisen yhteiskunnallisen osallistumisen luokat ovat melko lihelld
toisiaan ja nimenomaan henkil6kohtaisen avun tydnantajamallin luokkaa.

Jos korrespondenssianalyysiin otetaan mukaan kolme tai useampi muuttuja,
kyseessd on varsinainen monimuuttujamenetelma. Mitd enemmin muuttujia ana-
lyysissa on, sitd enemmin muuttujien profiilien pisteitd on korrespondenssikartalla
ja sitd haastavammaksi kartan tulkinta muodostuu. (Phillips & Phillips 2009, 159.)
Kuvion tulkinta perustuu siihen, kuinka lihelli tai kaukana siini esiintyvit luokat
toisistaan ovat (=suhteet). Luokkien liheisyyden ja etiisyyden tulkinta eroaa myGs
sen perusteella, ovatko luokat saman vai eri muuttujan luokkia. Jos eri muuttujien
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luokat ovat lahella toisiaan, esiintyvit nima luokat tutkittavilla ihmisilla usein yhdessa.
Jos saman muuttujan luokat ovat lihelli toisiaan, tarkoittaa se, ettd ndihin luokkiin
kuuluvien ihmisten profiilit muiden muuttujien subteen ovat samankaltaisia. Mikili
muuttujan kaikki luokat esiintyvat lihelli toisiaan ja lihelli kartan keskipistettd, tar-
koittaa timd, ettd muuttujan luokat eivit eroa toisistaan muiden muuttujien subteen.
(Mamia 2009, 40.) Seuraavassa korrespondenssikartassa (kuvio 10) olen ottanut
mukaan aiempien analyysien (korrelaatiomatriisi, ryhmittelyanalyysi®) perusteella
moniulotteiseen korrespondenssianalyysiin seuraavat muuttujat:

Mouuttuja: henkilokohtaisen avun toteuttamistapa,
* luokat: asiakas tydnantajana, projekti, ostopalvelu, vammaisavustajapalvelu,
useampi hk-avun toteuttamistapa, ei ole hk-avun piirissi (1.9.2009 jilkeen)

Muuttuja: ikiluokka,
* luokat: 0—-18-vuotiaat, 19-49-vuotiaat, 50—-64-vuotiaat, 65-74-vuotiaat ja yli
75-vuotiaat
Muuttuja: osallistumisaktiivisuus
* luokat: sddnnollinen osallistuminen, epasddnnollinen osallistuminen ja osal-
listumattomuus

Muuttuja: siviilisaaty
* luokat: naimaton, avo- tai avioliitossa, eronnut, leski

Muuttuja: sukupuoli

luokat: mies ja nainen

Muuttuja: henkilokohtaisen avun tuntimadri
* luokat: enintddn 10 tuntia/kk, enintddn 20 tuntia vk, 21-40 tuntia viikossa ja
yli 40 tuntia viikossa

Osa analyysiin valittujen muuttujien luokista asettui korrespondenssikarttaan loo-
gisesti suuruusjirjestyksessi siten, ettd niistd pystyi muodostamaan janoja*’. Janat
muodostuivat henkilokohtaisen avun tuntimiirii, vaikeavammmaisen ihmisen
ikdi ja osallistumisaktiivisuutta kuvaavien muuttujien luokista. Henkilokohtaisen
avun tuntimddrad kuvaavan muuttujan luokat suurenivat kartalla alhaalta ylospdin.
Ikaluokat suurenivat kartalla vasemmalta oikealle. Kolmannen janan muodostivat
osallistumisaktiivisuuden luokat, jotka asettuivat kartalla jirjestykseen siten, ettd

56  Olen kiytinnéssi tehnyt ryhmittelyanalyysin korrespondenssianalyyseja aiemmin vaikka tut-
kimusraportissa esittelen sen vasta korrespondenssianalyysin jilkeen.

57  Siviilisddty, henkil6kohtaisen avun toteuttamistapa ja sukupuoli eivit voineet jirjestyd talld
tavoin ollessaan luokittelevia muuttujia, joissa lihtokohtaisesti toinen arvo (muuttujan luokka)
ei ole toista suurempi eikd pienempi.
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MONIMUUTTUJAINEN KORRESPONDENSSIKARTTA — OSAL-

LISTUMISEN JANOJA
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Variable Principal Normalization.

Kuvio 10. Korrespondenssianalyysi osallistumisen ja selittdvien muuttujien vastaavuuksista

osallistumisaktiivisuus lisdantyi sekd ylhdilt alhaalle (leved nuoli) ettd ylioikealta

alavasemmalle (ohut nuoli). Nuorella ikiluokalla oli vastaavuuksia aktiivisen osal-

listumisen kanssa. Kartassa muista muuttujista ja niiden luokista eroavaksi ase-

moitui henkil6kohtaisen avun muuttujan luokka "projekti”. Kartalle voidaan tul-

kita muodostuneen erilaisia ryhmia subteessa osallistumiseen. Osallistumattomuuteen

(ei osallistu) niyttdd liittyvin parisuhteessa eliminen tai aiempi avioero, 5064

vuoden iki ja melko pieni henkil6kohtaisen avun tuntimdiri. Epédsdannolliseen eli

harvemmin kuin viikoittain tapahtuvaan osallistumiseen (osallistuu epédsddnnolli-

sesti) ndyttid liittyvin henkilokohtaisen avun ostopalvelu. Aktiivisimpaan osallis-

tumiseen (osallistuu siannollisesti ) liittyy timin korrespondenssianalyysin perus-

teella usein naimattomuus.
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Joint Plot of Category Points
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Kuvio 11. Korrespondenssianalyysi osallistumisareenoista ja niiden valisistd etaisyyksista

Kolmannessa, my6s moniulotteisessa korrespondessikartassa olen kiyttinyt muut-
tujina seuraavia osallistumisen eri areenoja kuvaavia muuttujia:

* muuttuja = harrastustoiminta
luokat= harrastaja, epasidnnollinen harrastaja, ei harrasta
* muuttuja = opiskeleminen

luokat= opiskelija, koululainen, aiemmin opiskellut, ei toisen asteen opintoja
* muuttuja = paivapalveluihin osallistuminen

tyotoimija, pdivitoimija, ei pdivapalveluissa
* muuttuja = palkkatyissi olo

palkkatyssi, aiemmin palkkatydssi, ei koskaan tydssi
* muuttuja = yhteiskunnallinen toiminta

luokat = yhteiskunnallinen toimija, epdsdanéllinen yhteiskunnallinen toimija,
ei yhteiskunnallista toimintaa
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Luokan”palkkatyéssa” profiili on tissi kolmannessa korrespondenssikartassa muita
osallistumisen areenoja kuvaavien ja niihin osallistumista mittaavien muuttujien
luokkien profiileista poikkeava. Palkkaty6ssd oleminen onkin vaikeavammaisten
ihmisten elimantilanteissa epatyypillistd. Lihimmiksi palkkatyon luokkaa sijoit-
tuu yhteiskunnallista osallistumista kuvaavan muuttujan luokka "yhteiskunnallinen
toiminta”, joka tarkoitti sddnnoéllistd yhteiskunnallista osallistumista sekd kartalla
hieman kauempana peruskoulun jilkeistd toisen asteen opiskelua kuvaavan muut-
tujan luokka "aiemmin opiskellut”. Piivipalveluihin osallistumista mittaavan muut-
tujan luokat "pdivitoimija” ja tystoimija’ ovat korrespondenssikartassa lihimpina
harrastustoimintoihin osallistumista kuvaavan muuttujan luokkaa "epdsidnnollinen
harrastaja”. Ty6- ja piivitoimintojen luokilla on kartan perusteella vastaavuuksia
myo6s palkkatySosattomuuden luokan ("ei koskaan tyissi”) ja toisen asteen koulu-
tusosattomuuden luokan kanssa ("ei toisen asteen opintoja”). Opiskelemista kuvaa-
van muuttujan luokka "opiskelija tai koululainen” on lihinni luokkaa ”hbarrastaja’,
joka kuvasi sddnnollistd vihintddn viikoittain vdhintddn yhteen harrastustoimin-
taan osallistumista. Nuoret opiskelijat ja koululaiset olivatkin aineistossani muita
vaikeavammaisia ihmisid aktiivisempia harrastajia. Sen sijaan luokka ”ei harrasta” on
lihimpina palkkaty6n areenalle osallistumista kuvaavan muuttujan luokkaa "aiem-
min palkkatyéssa”. Aiemmin palkkatydssi olleiden myShempi harrastusosallistu-
mattomuus oli tullut aiemmin esille my6s ryhmittelyanalyysissa. Aiemmin palk-
katy6ssi olleet eivit yleensi osallistuneet ty6- ja paivatoimintoihinkaan.

Korrespondenssikartan muodostaman visuaalisen kuvan perusteella vaikeavam-
maisten ihmisten foiminnallinen osallistumattomuus kasautuu. Eri areenoilla ilme-
nevii osallistumattomuutta kuvaavat luokat ovat kartalla kaikki ldhelld toisiaan ja
korrespondenssikartan keskipistettd. Harrastustoimintaan osallistumattomuutta,
yhteiskunnalliseen toimintaan osallistumattomuuta, tyo- ja piivitoimintaan eli
pdivipalveluihin osallistumattomuutta, palkkaty6hén osallistumattomuutta ja toi-
sen asteen opiskeluihin osallistumattomuutta kuvaavien muuttujien luokilla on
tilastollisia yhtaldisyyksid profiileissaan. Analyysissa luokka "ei fietoa” oli yhdistetty
luokkaan ”ei osallistu” kaikissa osallistumisareena-muuttujissa, mutta puuttuvaa tie-
toa oli aineistossani vain vihin.

Koska korrespondenssianalyysi on luonteeltaan kokeilevaa eikd se sindllddn
ole esimerkiksi teoriaa testaavaa, suositellaan korrespondenssianalyysin jatkoksi
yleensi kiytettdvin muita analyysimenetelmid (Phillips & Phillips 2009, 163).
Tamin vuoksi osallistumisaktiivisuuteen tilastollisessa mielessd yhteydessi olleita
tekijoitd olen analysoinut my6s ryhmittelyanalyysin avulla. Kdytinnossa tein kor-
respondenssianalyysit vasta muiden tilastollisten analyysien, my6s ryhmittelyana-

lyysin jdlkeen.
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Ryhmittelyanalyysi ja henkilékohtaisen avun tyypilliset osallistujaryhmdit

Kuten korrespondenssianalyysi, my6s kaksivaiheinen Two Step-ryhmittelyanalyysi
on luonteeltaan eksploratiivista (esim. Metsimuuronen 2006, 802—-804). Ryhmitte-
lyanalyysi ja korrespondenssianalyysi monimuuttujamenetelmini poikkeavat kui-
tenkin toisistaan siten, ettd ryhmittelyanalyysi analysoi futkittavia tapauksia, (cases)
ja korrespondenssianalyysi muuttujia (variables). Ryhmittelyanalyysi etsii yhtilii-
syyksid ja eroja tutkittavista tapauksista ja korrespondenssianalyysi etsii yhtéldisyyk-
sid ja eroja analysoitavista muuttujista. (Uprichard 2009, 135.)

Ryhmittelyanalyysi muodostaa tapauksista (cases) ryhmii (Uprichard 2009, 133).
Ryhmittelyanalyysin avulla saadaan esille aineistossa olevaa heterogeenisyytti (Veh-
kalahti 2002, 22). Ryhmittelyanalyysilla voidaan analysoida erityyppisid muuttu-
jia. Two Step-ryhmittelyanalyysia (Two Step Cluster Analysis) voidaan kiyttai
sekd jatkuvien, jirjestysasteikollisten ettd luokiteltujen muuttujien ryhmittelyyn.
Menetelmi on kaksivaiheinen: ensimmadisessi vaiheessa kaikki havainnot jaetaan
suureen madrdin pienid alaryhmii ja toisessa vaiheessa alaryhmit kootaan pairyh-
miksi. joiden lukumiédrin voi antaa itse tai, kuten tdssd tapauksessa, antaa analyy-
siohjelman miiritelld ryhmien méarin. Rybmdn sisilli olevissa tapauksissa on yhti-
liisyyksid keskenddn analyysiin mukaan otettujen muuttujien perusteella ja samaan
aikaan rybmdn sisilla olevat tapaukset eroavat ryhmdin ulkopuolelle jaineisti tapa-
uksista. SPSS-ohjelmalla standardisoidaan®® tarvittavat muuttujat ennen analyy-
sia. (Metsdmuuronen 2006, 802—-804; Uprichard 2009, 133; ks. my6s Williams &
Dyer 2009, 93).

Ryhmittelyanalyysilla voidaan 16ytdd tutkittavan ilmion taustalla vaikustavia
rakenteita tai mekanismeja (Williams & Dyer 2009, 91). Tulosta tulee kuitenkin
tarkastella kriittisesti, silld on olemassa riski, ettd tulos kuvaa vain tutkimusaineis-
ton eikd todellisuuden rakennetta (Uprichard 2009, 139). Ryhmittelyi voidaan
kritisoida myos eettisestd ndkokulmasta kysyen, antaako se tyypeista tai ryhmistd
litan yksinkertaistavan ja pahimmillaan jopa vinouttavan kuvan (Pohjola 2000,
27: ks. myos Lamsi 2009, 176) tai jittdako se antamatta ihmisten ainutlaatuisuu-
delle ja moninaisille elimintilanteille niille kuuluvan arvon. Eettisesti tulee poh-
tia, miksi ryhmittelyanalyysi tehtiin (Uprichard 2009, 143). Liittyen ryhmittely-
analyysin kiyttokelpoisuuteen ja luotettavuuteen tulee arvioida tutkimustehtivin
kannalta, ovatko muodostuneet ryhmit kiyttokelpoisia ja kertovatko ne jotakin
olennaista ryhmin muotoutumisesta (Uprichard 2009, 142). Viittaan Selkildin
(2013,160), jonka mukaan ryhmittelyanalyysissi ikddn kuin yhdistyvit matemaat-
tinen kvantitatiivisuus ja laadullinen tutkimus, kun mddrdllisen aineiston analyysin
avulla pyritiin laadulliseen luokitteluun nimeimalld ryhmat niiden ominaisuuk-
sien mukaan.

58 Analyysissa on standardisoitu jatkuvat muuttujat syntymivuosi ja henkilokohtaisen avun tun-
timddra.
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Ryhmittelyanalyysi muodosti asiakasrekisteriaineistostani viisi toisistaan tilastol-
lisessa mielessi poikkeavaa ryhmia® (taulukko 7). Ensimmiiseen ryhméin kuulu-
neet vaikeavammaiset ihmiset olivat yleensd kunnallisen vammaisavustajapalvelun
asiakkaita ja he olivat keski-idltddn melko idkkiitd. Myonnetyn henkilokohtaisen
avun méiri oli tissd ensimmadisessd ryhmissd yleensd hyvin pieni, ryhméin kuulu-
vat olivat useammin naisia ja toiminnallisen osallistumisen nikékulmasta yleensi
osallistumattomia. He eivit osallistuneet asiakasrekisteristd kerityn tiedon perus-
teella sddnnollisesti harrastustoimintaan tai yhteiskunnalliseen toimintaan. Toiseen
ryhmain ryhmittelyanalyysi asetti tutkittavien tapausten muuttujiin liittyvien yhti-
ldisyyksien ja eroavaisuuksien perusteella yleensi ostopalvelujen seki ostopalvelui-
hin sisdltyvin avustajaprojektin asiakkaat. Tahdn ryhmididn kuuluvat vaikeavam-
maiset ihmiset olivat keski-idltddn kunnallisen avustajapalvelun ryhméin kuuluvia
nuorempia ja mydnnetty tuntiméiré oli hieman edellisti ryhmééd suurempi. Tahidn
toiseen ryhméin kuuluvien asumismuoto saattoi olla oman kodin sijaan palvelu-
talo tai palvelukoti®. Ryhmiin kuuluvat olivat yleensd miehid ja olivat usein toi-
minnallisesti osallistuvia varsinkin palvelutalossa tai palvelukodissa asuessaan. Kol-
mannen ryhmin omaishoidontukea saaneet henkil6kohtaisen avun asiakkaat olivat
yleensi parisuhteessa eldvid, toiminnallisesti osallistumattomia ja yleisemmin kes-
ki-ikdisid naisia.

Henkilokohtaisen avun tydnantajamallin asiakkaista ryhmittelyanalyysi muo-
dosti kaksi ryhmai. Neljannessd ryhmittelyanalyysin ryhmaissi eli ensimmiisessi
tyonantajamallin ryhmissi vaikeavammaiset ihmiset olivat selkedsti nuorimpia ja
aktiivisimpia osallistujia kaikkiin muihin ryhmiin verrattuna. Toiseen tyonantaja-
mallin ryhmédn kuuluvat olivat ensimmadiseen tyonantajamallin ryhmain kuuluvia
henkil6itd huomattavasti vanhempia. Lisdksi toisessa tyonantajamallin ryhmissa
myonnetty tuntiméiré oli suurempi eli avun tarvetta oli todennikéisesti enemmin,
ryhmiin kuuluneet olivat usein naisia ja heistd osa saattoi olla aktiivisia osallistujia
keskimidrdisen osallistumisaktiivisuuden ollessa kuitenkin ensimmadistd tydonanta-
jamalliryhmai vihiisempidd. Ensimmaisessd tydnantajamallin ryhmissi eli neljan-
nessd ryhmittelyanalyysin muodostamassa ryhmissa korostui selkeimmin toimin-
nallisen osallistumisen aktiivisuus.

59 Olin valinnut ryhmittelyanalyysiin henkil6kohtaisen avun toteuttamistapaa, syntyméivuot-
ta, siviilisddtyd, asumismuotoa ja osallistumisaktiivisuutta kuvaavat muuttujat korrelaatioiden
perusteella. Oletan timin vahvistavan luotettavuutta. Lisiksi luotettavuuden parantamiseksi
olen tehnyt useampia kaksivaiheisia ryhmittelyanalyysejd varmistuakseni muuttujien saman-
suuntaisista ryhmittymisistd. Lisiksi otin mukaan ryhmittelyanalyysiin sukupuolta, henkils-
kohtaisen avun myonnettyd tuntimairdd ja omaishoidontuen mahdollista asiakkuutta kuvaa-
vat muuttujat. Omaishoidontuki-muuttujaa koskevan analyysin rajasin kuitenkin myéhemmin
pois tutkimusekonomisten syiden vuoksi ja sen vuoksi, ettei omaishoito ole henkilokohtaista
apua.

60 Palvelutalo ja palvelukoti eroavat kisitteind toisistaan siten, ettd palvelutalossa asutaan itsendi-
sesti omissa asunnoissa vastaanottaen yksilollisesti tarvittavat palvelut, kun palvelukodeilla tar-
koitetaan yleensi ryhméikotimuotoista asumista, jossa henkilokunta on yleensi lisnd jatkuvasti.
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Taulukko 7. Ryhmittelyanalyysi henkilokohtaista apua saavista vaikeavammaisista ihmisistd ja osallistu-

misesta (N=227)

RYHMA Kunnalli- Ostopalve- | Omaishoidon | Tyonantaja- | Tyodnantaja-
sen palvelun lujen epad- | asiakasryhma mallin mallin
osallistuma- | saanndllisesti aktiivisesti paljon apua

ton ryhma osallistuva osallistuva tarvitseva
ryhma ryhma ryhma
MUUTTUJAT (n=52) (n=44) (n=35) (n=49) (n=47)
keski-ika noin 60 noin 45 noin 53 noin 30 noin 54
vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta
hk-avun yleensa yleensa hk-apu yleensd tyon- | yleensa tyon-
toteuttamis- | kunnallinen ostopalvelu yleensa antajamalli antajamalli,
tapa palvelu omaishoidon monella
tukipalveluna lisaksi
kotihoito
hk-avun noin 4 tuntia noin 11 noin 13 tuntia noin 17 noin 36 tuntia
tuntimaara viikossa tuntia viikossa tuntia viikossa viikossa
viiikossa
asumis- yleensd oma usein myos oma koti oma koti oma koti
muoto koti, joskus palvelutalo
palvelutalo
siviilisaaty yleensa yleensa usein avio- tai yleensa melko usein
naimaton, naimaton avoliitto naimaton eronnut
eronnut tai
leski
sukupuoli useammin yleensd mies yleensa nainen tai useammin
nainen nainen mies nainen
osallistu- eiyleensa voi osallistua ei yleensa usein yhteis- | voi osallistua
minen osallistu osallistu kunnalli-
nen toimija
tai erityisesti
harrastaja

Vaikeavammaiset henkilokohtaista apua saavat ihmiset sijoittuivat osallistumisensa
subteen toisistaan poikkeaviin ryhmiin erityisesti henkilokohtaisen avun toteuttamis-
tavan perusteella. Korrespondenssianalyysin tavoin myds ryhmittelyanalyysi tuotti
kuvaa, jossa henkilokohtaisen avun toteuttamistapa liittyy vaikeavammaisen ihmi-
sen osallistumiseen siten, ettd fysnantajamallin asiakkaat ovat muita aktiivisempia.
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3.4 Kvantitatiivisen osatutkimuksen osallisuusanti

Vaikeavammaiset ihmiset eivit ole osallisia inklusiivisesti tavoitellusta tyoyhteis-
kunnasta. Aiemmat tutkimukset tukevat titd tulosta. Vain vajaa neljd prosenttia
aineistoni vaikeavammaisista ihmisistd kivi koko- tai osa-aikaisesti ty0ssa tai toimi
yrittdjaind. Henkilokohtaisen avun saaminen ei ndytd auttavan palkkatydosallisuu-
den saavuttamisessa. Esteet ovat muualla. Teittisen (2011, 155) tulkinnan mukaan
yhteiskunta ei kuitenkaan politiikallaan tee titd tietoisesti, vaan kyseessd on isom-
pien asioiden, kuten taloudellisen vakauden ja taloudellisen kilpailukyvyn ratkaise-
mista ’pienemman” asian, vammaisten ihmisten tydllistymisen kustannuksella. My6s
tydyhteiskunnan diskursiivisuus vaikuttaa siihen, ettd tyssikdymittomit médritel-
ld4dn marginaaliin kuuluviksi toisiksi. Ty6ttomyys on kuitenkin ollut kasvussa koko
viestd huomioiden ja esimerkiksi nuorten pitkdaikaiseksi venyvi ty6ttdmyys on
merkittivd ongelma. Ty6yhteiskunta on ihmisten luomusta. Rajavaara (2011, 290)
kehottaakin pohtimaan vakavasti, voidaanko palkkaty6ti painottavaa aktivointipo-
lititkkaa pitdd sosiaalisesti kestdvind, jos sen tavoitteet eivit ole ihmisten saavutet-
tavissa. Ikd huomioiden vaikeavammaisten ihmisten opiskeluosallisuus oli aineis-
tossani tyelimiosallisuutta parempi. Aikaisemmissa tutkimuksissa onkin todettu
olevan vakavia ongelmia nimenomaan siirtymisissi opiskelujen jilkeen ty6elimain.
Osallistuminen piivipalveluihin voi kompensoida osan vaikeavammaisten ihmis-
ten heikkoja palkkatychon osallistumismahdollisuuksia. On kuitenkin huomioi-
tava, ettd aineistoni vaikeavammaiset ihmiset osallistuivat useammin sosiaalista toi-
mintakykyd tukevaan pdivitoimintaan kuin ty6llistymistd tukevaan tytoimintaan.
Piivitoiminnasta ei ole mahdollisuutta saada tydosuusrahaa eiki silld tueta tyol-
listymismahdollisuuksia kuten sosiaalihuoltolain 27 d § mukaisella tydtoiminnalla
tehtiisiin. My6s pdivi- ja tydtoiminnan sisillot poikkeavat toisistaan, milld on mer-
kitystd osallisuuskeskusteluissa. Tydtoiminnassa henkilokohtaisen avustajan avulla
kidyminen ei aineistonkeruupaikkakunnalla toteutunut, vaikka hallituksen esityk-
sen (166/2006) mukaan avustajan kiytto tyotoiminnassa olisi mahdollista ja jopa
ensisijaista pdivitoimintaan osallistumiseen nihden. Vihiistd osallistumista ty6toi-
mintaan ja avotyGtoimintaan lisinnee tiedon eli palveluohjauksen puutteet, tyd-
toiminnasta ja avotyOstd saatavan rahallisen korvauksen pienuus®, korkea kynnys
tyokeskuksissa tehtdvidn tyohon, henkilokuntaresurssien sekd yksilollisesti sopi-
vien tyStehtivien puute tyokeskuksissa sekd puute avoty6- ja tuetun tyon tydpai-
koista (myos Aikis 2007,119). Aikis (emt. 119) toteaakin vallitsevan suuren ristirii-
dan siind, ettd tyokeskusten tulisi nimenomaan pystyi tukemaan vaikeavammaisten
ihmisten tydllistymistd sen sijaan, ettd osa sielld tdlld hetkelld tyoskentelevistd olisi
kykenevd avot6ihin tai tuettun ty6hon riittivien tukimuotojen avulla. Aineistoni
perusteella vaikeavammaiset ihmiset ovat syrjdssi tyotoimintojenkin areenoilta.
PalkkatyGosattomuus ja tydtoimintaosattomuus poislukien toiminnallinen

61 Tydosuusrahan pienuudesta myds Misukka (2009).
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Taulukko 8. Henkilokohtaista apua saavien vaikeavammaisten ihmisten osallisuus eri areenoilla osallistu-
misen maardn perusteella

OSALLISUUS OSALLISTUMISEN ERI AREENOILLA
Melko vahva osallisuus osallistumisen Heikko tai melko heikko osallisuus
maaralla mitattuna osallistumisen maaralla mitattuna
asioinnit tai ulkoilu palkkatyo
harrastaminen paiva- ja erityisesti tydtoiminta
opiskelu (ikd huomioiden) yhteiskunnallinen toiminta

osallistuminen toteutui mairillisesti kuvattuna hieman inklusiivisemmin. Suurim-
malle osalle (94 prosentille) henkilokohtainen apu oli suunnattu osittain tai koko-
naan kodin ulkopuoliseen toimintaan, vihintddan asioimiseen. Vammaispalvelulain
uudistuksen jilkeen henkilokohtaisen avun asiakkaiksi tulleista 96 prosentille®?
henkilokohtaista apua oli kohdistettu kodin ulkopuolella toimimiseen. Yli puolet
vaikeavammaisista henkilokohtaisen avun saajista harrasti tai osallistui yhteiskun-
nalliseen toimintaan vihintddn epasdannollisesti. Osa toiminnasta oli niin sanottuja
vammaisharrastuksia tai vammaisyhdistyksissi tai — jirjest6issd toimimista. Osal-
lisuuden mahdollistamisessa tarvitaan kuitenkin vammaisten ihmisten yhdenver-
taista ldsndoloa yhteiskunnan kaikilla alueilla ja niilld tapahtuvissa kohtaamisissa
(Maittd 1981, 216). Osallistumisen mairilla mitattuna inklusiivinen (inclusion)
osallisuus ja toiminnallinen osallistuminen (participation) toteutuu timén aineis-
ton perusteella vaikeavammaisilla ihmisilld parhaiten asioinneissa, ulkoilussa, opis-
keluissa ja harrastamisessa. Heikoimmin inklusiivinen osallisuus toiminnallisena
osallistumisena toteutuu palkkaty6ssd ja tyotoiminnassa.

Selkilin (2013, 117) tavoin nien, ettd on mahdollista pyrkid selittiméén ilman
yritystd ottaa kantaa kausaalisuuteen. Seki korrespondenssianalyysi ettd ryhmit-
telyanalyysi osoittivat, ettd yhteni tekijand henkilokohtaisen avun toteuttamistapa
ndyttdd liittyvin vaikeavammaisen ihmisen osallistumisaktiivisuuteen. Ty6nanta-
jamallin ja avustajaprojektin asiakkaat olivat aktiivisempia toimijoita kuin osto-
palvelujen (poislukien avustajaprojekti) ja erityisesti kunnallisen palvelun asiak-
kaat. Osatutkimus ei pystynyt kuitenkaan selittimain kausaalisia prosesseja eikd
mahdollisten mekanismien toimintaa. Timén vuoksi tarvitaan vaikeavammaisten
ihmisten tuottamaa kokemuksellista tietoa. Laadullisella tiedolla voidaan pyrkid
selittimddn madrallisid tuloksia.

Vammaisuudella, jota tissd mittasin toisen henkilon avun tarpeella paivittii-
sissd toiminnoissa, ei ndyttinyt niiden tilastollisten analyysien perusteella olevan

62 Loppujen neljin prosentin osalta palvelusuunnitelmissa ei ollut tietoa siitd oliko henkils-
kohtainen apu tarkoitettu kodin sisdiseen vai ulkopuoliseen avustamiseen. Henkilokohtaisen
avun kohdistaminen palvelupditoksissi kodin ulkopuolisiin toimintoihin tarkoitti yleisimmin
asiointiapua.

113



Taulukko 9. Vaikeavammaisten ihmisten osallistumiseen vaikuttavia tekijoita

OSALLISTUMISEEN VAIKUTTAVIA TEKUJOITA
Osallistuminen lisaantyy Osallistuminen vahenee
nuori ika korkea ika
yksin asuminen perheellisyys
palvelutalossa asuminen omassa kodissa asuminen
henkilokohtaisen avun tyénantajamalli henkilokohtaisen avun palvelumalli
synnynndinen vammaisuus vammautuminen mydhemmalld ialla

merkitystd vaikeavammaisten ihmisten osallistumisaktiivisuuteen®. Vammaisuu-
den asteen sijaan osallistumista selittaviksi tekijaksi onkin todettu muun muassa
ikid ja ympiristolliset tekijit (esim. Gregor 2012, 14). Kuitenkin syntymistdin
saakka vammaisten ja my6hemmalld idlli vammautuneiden osallistuminen poik-
kesi toisistaan. Syntymaistdin saakka vammaiset ihmiset olivat keskimairin aktii-
visempia osallistujia, varsinkin harrastustoiminnoissa. Taulukossa 9 olen aineistoni
perusteella erotellut toiminnalliseen osallistumiseen yhteydessd olleet muuttujat
osallistumista lisddviin ja vihentiviin tekijoihin.

Timi ensimmiinen, kvantitatiivinen osatutkimus kuvasi yleistavilld, keskiarvoi-
hin, muuttujien jakaumiin, muuttujien vilisiin korrelaatioihin, muuttujien luokkien
profiilien vilisiin vastaavuuksiin ja eroavaisuuksiin seki tilastollisesti tyypillisiin
ja toisistaan poikkeaviin ryhmiin perustuvien analyysien avulla vaikeavammais-
ten henkilokohtaista apua saavien ihmisten osallisuutta toiminnallisen osallistumi-
sen nikokulmasta asiakasrekisteriaineistoni kontekstissa. Osallisuuskuvana voidaan
tulkita, ettd henkilokobtainen apu tarjoaa vaikeavammaisille ihmisille osallistumismah-
dollisuuksia, mutta kdytinnossa osallistumisen aste vaibtelee liittyen muun muassa
henkil6kohtaisen avun toteuttamistapaan. Osallistumisen vaihtelevuutta osoitti
muun muassa ryhmittelyanalyysi. Osallistuminen ei my6skdin toteudu yhden-
vertaisesti eri areenoille. Osa/listumattomuus néytti kasautuvan muun muassa kor-
respondenssianalyysin avulla tarkasteltuna. Moni vaikeavammaisista ihmisistd ei
henkildkohtaisen avun asiakkuudestaan huolimatta osallistu mahdollista asiointia
lukuun ottamatta mihinkédin kodin ulkopuoliseen toimintaan.

Voimme tulkita osallistuvat osallisiksi ja osallistumattomat osattomiksi. Tama on
kuitenkin yksinkertaistettu ja kritiikittémasti esitettynd eettisesti arveluttava tul-
kinta. Vaikeavammaisten ihmisten osallisuuden monipuoliseksi kuvaamiseksi maa-
rallisten osallisuuskuvien rinnalle tarvitaan laadullisia, vaikeavammaisten ihmisten
elettyd elimii ja heiddn omia tulkintojaan koskevia aineistoja.

63 Toisaalta myonnetty henkilokohtaisen avun tuntimiird néytti joissakin analyyseissa liittyvin
osallistumisaktiivisuuteen. Henkilokohtaisen avun tuntiméiri ja toisen henkilon avun tarve
pdivittdisissd toiminnoissa liittyivit myos toisiinsa.

114



4 KOKEMUKSELLINEN OSALLISUUS

Yksilollisten kokemusten tutkiminen on lisddntynyt ja sosiaalitieteissd jopa ohit-
tanut yleistettivin tilastollisen tiedon tuottamisen. Kokemus onkin olennaista
osallisuudessa (Kiilakoski 2007, 13). Tilastolliseen analyysiin perustuva toimin-
nan yleistasoinen kuvaus ei kuvaa osallisuuden merkityksellisestd kokemusulottu-
vuutta (Metteri 2004, 27; myos Gregory 2012). Osallisuus ei ole pelkkdd aktiivi-
suutta vaativaa toiminnallista osallistumista, vaan osallisuuden on voitava toteutua
myos siten, ettd ihminen kokee kuuluvansa johonkin tai olevansa osallinen jostakin
(Jalava & Seppilid 2011,254). Jo tunne mukanaolosta ja mahdollisuuksien olemas-
saolosta voi tuottaa osallisuuden kokemuksia.

Lisndiolo ja joskus pelkka tietoisuus riittid. (informantti 8., Teuvo)

Tiéssd luvussa ja tissi toisessa osatutkimuksessa analysoin muun muassa teemoitte-
luun, tiivistimiseen ja lopulta kisitteelliseen tulkintaan perustuvaa laadullista sisél-
l6nanalyysia soveltaen vaikeavammaisten ihmisten minulle kertomia kokemuksia
osallisuuden toteutumisesta ja rakentumisesta. Sisdllénanalyysia olen toteuttanut
sekd aineistoldhtoisesti ettd teoriaohjaavasti. Télloin osa analyysikategorioista on
mairitelty etukiteen aiempaan tietoon perustuen, osan muodostuttua vasta aineis-
toon tutustumisen jilkeen. Pyrin ymmirtimiin ja tulkitsemaan kokemuksia kuten
osatutkimukseen osallistuneet ihmiset ovat itse ne kokeneet ja tulkinneet (Puusa
& Juuti 2011, 41) ottaen kuitenkin huomioon, etteivit kokemukset synny autentti-
sina haastattelutilanteessa. Tulkitsen, millainen mahdollisuus erityisesti elimanpo-
liittisen osallisuuden rakentamiseen vaikeavammaisilla ihmisilld on néiden eletty-
jen, havainnoitujen sekd haastattelutilanteessa muistettujen ja uudelleentulkittujen
merkityksellisten kokemusten perusteella. Erona aiempaan tutkimukseeni (Kivist6
2011) olen tissi jatkotutkimuksessa valinnut yhden kisitteellisen nikékulman
osallisuuteen (eliminpolitiikka), kerdnnyt lisdaineistoksi yhden tekstin ja toisen
haastattelukierroksen haastattelut, tehnyt analyysia osin uudestaan sekd nidkokul-
maistanut tulkintojani. Esitin tutkimustulokset tdssd nimenomaan monimenetel-
mallisen tutkimusstrategian viitekehyksessa.

4.1 Osallisuus elamanpoliittisina paatoksina ja valintoina

Tavoiteltavaksi osallisuudeksi maidrittelin tissi osatutkimuksessa itsemiddrdami-
seen liittyvin mahdollisuuden tehdd omaa elimai koskevia valintoja ja padtoksid.
Osallisuuden valitsemisena ja padtoksentekona ymmarrin kisitteellisesti olevan
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eliminpolitiikkaa (life politics). Jo aiemmassa tutkimuksessani (Kivist6 2011) tul-
kitsin eldminpolitiikan olevan yksilon vallan ndkékulmasta vahvempaa osallisuutta
kuin inkluusio, participation tai empowerment (vrt. Haahtela 2006). Elimanpoli-
tiikan tekee ajankohtaiseksi osallisuuden nikokulmaksi seké valitsemisen mahdol-
lisuuden ettd valitsemisen vilttimattomyyden korostuminen. Elimanpolitiikka ei
ole valmiiksi méiriteltyd ja annettua osallisuutta (vrt. esim. inclusion), vaan 1iht6-
kohtaisesti yksilon itsensd omanlaisekseen muokkaamaa.

Itsemddradminen, aktiivinen "oman elimin kisikirjoittaminen” seké valta liitty-
vit yhteen (Niemi 2006, 181). Osallisuus koskee tilléin omaan eliméin vaikutta-
mista, eikd siihen sisilly poliittista vaadetta vaikuttaa muiden ihmisten ajatteluun,
toimintaan tai yhteiskuntaan laajemmin (vrt. participation-kisitteen perinteinen
poliittissivytteinen tulkintatapa). Toki poliittinen vaikuttamaan pyrkivi osallistu-
minen voi olla osa yksilollistd eliménpolitiikkaa. Ihmisten arjen toiminnasta voi
my6s vihitellen muodostua poliittista sosiaalisten kdytint6jen toiminnan myotd
vihitellen muuttuessa (Eriksson 2008, 143).

Vammaisuuden poliittisesta nikokulmasta tarkasteltuna kyse on vammaisten
ihmisten oikeudesta tehdd omaa eldimainsi koskevia valintoja ja paatoksid. Esimer-
kiksi kuntoutuksessa osallisuus ndhdédn nykyisin prosessina, jossa kuntoutujilla on
mahdollisuuksia tehdi valintoja ja kontrolloida omaa elimiinsi (Jalava & Seppild
2011, 254). Saaren (2011, 76—77) mukaan useimmille elimad nykyisin on subjektii-
visen hyvinvoinnin tavoittelun lisiksi juuri valintoihin liittyvii elimanpolitiikkaa.
Arjen pienillikin valinnoilla on mahdollista lisitd yksilon mahdollisuutta osalli-
suuteen (Eriksson 2008, 143). Suikkasen (2003, 53) mukaan on kuitenkin verraten
vihin tutkittu, mitd ja miten ihmiset tosiasiallisesti voivat valita ja minkilaista sosi-
aalista turvallisuutta itselleen ndiden valintojen kautta rakentaa®’. Elimanpoliittista
vapauspuheeseen voidaan suhtautua myos kriittisesti. Yhteiskunnan tuesta riip-
puvaisille ihmisille postmoderni vapauspuhe tuottaa Selkilin (2013, 99) mukaan
heidin identiteetteihinsd kohdistuvan paineen, jonka ratkaisemismahdollisuudet
ndyttiytyvit heille vain heikkoina. Selkilin (2013, 81-82) mukaan foucaultilaisen
ajattelun perusteella ihmisyksilot voivat ldhinnd vain yrittdd asettua vastarintaan
ulkoisia voimia vastaan tai bourdieulaisittain kamppailla voimasuhteitten kentalla.
Bourdieun erottautumisen teoriassa ihmisyksilot tekevit elimadnsa liittyvid valin-
toja identiteetin tiedostamattoman osan, habituksen varassa (Selkild 2013, 99).

Elimianpolitiikka ei ole pelkkd osallisuuden ulottuvuus. Eldiménpolitiikka on
modernin jilkeiseen postmoderniin refleksiiviseen todellisuuteen liittyvd para-
digma (esim. Giddens 1991; Karisto 1997; Roos & Hoikkala 1998; Roos & Hoik-
kala 2000). Roosin & Hoikkalan (1998, 8) mukaan ihmisilli ei modernina aikana
ollut vaihtoehtoja, mutta postmodernissa maailmassa he voivat jatkuvasti harkita
ja valita (my6s Giddens 1994, 107). Postmoderni aika korostaa moniarvoisuutta ja
yksilollisyyttd ja tulkitsee, ettd ihmiset pystyvit tekemdin hyvinvointiaan parantaen

64  Poikkeuksena Suikkanen mainitsee Pohjolan (1994) nuoria ty6ttomid koskevan viitoskirjan.
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itsendisid valintoja kunhan heidin annetaan olla oman eliminsi subjekteja (Hau-
tamiki 2007, 96). Ajatellaan, ettd ihmisen kyky ja mahdollisuus vaikuttaa eliméin-
tilanteidensa muotoutumiseen luo hyvinvointia (Kinnunen 1998, 28). Giddensin
(1991) mukaan jatkuva itsensi kyseenalaistaminen ja uudelleenrakentaminen on

elimidnmittainen projekti, johon reflektoiva ihminen itse pystyy vaikuttamaan.®®

Roosin & Hoikkalan (2000, 22) mukaan voidaan Giddensiin (1991, 215) nojaten
sanoa, ettd elamdnpolitiikka merkitsee politiikkaa, joka koskee minuutta (self ), identi-
teettid, itseharkintaa, elimdinkaarta, hyvinvointia ja eliméintapaa. Eliminpolitiikka
on valinnoissa ja pidtoksissi, jotka koskevat yksilon elimid (Roos & Hoikkala
2000, 22; myos Karisto 1997, 131). Eliminpolitiikka liittyy myds eliminhallin-
nan Kkisitteeseen (Roos & Hoikkala 2000, 24) ja my6s hyvinvointi on elimin-
politiikkaa ihmisten aktiivisesti pyrkiessd vaikuttamaan hyvinvointiinsa (Allardt
1976,329). Allardt (1998, 49) niki, ettd elimanpolitiikassa tulee huomioida ihmis-
ten elimintapa. Giddens (1991, 214) miirittelikin eliméinpolitiikan e/dmantavan
politiikaksi.®

Beck (1995, 17) liittdd refleksiivisyyden itsensid kohtaamiseen ja refleksiivisen
modernisaation sellaisten yhteiskunnan riskien tunnustamiseen, joita ei entisilld
yhteiskunnan instituutioilla kyetd kasittelemédn ja hallitsemaan ilman valmiuk-
sia jatkuviin muutoksiin. Postmodernin maailman vaatimus kyvysta refleksiiviseen
toimintaan on kuitenkin osalle haastavaa (myos Selkild 2013). Roosin & Hoikka-
lan (1998, 21) mukaan nyky-yhteiskunnassa myo6s valitsemaan kykenemittdmien
ja haluttomien on valittava. Voidaan puhua jopa valitsemisen pakosta tai vihin-
tadn vaikeudesta (Bauman 2002; Eriksson 2008, 142; Harju 2010, 33). Erikssonin
(2008, 142) mukaan vammaisten ihmisten vapaiden valintojen tekemisti rajoittaa
ensinndkin vamman laatu, esimerkiksi kehitysvammaisuus ja toiseksi riippuvuus
palvelujirjestelmastd. Palvelun tarjoajilla ei useinkaan ole pulaa asiakkaista, mika
myJs rajoittaa asiakkaiden tosiasiallisia valinnan mahdollisuuksia (emt., 142). Koi-
vusalo, Ollila & Alanko (2009) pohtivat, miksi valitsemisen mahdollisuus palve-
luissa on nihty ndin tarkedksi, vaikka kansalaiset itse eivit ole sitéd erityisesti pyy-
tineet. Mitd elimanpolitiikan ja samalla my6s kuluttajuuteen liittyvin retoriikan
taustalla on? Kritiikistd huolimatta tulkitsen elimanpoliittisen osallisuuden olevan
nykyiseen vammaistutkimukseen sopivaa osallisuuden kisitteellistimistd. Elimén-
politiikka positiivisessa valossa tarkasteltuna korostaa itseméddraamistd sekd omien
valintojen tekemisen ja oman elimin suunnittelemisen mabdollisuutta, joita myds
vammaispolitiikassa tavoitellaan.

65 Eliminpolitiikkaa méiritellessidin Giddens (1991, 212) madritteli myds emansipatorista poli-
tiikkkaa oikeudenmukaisuutena, yhdenvertaisuutena ja osallisuutena.

66  Roos puolestaan miiritteli elimantavan yksilon tai perbeen eliminvaibeiden, elinolosubteiden,
elémdntoiminnan, arkielimdin ja interaktion kokonaisuudeksi, joka muodostuu ja jirjestyy hinen
subjektiviteettinsa kautta. Subjektiviteetilla Roos tarkoitti ihmisen arvomaailmaa, arviota omas-
ta elimistd ja hinen tirkeiksi kokemiaan eliminalueita. (Roos 1987, 45.)
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4.2  Kvalitatiivisen osatutkimuksen metodologiset ja metodiset
valinnat

Laadullisen osatutkimuksen aineisto ja osallistujien kuvaus

Laadullinen aineistoni muodostui henkil6kohtaista apua saavien vaikeavammais-
ten ihmisten haastatteluista ja yhdestd kirjoitetusta tekstisti (N=8). Osallistujiksi
pyysin kahta henkil64 jokaisesta kvantitatiivisessa osatutkimuksessa tekeméni ryh-
mittelyanalyysin muodostamasta ryhmistd®’. Kunnallisen avustajapalvelun ryhmit-
telyanalyysin perusteella osallistumattomaksi médrittyneestd ryhmistd haastatte-
lin Marjan ja Irjan, ostopalvelujen "mahdollisesti osallistuvasta tai epdsdannollisesti
osallistuvasta” ryhmistd Riston ja Vesan, ensimmadisestd tyonantajamallin "aktiivi-
simmin osallistuvasta” ryhmastd Annukan ja Hannun ja toisesta tyonantajamallin
“paljon apua tarvitsevasta ja saavasta’ ryhmistd Eilan. Toiseen tydnantajamallin
ryhmiin kuuluva Teuvo halusi kuvata kokemuksiaan haastattelun sijaan kirjoitta-
malla. Osatutkimukseen osallistuneet olen numeroinut (taulukko 10) yhdesté kah-
deksaan siini jarjestyksessd, kuin olen heidit tutkimusprosessin aikana kohdannut.
Olen muuttanut osallistuneiden nimet.

Olin tehnyt seitsemin teemahaastattelua jo aiempaan tutkimukseeni (Kivisto
2011) liittyen vuosien 2009 ja 2010 aikana. Tétd jatkotutkimusta varten sain sahko-
postitse kesilld 2012 Teuvolta samoihin teemoihin liittyvin tekstin. Pyysin tutki-
mukseen mukaan vield titd yhtd informanttia, jotta jokaista tilastollisessa ryhmitte-
lyanalyysissa muodostunutta asiakasryhmai edustaisi tasapuolisesti kaksi henkil64.
Lisiksi Teuvon mukanaolo monipuolisti tutkimusjoukkoa, koska hinelle oli my6n-
netty muihin verrattuna huomattavan paljon henkildkohtaisen avun tunteja. Nel-
jad haastateltavista, Marjaa, Ristoa, Hannua ja Eilaa olen haastatellut my6s toisen
kerran kesastd 2012 kevittalveen 2013 kuuluneella ajanjaksolla.

Kustakin ryhmaistd pyrin valitsemaan mahdollisimman tyypillisid edustajia suh-
teessa ryhmittelyanalyysissa kiyttimiini muuttujiin. Tekemiini tyypillisten "yksilo-
tapausten” valintaa toisistaan poikkeavista, mutta "tyypillisistd ryhmatapauksista” voi-
daan kritisoida. Esittidko ryhmittely ja sithen perustunut informanttien valinta koko
tutkimusjoukon liian yleistdvina? Hirsjarvi & Hurme (2008, 30) puolestaan kritisoi-
vat perittdistd monimenetelmallistd tutkimusta siité, ettd ensin tehdyn kvantitatiivi-
sen tutkimuksen jilkeen kvalitatiivisen analyysin kohteeksi valitaan usein “tyyppejd”
jotka eivit vastaa kvantitatiivisen tutkimusosion taustateoriaa. Tdssd tutkimuksessa
ryhmittelyanalyysin ryhmit poikkeavat toisistaan nimenomaan kvantitatiivisessa
osatutkimuksessa tarkastelemani toiminnallisen osallistumisen nikokulmasta. Teke-
midni valintaa voidaan typologian ja sen kehittymisen nakokulmasta pitdd perustel-
tuna (Caracelli & Greene 2008, 236). Tyypittely ja siini tapahtuva yleistiminen on

yksinkertaistavaa, mutta vaikuttavaa. Sen eettisyys riippuu motiiveista.

67  Paitsi alkuperiiseen ryhmittelyanalyysin sisiltyneestd omaishoidontuen asiakasryhmasti.
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Taulukko 10. Ryhmittelyanalyysin tilastolliset asiakasryhmat ja laadulliseen osatutkimukseen osallistuneet

Ryhma 1. Kunnalli- 2. Osto- 3. Tydnantaja- 4. Tyonanta-
sen palvelun palvelujen mallin ja-mallin paljon
osallistumaton (sis. projektin) aktiivisimmin apua tarvitseva
asiakasryhma mahdollisesti/ osallistuva asiakasryhma
(n=52) epasaannolli- asiakasryhma (monella my6s
sesti osallistuva (n=49) kotihoidon
asiakasryhma palvelua)
(n=44) (n=47)
Muuttujat
keski-ika noin 60 vuotta noin 45 vuotta noin 30 vuotta noin 54 vuotta
hk-avun yleensa kun- yleensa yleensa yleensa tyénan-
toteutta- nallinen ostopalvelu tyonantajamalli tajamalli, monella
mistapa avustajapalvelu lisdksi kotihoito
hk-avun noin 4 tuntia noin 11 tuntia noin 17 tuntia noin 36 tuntia
tuntimaara
viikossa
asumis- yleensa oma koti, usein myos oma koti oma koti
muoto joskus palvelutalo palvelutalo
Siviilisaaty yleensa yleensd naimaton | yleensd naimaton melko usein
naimaton, eronnut
eronnut tai leski
Sukupuoli | useammin nainen yleensd mies nainen tai mies useammin nainen
osallistu- ei yleensa voi osallistua, usein yhteis- voi osallistua
minen osallistu osallistuva asia- kunnallinen toi-
kas asuu usein mija tai aktiivinen
palvelutalossa harrastaja
laadulli- Haastateltava 1. Haastateltava 6. Haastateltava 4. Haastateltava 3.
sen osatut- "Marja” "Risto” "Annukka” "Eila”
kimuksen
osallistujat | Haastateltava 2. Haastateltava 7. Haastateltava 5. Informantti 8.
"Irja” "Vesa” "Hannu” "Teuvo”

Tutkimukseen osallistuvien valinta tulee kuvata (esim. Perttula 2005,153) ja titd
elimiéntilanteiden kuvaamista korostetaan fenomenologisessa tutkimusotteessa
(Vilkka 2007, 137). My6s monimenetelmallisen tapaustutkimusperinteen mukai-

Dy

sesti kuvaan seuraavaksi lyhyesti laadullisen osatutkimuksen tyypilliset "tapaukset’
(my6s Caracelli & Greene 2008, 238; Thogersen-Ntoumani & Fox 2008, 507).
Ensimmiiseen tyypilliseen ja muista ryhmistd poikkevaan ryhméin ryhmittely-
analyysi sijoitti padasiassa sellaisia vaikeavammaisia ihmisid, joiden henkilékohtai-
nen apu oli jirjestetty kunnallisena avustajapalveluna ja joiden toiminnallinen osal-
listuminen asiakasrekisteriaineiston perusteella oli vihdistd sekd my6nnetty avun
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tuntimédrd hyvin pieni. Ryhméin kuuluvat olivat useammin naisia. Marja ja Irja
olivat omissa kodeissaan yksin asuvia noin 60-vuotiaita naisia. Irja oli siviilisdddyl-
tddn eronnut ja Marja leski. Marja ja Irja olivat pitkdaikaissairauksien vuoksi vihi-
tellen vammautuneita. Marjalle oli my6nnetty henkilokohtaista apua pari kertaa vii-
kossa kuntoutuksessa kdymiseen ja kerran viikossa kauppa-asiointiin. Irjalle palvelua
oli mydnnetty kertaviikkoisen kauppa-asioinnin lisdksi pienimuotoiseen ulkoiluun.

Marjan haastattelin kahteen kertaan muutaman vuoden vilein. Olin tavannut
Marjan jo sosiaalitydntekijind noin kymmenen vuotta ennen ensimmdistd tutki-
mushaastattelua. Irjan tapasin haastattelutilanteessa ensimmiistd kertaa. Marjan
toimijuutta haastateltavana kuvasi aktiivisuus, kriittisyys ja runsas puhunta. Irja oli
Marjaa hiljaisempi ja kritiikittémampi, mahdollisesti myos tutkijalle tulkinnanva-
raisempi suorasanaiseen Marjaan verrattuna. Asiakasrekisteriaineiston, erityisesti
palvelusuunnitelmien perusteella Marja ja Irja eivit osallistuneet mihinkddn har-
rastus- tai yhteiskunnalliseen toimintaan. Olin midritellyt heidit ensimmadisessi
osatutkimuksessa toiminnallisesti osallistumattomiksi. Osallistumattomuus vahvis-
tui ensimmaiselld haastattelukierroksella. Haastatteluissa kuitenkin paljastui, ettd
molemmilla olisi ollut halu osallistua.

Toiseen, henkilokohtaisen avun ostopalvelujen asiakasryhmain kuuluivat Risto
ja Vesa, jotka olivat 35-50-vuotiaita miehid ja asuivat ymparivuorokautista asu-
mispalvelua tarjoavissa palvelukodeissa. Henkilokohtaista, vapaa-aikaan liittyvdd
apua he saivat 10-20 tuntia kuukaudessa. Palveluasumisen palveluun sisiltyi pal-
velutalon sisilld tarvittu apu. Risto oli siviilisdddyltidn eronnut ja Vesa naimaton.
Molemmat olivat syntymastddn saakka vaikeavammaisia ihmisié. Risto oli vaikeasti
litkuntavammainen ja Vesa kehitysvammainen henkilé. Vesan henkilokohtainen
apu toteutettiin ostopalveluihin sisiltyvina avustajaprojektina.

Ostopalvelujen ryhmiin kuuluvat henkil6t osallistuivat asiakasrekisteriaineiston
perusteella enemmin kuin kunnallisen avustajapalvelun ryhmissi. Ryhmittelyana-
lyysin perusteella varsinkin palvelutaloissa asuvat ihmiset osallistuivat. Haastatte-
luissa vahvistui Riston ja Vesan toiminnallinen aktiivisuus. Molemmat harrastivat
sadnnollisesti. Risto osallistui lisidksi yhteiskunnalliseen toimintaan ja paivatoimin-
taan. Vesa osallistui harrastusten lisdksi tydtoimintaan. Kokemuksellisten ensim-
midisten haastattelujen perusteella Riston ja Vesan osallistumismahdollisuudet jdi-
vit kuitenkin vain vaihtelevasti toteutuviksi. Vesan koki muiden ihmisten, kuten
omaisten ja palvelukodin henkil6kunnan, madrittdvin ja rajoittavan osin hinen
toimimistaan ja toiminnan sisdltjd. Riston haastattelussa esille tuli hinen aikai-
sempia kokemuksiaan henkilokunnan riittimattomyydesti ja kiireestd palveluko-
deissa, vaikuttamismahdollisuuksien puutteesta avustajan valinnassa seki kodin
ulkopuolisen avun saamisen vaikeudesta iltaisin ja viikonloppuisin. Olin tavannut
molemmat miehet jo sosiaalitydntekijind toimiessani. Riston haastattelin tutki-
musprosessin aikana kahteen kertaan. Haasteenani oli kykyni kuulla Ristoa hinen
puhumisen vaikeudestaan huolimatta. Vesan haastattelussa haasteenani oli osaa-
miseni osallistavana tutkijana. Vesa oli vaikeasti kehitysvammainen mies, jolle jo
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tutkimushaastattelu tilanteena oli haastavaa ymmartdd. En kokenut tdysin onnis-
tuneeni Vesan haastattelussa, joka jdikin muita haastatteluja lyhyemmiksi.
Kolmanteen ryhmiin kuuluivat omissa kodeissaan asuvat Annukka ja Hannu,
jotka edustivat ryhmittelyanalyysin osallistuvinta ryhmai. Tdssd ryhmassid henkilo-
kohtainen apu oli jarjestetty tyénantajamallin avulla, jossa vaikeavammainen ihmi-
nen toimii avustajan tyoénantajana. Myo6nnetyn henkilokohtaisen avun miird oli
edellisid ryhmid suurempi. Annukka asui omassa kodissaan tavallisella asuinalueella.
Hannu asui omassa kodissaan, joka sijaitsi palvelutalossa. Hannu itse ei kuitenkaan
kidyttinyt varsinaisia asumispalveluja. Sekd Annukka ettd Hannu osallistuivat sdin-
nollisesti asiakasrekisteriaineiston perusteella. Annukka opiskeli ja Hannu harrasti
aktiivisesti. Lisiksi Hannu osallistui tydtoimintaan. Idltddn Annukka ja Hannu oli-
vat noin 30-vuotiaita. Vaikka molemmat madrittyivit tihin osallistuvimpaan ryh-
midn kuuluviksi, haastattelujen perusteella heilli molemmilla oli jadnyt osallistumis-
tarpeita my0s tayttymittd. Hannun haastattelin kahteen kertaan. Annukka kieltaytyi
toisesta haastattelusta henkilokohtaisiin terveydellisiin syihin vedoten. Hannun tun-
sin etukiteen, Annukkaan tutustuin ensimmiiselld haastattelukierroksella. Tutustu-
minen oli minulle hyvin merkityksellinen. Sekd Hannu etti erityisesti Annukka oli-
vat aktiivisia haastateltavia, joilla molemmilla oli paljon myos kriittistd kerrottavaa.
Viimeistd, neljittd ryhmdi ja samalla toista tyonantajamallin ryhmadi edusti-
vat omissa kodeissaan asuvat Eila ja Teuvo. Eila oli yli 65-vuotias leskeksi jdi-
nyt nainen. Teuvo oli eronnut yli 50-vuotias mies. Neljanteen ryhmain kuuluvilla
oli asiakasrekisteriaineiston perusteella muihin ryhmiin verrattuna suurempi toi-
sen henkilén avun tarve pdivittdisissd toiminnoissa. Siksi myonnetty henkilokoh-
taisen avun keskimddrdinen tuntimiiri oli myds suurempi. Teuvo oli laadulliseen
osatutkimukseen osallistuneista vaikeavammaisin silld perusteella, ettd hin tarvitsi
jokapiiviisestd elimdstd suoriutuakseen merkittdvisti muita enemmin henkil-
kohtaisen avun tunteja, laskennallisesti yli kahden kokopdiviisen avustajan verran.
Osa neljanteen ryhmain kuuluvista henkil6istd osallistui asiakasrekisteriaineiston
perusteella ja osa ei. Laadulliseen osatutkimukseen osallistuneista molemmat oli-
vat toiminnallisesti osallistuvia. Eila osallistui aktiivisesti sekd harrastustoimintaan
ettd yhteiskunnalliseen toimintaan. Teuvo oli aktiivinen seki yhteiskunnallisessa
toiminnassa ettd osa-aikaisesti tydelimissd, mutta pddasiallinen toimeentulo oli
kuitenkin tySkyvyttomyyselike. Teuvo osallistui tutkimukseen tuottamalla teema-
haastattelurungon mukaisen tekstin. Eila oli toisen haastattelukierroksen ensim-
miinen uudelleenhaastateltavani, mutta tuota haastattelua en nauhoittanut®.

68 En ollut alun perin aikonut nauhoittaa lainkaan toisen haastattelukierroksen haastatteluja
vaan vain kirjoittaa niistd muistiinpanoja silti osin kuin toisella haastattelukierroksella tulee
esille sisll6llisesti uutta tutkimusaiheeseen liittyvii tietoa tai uusia tai poikkeavia tulkintoja.
Alun perin tarkoitukseni oli nimittdin soveltaa sosiaalityontekijini haastattelemisen muistiin-
panotekniikkaani tutkimusaineiston kerddmisessi. Niakemykseni mukaan laadullista aineistoa
voitaisiin joissain tapauksissa kerdti myos tillaisella muistiinpanotekniikalla ilman tyolstd lit-
terointivaihetta. Analyysi tapahtuisi tdlloin nauhojen kuuntelemisen perusteella.
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Laadulliseen osatutkimukseen osallistuneiden sijoittami-

nen monimuuttujaiselle korrespondenssikartalle

O
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Kuvio 12. Laadullisen osatutkimuksen osallistujat moniulotteisella korrespondenssikartalla

Teuvolle lihetin mydhemmin tarkentavia kysymyksid, mutta Teuvo ei endd pys-
tynyt osallistumaan tutkimukseen. Teuvon olin tuntenut sosiaalitydntekijin urani
alkuvaiheista asti. Haluan ja koen voivani toimia hinen kokemustensa “tulkitsi-

jana”. Eilaan tutustuin tutkimusprosessin aikana.

Osatutkimukset on integroitu osallistuvien valinnan osalta (ks. my6s kuvio 12).

Sijoitin laadulliseen osatutkimukseen osallistuneet aiemmin kvantitatiivisessa osa-

tutkimuksessa esittdmilleni korrespondessikartoille ja niiden ulottuvuuksille. Tar-

koituksenani on niin kuvata aineistojeni monimenetelmallisen tutkimusperinteen

mukaista tutkimusmenetelmien integraatiota, mutta antaa myds mahdollisuus

kritiikille.
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Dimension 2

Laadulliseen osatutkimukseen osallistuneiden sijoittuminen 2-
muuttujaiselle korrespondenssikartalle
1,0 - )
Henkilbkohtaisen avun
- - toteuttamistapa
Ostopalvelut ja Kunnallinen vam- D Osallistuminen
projekti, epasaan- list R maisavustaja-
nollinen osallistu- OS IS Lgl CRASIENNG palvelu, osallistu-
minen mattomuus
ostopalveluna
0,57
projekti
o vammaisavustajapalvel
Vesa Risto [ ei osallistu
0,07 | Marja [@) Irja
asiakas tyonantaj
Hannu Eila
harrastd
Annukka | | Teuvo
0.5- osallistuu yhteiskun Useampi avun
- (0] toteuttamistapa,
poikkeava osallis-
tumisprofiili
Tyonantajamalli,
harrastaminen ja i hk o tot
yhteiskunnallinen Uil 2l e e
-1,0— osallistuminen T T T
0,5 0l0 0,5 1,0
Dimension 1

Kuvio 13. Laadullisen osatutkimuksen osallistujien asemoituminen osallistumisen ja henkilokohtaisen
avun toteuttamistapojen vastaavuuksia kuvaavalla korrespondenssikartalla

Monimuuttujaisessa korrespondenssikartassa sijoitin Teuvon ylimmiksi hinelle
mydnnetyn suuren henkilokohtaisen avun tuntimdirdn vuoksi. Vesan sijoitin
alimmaksi vdhiten henkilokohtaisen avun tunteja omaavana. Annukan ja Han-
nun sijoitin ddrimmadisiksi vasemmalle heiddn ollessaan toiminnallisesti aktiivi-
simpia. Marjan ja Irjan sijoitin toiminnallisen osallistumattomuutensa perusteella
aarimmaisiksi oikealle. Annukka ja Hannu sijoittuivat myos nuoren ikinsi perus-
teella eri ulottuvuudelle heitd huomattavasti vanhempiin Marjaan ja Irjaan ver-
rattuna. Eila sijoittui samaan ryhmiéin kuuluneesta Teuvosta hieman poikkeavasti
muun muassa korkeamman ikinsi (65—74-vuotias) vuoksi. Laadulliseen osatut-
kimukseen osallistuneiden sijoittaminen tilastollisin perustein muodostuneelle
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korrespondenssikartalle vahvistaa, ettd he edustavat melko kattavasti heterogee-
nista kokonaistutkimusjoukkoa ja ryhmittelyanalyysin ryhmia.

Seuraavaksi integroin laadulliseen osatutkimukseen osallistuneet yksinkertai-
sempaan kahden muuttujan korrespondenssikarttaan (kuvio 13), jossa muuttu-
jiksi oli valittu tilastollisen merkitsevyyden perusteella vain henkildkohtaisen avun
toteuttamistapa ja osallistumisaktiivisuus. Téssd korrespondenssikartassa Risto ja
Vesa sijoittuvat osallistumisaktiivisuutensa perusteella lihelle kahden tydnanta-
jamallin ryhmiin kuuluvia ja sidnnollisesti osallistuvia Annukkaa, Hannua, Eilaa
ja Teuvoa. Tamin korrespondenssikarttaan sijoittamisen perusteella laadulliseen
osatutkimukseen osallistuneista vain Marja ja Irja jidvit osallistumisaktiivisuu-
den perusteella muista osatutkimukseen osallistuneista osallistumisprofiililtaan poik-
keaviksi. Tamin perusteella osatutkimukseen valittujen heterogeenisyyttd voidaan

kritisoidakin.
Arkipdivin kokemusten tutkiminen

Fenomenologia syntyi Edmund Husserlin (1859-1938) ja hinen seuraajiensa ajat-
telusta. Fenomenologia on filosofian teoreettinen suuntaus, jossa ollaan kiinnostu-
neita ilmidistd ja niiden kokijoista. (Miettinen, Pulkkinen & Taipale 2010, 9-10.)
Fenomenologinen tutkimus syntyi kritiikkind positivismille. Fenomenologinen
tutkimus voidaan mairitelld ihmisten kokemusten tutkimiseksi, mutta koska ihmi-
sen suhde maailmaan on intentionaalinen eli suuntautunut ja koska kaikki ilmi6t
merkitsevit ihmiselle jotakin, ndima kokemukset muotoutuvat merkitysten mukaan.
Siten varsinaiseksi fenomenologisen tutkimuksen kohteeksi muodostuvat inkimil-
lisen kokemuksen merkitykset. (Tuomi & Sarajirvi 2009, 34, 65.) Ihmisten muodos-
tamien yhteisojen maailma on merkitysten maailma (Hirsjirvi & Hurme 2008, 18).

Husserl naki maailman ja todellisuuden ihmisten muodostamina erilaisina viit-
teind, jotka muodostuvat suoraan kokemastamme (havaittu ja muistettu) ja joita
sittemmin yleistimme ja suhteutamme muuhun tietoon (Husserl [1907] 1995, 33).
Husserl tarkoitti fenomenologialla inhimillisen tietoisuuden perustavien rakentei-
den tutkimusta (Niemi, Kotiranta & Haaki 2006, 15). Tajunnallinen tietoisuus tar-
koittaa ihmisen aktiivista subteutumista maailmaan ja kykya tarkastella omaa tilannet-
taan tietoisesti ja tavoitteellisesti (Kotiranta & Virkki 2006, 118-119; myos Alvesson
& Skoldberg 2000, 36). Sabourin (1995, 6) mukaan my6s Pierre Bourdieun ajatte-
luun vaikutti fenomenologia muiden aikalaisaatteiden rinnalla.

Hermeneutiikka puolestaan tulee fenomenologiseen tutkimukseen ymmartami-
sen ja tulkitsemisen tarpeen kautta (Tuomi & Sarajirvi 2009, 34-35; my6s Alves-
son & Skoldberg 2000, 52). Yhteiskuntatieteellisen vammaisuuden tutkimuksen
ihmistieteellisessd paradigmassa tutkimuksen lihestymistapa on usein ollut her-
meneuttinen (Teittinen 2006b, 37). Ymmartivid hermeneuttista lihestymistapaa
on pidetty positivismille vastaisena (Salonen 2007, 151). Tuomen & Sarajirven
(2009, 64) mukaan fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimusperinteessa ontologia on
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epistemologiaan nihden ensisijaista, silli ihmisen oleminen méirittelee my6s todel-
lisuuden luonteen eikd toisin pdin. Fenomenologis-hermeneuttisen tutkimuksen
tavoitteena on tutkittavan i/mion kdsitteellistiminen eli tehda tutkimuksen avulla
Jo tunnettu, mutta mahdollisesti huomaamaton tai itsestian selvind pidetty tiedetyksi
(Jouni & Sarajirvi 2009, 35). Viyrynen (2007, 47) kuvasi viitoskirjatutkimuksensa
hermeneuttis-fenomenologisia lihtokohtia tutkijan "ibmettelyna’.

Bergerin ja Luckmanin ([1966]1995) fenomenologisten analyysien mukaan
yhteiskunta on todellinen, mutta samalla yhteiskunta on ihmisen tuote ja ihminen
on yhteiskunnan tuote. Teoreettisesta luonteestaan huolimatta heididn pohdintansa
keskittyi jokapiiviisen elimismaailman ymmirtimiseen (emt., 29). Jokapdiviiselld
elimalld he tarkoittivat ihmisten tulkitsemaa todellisuutta ja subjektiivisesti mer-
kityksellistd mutta yhtendistd maailmaa (emt., 29). Berger & Luckman ([1966]
1995, 31-32) kirjoittivat muista todellisuuksista erottuvasta arkielimdn todellisuu-
desta. Elaimismaailma sisdltdd kuitenkin mys ilmi6itd jotka eivit tapahdu tdssi ja
nyt (emt., 32). Jokapiiviinen maailma on intersubjektiivinen eli se jaetaan muiden
yksiloiden kanssa (emt., 33). Bergerin & Luckmanin ([1966]1995) mukaan fenome-
nologinen analyysi pidittdytyy syy-yhteyksien olettamisesta. Koska tietoisuus on
intentionaalista, voimme saavuttaa vain tietoisuuden jostakin. (emt., 30-31). Maa-
ilma koostuu monista todellisuuksista ja ihmisen tietoisuus voi liikkua eri tasoilla
(emt., 31). Ronkainen (1999, 45) on korostanut myos niin sanottua ruumiin
fenomenologiaa eli kokemus on my6s ruumillista. Turner (2001, 254) nikee ruu-
miin fenomenologiassa problemaattisena pidettynd jokapiiviisen elimismaailman
subjektiivisen kokevan ruumiin ja "objektiivisen” virallisen, medikaalisen diskurssin
mukaisen, muun muassa kuntoutuksen alalla nikyvin ruumiin.

Kokemus voidaan ymmirtdd laajasti ihmisen kokemuksellisena suhteena maa-
ilmaan jossa hin eldd. Siten fenomenologiassa voidaan katsoa tutkittavan ihmi-
sen subdetta omaan eldmdntodellisuuteensa. Kokemukset muotoutuvat merkitysten
mukaan. Voidaan sanoa, ettd kaikki merkitsee meille jotakin. Analyysissa niiti
kokemuksellisia merkityksid tulkitaan, jolloin olennaista on my6s tiedostaa miten
haastateltava ja tutkija yhteisesti tulkitsevat kokemuksia yhteisen kulttuurin kon-
tekstissa. (Laine 2010, 28-29, 32-33.) Fenomenologinen tutkimus ei ole kiinnos-
tunut yksittdisistd sanoista, vaan tutkimusongelman kannalta olennaisista merki-
tyskokonaisuuksista ja tutkittavan nikékulmasta tutkittavaan asiaan (Vilkka 2007,
137-138). Puusan (2011, 79) mukaan autenttista kokemusta ei kuitenkaan haas-
tattelutilanteessa saada endi esille, koska kokemukset ovat aina ainutkertaisia ja ne
ovat olleet aiempaan tapahtumiseen kontekstoituja. Siksi puhunkin tissa elezyistd
Ja havainnoiduista mutta myos muistetuista seki (uudelleen)tulkituista kokemuksista
(my6s Husserl; my6s Huuskonen 2012, 25).

Perttulan (2005, 134, 140) mukaan fenomenologisessa erityistieteellisessd koke-
muksen tutkimisessa metodologisesti vilttimatontd on futkijan kiinnostus muiden
ihmisten eldmddn, tutkijan kyky erottaa omat kokemuksensa tutkittavien subjektien
kokemuksista sekd mahdollisimman neutraali tutkimustilanne. Perttula (2005, 145)
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kirjoittaa sulkeistamisesta, jossa “tutkija tietoisesti tunnistaa tutkittavaan ilmiéon
liittdmidan merkityssuhteita ja pyrkii siirtiméan ne syrjdan tutkimuksen ajaksi”.
Kuitenkin Perttulan (2005, 155) mukaan tutkimuksen tavoitteesta riippuen “voi
olla my6s eduksi, jos kokemukset muodostuvat tutkijan ohjaamina tai dialogissa”. Olen
itse lahempind hermeneuttista fenomenologiaa aktiivisen haastattelutilanteeseen
osallistumiseni vuoksi. Hermeneuttisessa kokemuksen tutkimisessa tutkijan ole-
minen voi olla vapaampaa, koska hermeneutiikassa joka tapauksessa ymmadrretiin
kokemukset laadultaan sosiaalisina (Perttula 2005, 142).

Empirismissi tiedon katsotaan perustuvan havaintoihin ja kokemukseen. My6s
tenomenologia korostaa tiedon kokemuksellisuutta ja subjektiivisuutta tutkiessaan
ihmisten omaa kokemus- ja elimismaailmaa. Tissd tutkimuksessa painottuvat vai-
keavammaisten ihmisten omat mutta my6s mahdollisesti intersubjektiiviset koke-
mukset, heidin eliminsi eletty subjektiivinen todellisuus, elimismaailmansa sekd
haastattelutilanteessa uudelleen elettyjen kokemustensa tulkinta ja reflektointi.
(esim. Miettinen, Pulkkinen & Taipale 2010, 9.) Sabour (1995) ja Roos (1985,
10) ovat nihneet Bourdieunkin teorioissa ajatuksia fenomenologiasta. Bourdieu
itse (1985, 49) puhui subjektiivisen objektiivisesta totuudesta, jolla hin tarkoitti sitd,
ettd myos subjekteilla on viistimattd kokemusta todellisuudesta, vaikka tuo totuus
onkin vain osatotuus. My®0s yleisyyden seki prosessinomaisuuden nikeminen yksilol-
lisissd kokemuksissa ja merkityksenannoissa on fenomenologisen ajattelun mukaan
mahdollista (esim. Alvesson & Skoldberg 2000, 37). Olen etsinyt yksiléind ker-
rotuista kokemuksista my6s vaikeavammaisille ihmisille yhteisid arkielimin osal-
lisuuskokemuksia. Toisaalta kvantifioidun asiakasrekisteriaineiston perusteella
samankaltaiseen elimintilanteeseen osallistumisen akselilla maaritellyt ihmiset
antoivat haastatteluissa myos erilaisia merkityksii tilanteittensa kokemiselle (myos

Puusa & Juuti 2011, 21).

Laadullisen aineiston kerddminen ja tutkimuskysymyksen asettaminen

Haluttaessa tuoda esille ihmisten omia kokemuksia on vaikea 16ytdi tarkoitukseen
sopivampaa aineistonkeruumenetelmdi kuin haastattelu, vaikkakin nykyisin esi-
merkiksi internetin keskustelupalstoilla on paljonkin "kokemuksellisia” kuvauksia
valmiina aineistoina. Laadullisen aineiston sisdllollinen laajuus on sen muuta laa-
juutta merkityksellisempi asia (Vilkka 2007, 109). Oma aineistoni kertoi tulkintani
mukaan monipuolisesti vaikeavammaisten ihmisten kokemuksista osallisuutensa
toteutumisesta ja eliménpolitiikan toteuttamisesta. Kokemuksista 16ytyi myds
yhteisid (selittivid) tekijoitd. Nauhoitettujen haastattelujen yhteismiiri oli noin
17 tuntia. Ensimmadisen haastattelukierroksen haastattelujen litteroitu sivuméiré
oli yhteensd 132 sivua rivivélilld 1 (Kivisté 2011). Litteroin sanatarkasti ainoas-
taan ensimmiiselld haastattelukierroksella tekemini haastattelut. Toisen haastatte-
lukierroksen haastattelut kuuntelin usempaan kertaan tutkimuksen luotettavuuden,
alemmin tekemieni tulkintojen vahvistamisen tai horjuttamisen seki tarvittaessa
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uudelleentulkitsemisen nikokulmasta. Toisen haastattelukierroksen haastatteluista
kirjasin ylos teemoihin liittyvit olennaiset ilmaukset®. Toisen haastattelukierrok-
sen valikoitujen kirjausten mairiksi tuli kuusi sivua A3-paperille kisin kirjoitet-
tuna. Jatkoanalyysia varten liitin toisen haastattelukierroksen olennaiset ilmaukset
ensimmadisen haastattelukierroksen olennaisiin ilmauksiin tietokoneen tiedostolle.

Haastattelutilanteissa edettiin teemoittain keskustellen. Teemahaastattelurun-
gosta huolimatta haastattelut eivit olleet strukturoituja. Teemahaastattelu eli puo-
listrukturoitu haastattelu on melko lihelld syvihaastattelua (esim. Hirsjarvi &
Hurme 2008, 47-48). Teemahaastattelussa kidydiin lipi tietyt keskeiset etukiteen
valitut teemat sekd niihin liittyvit tarkentavat kysymykset (Tuomi & Sarajirvi
2009, 75). Teemahaastattelussa korostetaan haastateltavien tulkintoja tutkittavasta
ilmi6std, heidin ilmidlle antamiaan merkityksid sekd sitd miten merkitykset muo-
dostuvat vuorovaikutuksessa (Hirsjarvi & Hurme 2001, 48). Haastattelujen tarkoi-
tus oli antaa puheenvuoro tutkimuskohteelle (Hirsjirvi, Remes & Sajavaara 1997,
133, 165) vaikka ne tapahtuivatkin minun aloitteestani ja johdattamanani. Teema-
haastattelun kiytto edellyttdd tutkijan hyvdd etukdteisperehtymistd tutkittavaan
ilmioon (Puusa 2011, 82). Omaa perehtymistini on edesauttanut pitkdhké tyohis-
toriani vammaisten ihmisten sosiaalityontekijani.

Haastattelumetodin etu on sen joustavuus (Tuomi & Sarajirvi 2009, 73). Jous-
tavuus nidkyi muun muassa kysymysten ja tulkintojen tarkentamisena vuorovaiku-
tuksellisessa keskustelussa jo haastattelutilanteessa sekd teemojen lipikdymisessi
joustavassa jirjestyksessd. Toisten haastateltavien kanssa keskustelu painottui eri
teemoihin kuin toisten. Jo Platon osoitti aikoinaan, miten dialogisella keskuste-
lulla saadaan esiin asioiden moninikokulmaisuus (Hirsjirvi & Hurme 2008, 11).
Myés mahdollisuus haastateltavien valintaan on etu (Tuomi & Sarajirvi 2009,
74). Haastateltavani edustivat melko heterogeenistd ryhméd. Kaikki osatutkimuk-
seen osallistumaan pyytimini ihmiset suostuivat haastateltaviksi ensimmaiselld
haastattelukierroksella.

Tutkimustilannetta sosiaalisena kontekstina tulee avata (Perttula 2005, 142).
Koin haastattelut intensiiviksiksi ja vastavuoroisiksi, vaikkakin osassa haastatte-
luja oma osallisuuteni oli vahvempaa kuin toisissa haastateltavan aktiivisuudesta
ja voimavaroista riippuen. Koin, ettd toisella haastattelukierroksella pystyin tietoi-
sesti antamaan haastateltavilleni ja heidin merkityksellisiksi tulkitsemilleen koke-
muksille enemmin tilaa kuin ensimmidiselld haastattelukierroksella. Tekemidni
teemahaastatteluja voidaan pitda vuorovaikutteisuutensa perusteella myés dialogi-
sina haastatteluina. Dialogissa tutkijalla on aina oma kokemus tutkittavasta ilmi-
ostd tiukan sulkeistavasta fenomenologiasta poiketen. Oma kokemukseni liittyy
tarpeeseeni olla emansipatorisuuteen pyrkivi tutkijasubjekti. Dialogissa tutkija
yrittdd "eldd” kokemusta niin paljon, kuin toinen ottaa hintd mukaan. Dialogi on

69  Olennaisella ilmauksella tarkoitan laadulliseen sisillonanalyysiin liittyvdd aineiston tiivistimis-
td tutkittavan ilmion kannalta olennaisiin lauseisiin ja kappaleisiin.
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kokemuksellista ja osallistuvaa, ja siind maailma muotoutuu tutkijan ja toisen ihmi-
sen yhteisestd toiminnasta ja sen merkityksistd. Dialogisessa tutkimuskaytinnossd
tutkija ei ole pelkistdin haastattelija vaan myo6s aktiivinen keskusteluun osallistuja.
(Tuomi & Sarajdrvi 2009, 78-79.) Kiytetylld kielelld ja tutkijan kiyttimilld kie-
lelld on suuri merkitys tutkimuksen tuloksissa ja niiden tulkinnassa (esim. Eskola
& Vastamiki 2010, 33).

Osallistavan tutkijan toimijuuteen pyrin dialogisuudella, omalla osallistumi-
sella sekd ymmirtimisen tavoittelulla. Esimerkiksi hiljaiseksi ja melko kritiikit-
tomiksi kokemani Irja ryhtyi tulkitsemaan elimintilannettaan keskustelumme
aikana my0s toisin. Irja totesi aluksi, ettd hinen on pakko olla vihidin tyytyviinen,
koska hin on vammainen. Aineistokatkelman keskivililld Irja vield toiseen kertaan
totesi vihiisistd palveluistaan: ky/lihin sen oli pakko riittdd. .. ja pakko riittid edel-
leen... Irja ei mahdollisesti elimdnkokemuksiensa, mutta ehkd myds omaan toi-
mijuuteensa liittyvien tekij6itten vuoksi kyennyt ilman voimaannuttavaa ulkopuo-
lista tukea nikemiin palvelujensa ja elimintilanteensa voivan olla toisin (ks. my6s
Pohjola 1997, 183). Kyseenalaistin Irjan tulkintoja kysymilld yhi uudestaan: mitdi
sd oisit halunnu. Keskustelukatkelmamme pédttyi lopulta Irjan tekemdin uudel-
leentulkintaan, kuinka hin oikeastaan haluaisi tehdd ja osallistua enemmdin. Kun en
haastattelijana tyytynyt tutkimani osallisuuden nikékulmasta ensimmadiseen tul-
kintaan, jossa vaikeavammaisen ihmisen on pakko fyytyd, sain Irjan lopulta kuvaile-
maan, mitd kaikkea hin olisi voinut tehdi toisten mahdollisuuksien nikokulmasta,
jos apua olisi ollut enemmén: nehin voi olla kaupassa kiynteja, kirjastossa kiynteja,
ihan kaupungissa ikkunaostoksilla. Esimerkki todistaa, ettei tutkimushaastattelussa
ensimmiinen ilmaistu kokemus ole vilttimattd haastateltavan kokema “totuus”,
minkd vuoksi dialoginen osallistuva, jopa osallistava ja voimaannuttava haastattelu
voi olla perusteltu. Toisaalta, nimenomaan kokemuksien tutkimuksessa, tutkijan
ndin voimakkaaseen osallistumiseen voidaan suhtautua kriittisestikin.

Teemat haastattelurunkoon olin teoreettisesti johtanut Allardtin (1976) mai-
rittelemistd hyvinvoinnin ulottuvuuksista, esimerkiksi tydelima- ja koulutusosalli-
suudesta sekd muusta itsensi toteuttamisesta, kuten harrastamisesta ja yhteiskun-
nallisesta toiminnasta. Osan teemoista johdin kdytinnostd, kuten henkilékohtaisen
avun eri toteuttamistavoista. Elimanpolitiikan kisite ei ollut teemahaastattelu-
rungon alkuperiisend viitekehykseni. Teemahaastattelurungossa oli kahdentasoisia
teemoja: ylimmalld tasolla olivat aihepiirit, joista oli tarkoitus keskustella ja alata-
solla tarkentavia apukysymyksid (Eskola & Vastamiki 2010, 38). Ylitason teemat
olin jdttinyt melko viljiksi, jotta ne mahdollistaisivat osaltaan tutkittavan ilmién
monimuotoisuuden esille tulon (Hirsjdrvi & Hurme 2008, 67). Teemahaastatte-
lurungot ovat timin tutkimusraportin liitteend. Ensimmadinen teemahaastattelu-
runko oli apunani seitseméi haastattelua ensimmaiselld haastattelukierroksella teh-
dessini (Kivist 2011). Teuvolle lihetin vastaavan teemahaastattelurungon, johon
hin vastasi sihkopostitse. Tami teksti oli haastatteluaineistoja strukturoidumpi,
tiivistetympi eikd siihen sisdltynyt tutkijan ja informantin vilistd dialogisuutta.
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Toisaalta timd yksittdinen aineisto oli tutkimusteemoittain erittiin selked ja helppo
myohemmin yhdistid sisillonanalyysiin. Toinen teemahaastattelurunko oli apu-
nani toisen haastattelukierroksen neljid haastattelua tehdessini. Toisen teemahaas-
tattelurungon teemat olin johtanut ensimmdisen haastattelukierroksen perusteella
tekemistdni tulkinnoista.

Haastattelut tein haastateltavien kotona. Haastatteluissa ei ollut lisnd muita
ihmisid, joten haastattelutilanteet olivat padosin rauhallisia ja intensiivisid. Ris-
ton haastattelu ensimmadiselld haastattelukierroksella keskeytyi pariin otteeseen
ovikellon soidessa. Vesaa haastattelin palvelukodissa, jossa Vesa asui, joten hen-
kilokunta oli tietoinen “vieraasta”. My6s Vesan haastattelu keskeytyi kerran toi-
sen asukkaan tullessa Vesan huoneeseen haastattelun aikana. Toisella haastattelu-
kierroksella Hannun luona oli haastattelun aikana lisnd my6s omainen Hannun
omasta toiveesta. Paljon apua tarvitsevan, palvelutalossa asuvan Riston luona oli
sinne saapuessani sekd ensimmiiselld ettd toisella haastattelukierroksella talon hen-
kilokuntaa ldsnd, mutta he poistuivat haastattelun ajaksi.

Haastattelut kestivit vajaasta yhdestd tunnista lihes kolmeen tuntiin sekd
ensimmiiselld ettd toisella haastattelukierroksella. Pisimpid olivat Marjan haas-
tattelut (30 sivua litteroitua tekstid 1 rivivalilli ensimmaiselld haastattelukierrok-
sella). My6s Annukan haastattelu oli pitkd (27 sivua). Vesan haastattelu oli lyhin (6
sivua). Irjan, Eilan, Riston ja Hannun haastattelut olivat pituudeltaan 12-22 sivua.
Haastattelun aluksi kerroin tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteista. Haastatte-
lun lopuksi tiedustelin haastateltavalta, haluaisiko hin vield keskustella kanssani
jostakin. Lisdksi kysyin, millainen tunne haastateltavalle jdi haastattelusta. Haas-
tattelut olivat intensiivisid enkd halunnut niissd henkilékohtaisia asioita kysyessani
aiheuttaa kokemuksiaan jakaville ihmisille pahaa oloa. Pyrin olemaan empaattinen
ja ymmirtivi haastattelutilanteessa (ks. Eskola & Vastamiki 2010, 52-53). Tutki-
muksen tavoitteet ja oma tutkijapositioni olivat avoimesti ja vilpittémasti emansi-
patoriset. Osan haastatteluista koin olevan osallistavia. Toisaalta haastattelut olivat
osallistavia kaksisuuntaisesti. My6s mini sain tulla osallistutetuksi haastateltavieni
kokemuksiin.

Haastatteleminen on minulle tuttua sosiaalityontekijan tydstd. Olen haastatel-
lut ihmisid jopa satoja kertoja vuodessa puhelimitse ja henkilokohtaisissa tapaami-
sissa. Tyoni vuoksi minua voitaneen lihtokohtaisesti pitdd kokeneena haastatteli-
jana (ks. myos Hirsjarvi & Hurme 2008, 68). Tyokokemukseni, mutta erityisesti
persoonani vuoksi, minun on vaikea olla haastattelutilanteessa muuta kuin aktiivi-
sessa vuorovaikutuksessa oleva tutkija. Tami luo omat haasteensa haastattelutut-
kimukselle. Toisella haastattelukierroksella jo kokeneempana tutkimushaastatteli-
Jjana’kestin” paremmin my®s hiljaisia hetkid (my6s Hirsjarvi & Hurme 2008, 121).

Osatutkimukselle asettamani tutkimuskysymykset olen johtanut osatutkimuk-
sen tarkoituksesta eli vaikeavammaisille ihmisille merkityksellisten osallisuusko-
kemusten kuvailemisesta, ymmirtimisestd ja tulkinnasta. Analysoin kokemuk-
sia kisitteellisesti eliménpoliittisen osallisuuden nikokulmasta. Osatutkimuksen

129



tutkimuskysymyksen taustalla on myo6s kaikille osatutkimuksille yhteinen kysy-
mys, millaista vaikeavammaisten ihmisten osallisuus on, ja miten osallisuuskuvat
vaihtelevat kiytettdessi erilaisia metodologisia ldhestymistapoja. Varsinaisena tut-
kimuskysymyksend kysyn tissi toisessa osatutkimuksessa:

Mithki tekijit ovat merkityksellisia vaikeavammaisten ihmisten elimanpoliittisen
osallisuuden kokemisessa?

Aineistoldhtoisen ja teoriaohjaavan sisdllonanalyysin toteuttaminen

Analyysimetodinani oli aineiston tiivistimiseen, teemoitteluun, kategorisointiin
sekd uudelleenjirjestimiseen ja loppuvaiheessa kuvailuun sekd kaisitteellistdvddn
tulkintaan perustuva, lihinni aineistolihtéinen laadullinen sisdllonanalyysi (esim.
Tuomi & Sarajirvi 2002; Rasmussen, Ostergaard & Beckmann 2006, 109; Hirs-
jarvi & Hurme 2008, 137, 145; Tuomi & Sarajirvi 2009”). Erityisesti henkil6koh-
taisen avun toteuttamistavan merkitystd osallisuuskokemuksissa olen analysoinut
teoriaohjaavan sisillonanalyysin avulla. Aineistoldhtoisessd analyysissa analyysiyk-
sikét valitaan vasta aineistosta. Niin tirkeidksi analysoida vaikeavammaisten ihmis-
ten kokemuksia my0s aineistoldhtoisesti, jotta heiddn oma ddnensa tulisi paremmin
esille (esim Silverman 2001, 123). Toisaalta, kun henkil6kohtainen apu oli ensim-
miisessd osatutkimuksessa miirittynyt toiminnalliseen osallistumiseen liittyviksi
tekijiksi ja halusin toisessa osatutkimuksessa myds vertailla avun eri toteuttamis-
tapoja osallisuuden toteutumisen ndkokulmasta, oli valttimatontd tehdd myos teo-
ria- tai kiytintoohjaavaa sisillonanalyysia. Teoriaohjaavassa analyysissa aikaisempi
tieto ohjaa tai auttaa analyysia (Tuomi & Sarajirvi 2009, 95-98). Analyysiyksik-
kéind ymmarrin osallisuuden kokemisen ja rakentamisen kannalta keskeiset tee-
mat, joista merkityksellisimmit olen raportoinut timan osatutkimuksen tuloksina.
Asenteet, yhdenvertaisuus muiden vammaisten ihmisten kanssa sekd viranomais-
kohtaamiset ovat esimerkkejd aineistoldhtoisen sisdllénanalyysin analyysiyksikoistd,
ja muun muassa henkil6kohtaisen avun eri toteuttamistavat puolestaan esimerk-
kejé teoria- tai pikemminkin kiytintohjaavan sisillonanalyysin analyysiyksikoista.

Eskola & Suorannan (1998, 174-175) mukaan ensimmdinen lihestyminen laa-
dulliseen aineistoon kulkee useimmiten tematisoinnin kautta. Tuomen & Sara-
jarven (2002, 93-95) mukaan sisillénanalyysi on perusanalyysimenetelmi kay-
tettdviksi kaikissa laadullisen tutkimuksen perinteissi, jota voidaan pitdd paitsi
yhtend yksittdisend metodina, myds viljand teoreettisena kehyksend. Analyysin
loppuvaiheen abstrahoinnilla pyritidn pddsemédn tutkimuksessa kisitteelliselle
tasolle, jossa tutkimuksen johtopddtokset olisivat osin yleistettivissd (Metsimuu-
ronen 2006, 242). Abstrahoinnilla tarkoitetaan tarkasteltavan ilmion erottamista

70  Puusa (2011b, 117) jakaa laadullisen sisillonanalyysin pidpiirteittdin viiteen vaiheeseen: ana-
lyysiyksik6n valintaan, aineistoon tutustumiseen, aineiston pelkistimiseen, aineiston kategori-
sointiin ja aineiston tulkintaan.

130



kiytinnon kontekstistaan (Kuusela 2006a, 220). Tédssd tutkimuksessa loppuvaiheen
abstrahointi tapahtuu suhteessa eliminpolitiikan kisitteeseen. Laineen (2010, 35)
mukaan fenomenologinen tutkimus ei voi kuitenkaan olla sidottu teoreettisiin mal-
leihin tutkiessaan ihmisten kokemuksia mahdollisimman autenttisesti. Sen sijaan
tutkimuksen tulkinnoissa on fenomenologisessakin tutkimuksessa tirkedd verrata
tuloksia esimerkiksi aikaisempaan tutkimustietoon (Laine 2010, 35).

Sisllénanalyysissa ensimmiiseksi tehdddn aineiston tiivistiminen tutkimus-
ongelmien kannalta olennaisuuksiin (Alasuutari 1999, 40). Eskolan (2004, 35)
mukaan teemahaastattelurunko kategorioineen antaa hyvin vilineen analyy-
sin aloittamiseksi. Ensimmiiselld analyysikierroksella etsin aineistostani vaikea-
vammaiste ihmisten osallisuuden nidkokulmasta olennaisia lauseita ja kappaleita
ja kokosin ne teemoittain. Ensimmiiselld analyysikierroksella ensimmadisen haas-
tattelukierroksen aineisto tiivistyi viidesosaan alkuperiisestd. Eskolan (2004, 44)
mukaan aineiston tiivistimisen jilkeen aineistoa ja sen analyysia on helpompi hal-
lita. Yksittdisten haastateltavien ilmaukset yhdistin teemojen eli analyysikatego-
rioiden alle yhdeksi aineistoksi jo tdlld ensimmadiselld varsinaisella analyysikierrok-
sella. Haastateltavan tunnistemerkinnin (haastateltava 1-8) pidin mukana koko
analyysin ajan. Toisen haastattelukierroksen olennaiset ilmaukset yhdistin ensim-
miisen haastattelukierroksen olennaisiin ilmauksiin. Ensimmadisen ja toisen haas-
tattelukierroksen tiivistetty aineisto oli vajaa 50 sivua rivivalilld 1.

Toisella analyysikierroksella olen tarvittaessa uudelleen luokitellut teemojen alle
kokoamiani olennaisia ilmauksia yhdistdmailld niitd samanlaisuuksien ja erilaisuuk-
sien mukaan”. Olen samalla myos pelkistinyt ja tiivistinyt ilmauksia. (Rasmus-
sen, Ostergaard & Beckmann 2006, 113.) Tamin jilkeen olen yhdistinyt pelkis-
tetyt ilmaukset tarvittaessa uusiksi luokiksi sekd viime kidessd muodostanut niisti
kisitteellistd analyysia suhteessa osallisuuteen eliménpolitiikkana. (Tuomi & Sara-
jarvi 2002, 116; myos Alasuutari 1999,38-48.) Sisillonanalyysin rinnalla analyysini
on ollut teemoittelua etsiessini aineistosta ilmaisuja seki siitéd itsestddn nousevien
teemojen ettd teemahaastattelurungon teemojen ympirille sekd teemoja, jotka ovat
yhteisid useammalle haastateltavalle (Hirsjarvi & Hurme 2008, 173).

Tutkimusraportin liitteend ovat esimerkit tekemistini aineistoldhtoisestd ja teo-
riaohjaavasta sisillonanalyysista. Kdytinnossi analyysiprosessi ei ole ollut suoravii-
vaisen vaiheittainen vaan hermeneuttisen ymmadrtimisen ja tulkinnan mukaisesti
vaiheet ovat olleet my6s padllekkiisi ja dialogisia (Puusa & Juuti 2011b, 43; Niini-
luoto 1999, 25). Tosiasiallisesti tulkitsen analyysin alkaneen jo haastattelujen aikana
vuorovaikutteisissa keskusteluissa. Haastatteluissa esitin tulkintoja kuulemalleni

71  Esimerkiksi teoria- tai pikemminkin kiytintdohjaavan sisillonanalyysin osalta, henkilokoh-
taisen avun eri toteuttamistapojen teeman ja kunnallisen avustajapalvelun analyysikategorian
alle kirjasin eri haastateltavien yhtdiltd jaettuja kokemuksia esimerkiksi vaihtuvien avustajien
ja sijaisjirjestelmén puuttumisen tuottamista ongelmista, ja toisaalta yksilollisid toisistaan eroa-
via kokemuksia toisen haastateltavan koettua voineensa vaikuttaa avun antamisen ajankohtiin,
mutta toisen koettua, ettei voinut lainkaan vaikuttaa avun antamisen ajankohtiin.
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ja haastateltavani vahvistivat, tarkensivat tai kumosivat ehdottamani tulkinnan. Jo
ennen varsinaista analysointivaihetta olen tehnyt tutkimuksellisia valintoja teema-
haastattelurunkoa tehdessini. Tutkimukseen vaikuttavia valintoja on tehnyt myos
haastateltava valitessaan, mitd hin minulle kertoo. Vihdistd tulkintaa on tapahtu-
nut myos litterointivaiheessa. Ensimmiinen “virallinen” analyysikierros eli aineis-
ton tiivistiminen olennaisiksi ilmauksiksi on itse asiassa vihintdin viides aineiston
analyysiin liittyvi valintojen ja tulkintojen vaihe.

4.3  Osallisuuden kannalta merkitykselliseksi koettuja tekijoita

Sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttijien kisityksid osallisuuden kisitteen sisillostd
ovat analysoineet muun muassa Kvarnstrom et.al. (2011). Tutkimuksen mukaan
osallisuus pitdd sisillddn erilaisina ulottuvuuksina tiedon vilityksen, valintojen ja
pdatosten tekemisen mahdollisuuden, toimivat vuorovaikutussuhteet ja kommuni-
kaation, itseymmairryksen lisidntymisen voimaantumisen ja valtaistumisen kautta
seki olosuhteet ja mahdollisuudet osallistumiselle (Kvarnstrém et.al. 2011, 129).
Erilaiset arvomaailmat omaavat ihmiset nikevit osallisuuden eri tavoin (Richard-
son 1983, 71; my6s Kivisté 2011). Hammel et. al. (2008) tutkimuksen perusteella
vammaiset ihmiset kisitteellistavit osallisuutta ldpi erilaisten arvoulottuvuuksien,
joita ovat aktiivinen ja merkityksellinen kuuluminen johonkin, valinnan ja kont-
rollin mahdollisuus, saavutettavuus ja esteettomyys, osallistumismahdollisuudet,
yksilolliset ja yhteisélliset vastuut, omat vaikutusmahdollisuudet, muiden tukemi-
nen seki sosiaalinen yhteisollisyys, inkluusio ja yhteison jasenyys. Esteellisyyden
merkitystd lukuun ottamatta osallisuuden (arvo)ulottuvuudet olivat samankaltaisia
ei-vammaisten ja vammaisten palvelujen kiyttdjien kokemuksissa’. EU:n alueella
tehdyn laajan vammaistutkimuksen mukaan seki fyysiset ettd asenteelliset esteet
vammaisten henkiléiden paisyssd palveluihin ja kodin ulkopuolisiin toimintoihin
tuottavat vammaisille eksluusiota (Disability and social exclusion 2002, 35).
Tissd luvussa kuvaan, tulkitsen ja pyrin ymmirtiméin aineistostani eliménpo-
liittisen osallisuuden toteutumiseen ja rakentumiseen vaikeavammaisten ihmis-
ten kokemusten perusteella vaikuttavia merkityksellisid tekijoitd. Fenomenologisen
perinteen mukaisesti tarkoituksenani ei ole vain luetella, 7i#i osallisuuteen liitet-
tivissid olevaa vaikeavammaiset ihmiset ovat kokeneet, vaan my6s kuvata, mifen he
ovat nimi tekijit ja siten todellisuutensa kokeneet (ks. Miettinen, Pulkkinen &
Taipale 2010,11). Vaikeavammaisten ihmisten kokemuksissa erityisesti ensimmai-
selld haastattelukierroksella korostuivat esteet osallisuuden rakentamisessa, mutta
toisella haastattelukierroksella minulle kuvattiin myds positiivisia muutoksia eld-
minpoliittisen osallisuuden rakentamismahdollisuuksissa. Kaikki tissd kuvaamani
merkityskokonaisuudet tulivat esille usean informantin kokemana. Timin sekd

72 Ikaidntyneiden osallisuudessa esteettomyydelld on myos merkitysti (esim. Nurmela 2012).
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aikaisemman tutkimustiedon (esim. Hammel et.al. 2008; Laitila 2010) perusteella
olen tehnyt aineistostani joitakin yleistyksid. Yleistimistd mahdollisti myos se, ettd
laadulliseen osatutkimukseen osallistuneet oli valittu mahdollisimman edustavasti
kvantitatiivisessa osatutkimuksessa tekemdni ryhmittelyanalyysin perusteella’.
Yleistimisen kisitteen sijaan puhun jaetuista kokemuksista.

Fyysinen esteettomyys ja eldmdnpoliittisen osallisuuden kokeminen

Esteettomyyden kisite tuli vammaisuutta koskeviin keskusteluihin 1960- ja
1970-luvuilla (Kemppainen 2008). Osallisuuden ja osallistumisen yhteiskuntaan
kuuluu esteettémyys ja saavutettavuus (Kemppainen (2008, 5; 2011, 135). Esteel-
lisyys liittyy padmédrdsuuntautuneeseen toimintaan, jossa jokin u/koinen seikka estid
toimintaa. Esteellisyydessi kyse on mahdollisuuksien puutteesta (Kemppainen 2011,
136.) Esteettomyys ja yhdenvertaisuus ovat ldheisid kasitteitd (Putkinen 2009, 11).
Puutteet esteettomyydessi tuottavat vihintddn epidsuoraa syrjintdd (Rautavaara
et.al. 2007,103). Osallisuutta tavoiteltaessa ja ihmisten diversiteettid arvostettaessa
esteettomyyteen tulisi kiinnittdd huomiota kaikille sopivan yhteiskunnan (design
for all) niakokulmasta (Barnes 2011, 68). Esteettomyyden merkitys tuli esille usei-
den haastateltavieni’* kokemana (myo6s Kivisté 2011; Hammel et.al. 2008, 1452).
Tissi aineistossa korostuivat vaikeavammaisten ihmisten kokemukset rakenteel-
lisesta ja asenteellisesta esteellisyydestd” (my6s Heiskanen 2008, 118). Osallistu-
mismahdollisuuksia olivat rajoittaneet muun muassa painavat ovet ilman automa-
tiikkaa, kynnykset, kaduilla olevat tasoerot, talviaikaan huonosti tehdyt lumityét ja
rikkindiset hissit. Ympiriston esteellisyys estdd itsendistd toimimista ja yhdenver-
taisuuden kokemista sekd lisdd palvelutarvetta.

Marja kuvasi kokemuksiaan julkisten tilojen jatkuwvasta esteellisyysongelmasta:
kaupunki on tiynnd esteitd, kaikki kaupungin tilat.... Eila tarvitsi esteellisen julkisen
tilan vuoksi aina avustajan apua asioidessaan terveysasemalla. Terveysaseman ovet
eivit auenneet automaattisesti, sielld oli kynnyksid ja hissi oli usein rikki. Henki-
16hissin rikki ollessa Eilaa oli kuljetettu tavarahissilli. Vaikeavammaisten ihmis-
ten kuljettaminen tavarahisseilld ei ole osallisuutta tukevaa vaan ennemminkin
toiseutta korostavaa. Eila otti kokemuksistaan kertoessaan itselleen "sarkastisen”

73  Toisaalta ryhmittelyanalyysissa heterogeenisin ryhmiin kuuluneilla oli samankaltaisiakin koke-
muksia.

74 Erityisesti Marja, Eila, Annukka, Risto ja Teuvo kuvasivat rakenteellisesti esteellistd yhteiskun-
taa.

75  Esteettomyyttd on paitsi rakenteellista ja asenteellista myds muun muassa liikenteen, tiedon
ja viestimisen, tydelimin ja kommunikaation esteettomyytti (Anderberg 2006; Kemppainen
2008; Saarinen 2009, Kemppainen 2011). Téssd tutkimuksessa kuvaan kokemuksia rakenteel-
lisesta ja asenteellisesta esteettémyydestd omina kappaleinaan ja muita esteettomyystyyppe-
jd osana muita osallisuuden kannalta merkityksellisid tekij6itd. Esimerkiksi tiedon puutetta
kuvaan huonojen viranomaiskohtaamisten ja tyéelimin esteellisyytti asenteiden esteellisyyden
kuvaamisen yhteydess.
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puhetavan: eibin siti joka paikkaan tarttekkaan pidsti. Marjan itsendistd kulke-
mista kotinsa ulkopuolelle oli vuosia estinyt liian jyrkka luiska. Marja koki, ettd
hinen omat kokemuksensa ja mielipiteensi oli sivuutettu. Marjalle oli "asiantunti-
joiden” taholta vakuutettu, ettd hinen tu/isi oppia kiyttimiin olemassaolevaa luis-
kaa. Marja koki saaneensa uuden luiskan vasta, kun asiaa ryhdyttiin hoitamaan
my0s ulkopuolisten toimijoitten avulla. Vaikeavammaisen ihmisen oma kokemus
ja nikemys eivit riittdneet vakuuttamaan viranomaisia palvelutarpeesta.

Kuntoutuslaitoksessa otettiin asia uudelleen esille...ne sano, ettd tihin pittid
tulla muutos. ..sieltd tuli lakipykalit...se tuli vain ja ainoastaan sen vuoksi.
(Marja, 2. haastattelukierros)

Annukka kertoi asuneensa aiemmin talossa, jossa oli kyll hissi, mutta koska hin ei
itse saanut talon painavia ovia auki, ei hin padssyt itsendisesti ulos kodistaan:. .. mdd
tarviin sithenkin, ettd mad pddsen sieltd kampdstd minnekdan, niin taksikuskin vihin-
tidn. Esteettomidssid ympiristossi automaattiovien avulla hin olisi suoriutunut
tastd itsendisesti. Teuvo oli matkustellessaan kokenut osallistumismahdollisuuksissa
esteellisyysongelmia muun muassa litkenneyhteyksissi ja tiloissa (myos Anderberg
2006). Risto kertoi, kuinka fyysisten esteiden vuoksi moneenkaan kauppaan ei pidse
ilman apua. Fyysisen ympiriston merkitys osallisuuden kokemisessa tuli esille kai-
killa muilla osatutkimukseen osallistuneilla paitsi Hannulla ja Vesalla. Vesa ei ollut
litkuntavammainen henkilé. Hannu puolestaan koki oman asenteen vaikuttavan
sithen, kuinka esteelliseksi ympiriston kokee. Hannu kertoi olevansa sinut itsensd
kanssa ja pyytivinsa tarvittaessa avustajan mukaansa. Oman litkkumisensa Hannu
kuvasi melko helpoksi: ei muuta kuin hyppddt taksiin tai meet mopolla... hiukan se
vaatii haastetta etti pédisee lentokoneeseen. Toisaalta Hannu ymmirsi, kuinka vai-
keaa spontaani liikkuminen on hyvin vaikeavammaisena (myds Anderberg 2006).

Vaikeavammaisten ihmisten kokemusten perusteella ympariston rakenteellinen
esteettomyys toteutuu edelleen vain rajallisesti eikd eliménpoliittisen osallisuuden
nikokulmasta riittavilld tavalla. Mahdollisuuksia omiin valintoihin ja pditoksiin
el ole, jos reitit joita pitkin kulkee, paikat jonne menee, sekd tilaisuudet ja tapah-
tumat joihin osallistuu, pitdd valita silld perusteella, minne pddsee menemiin. Tai
mikili kaikki meneminen pitdd suunnitella esteellisyyden vuoksi etukiteen. Joskus
jopa asumispaikkaa koskevat valinnat ovat rajoitettuja ympiriston esteiden vuoksi.
Vaikeavammaiset ihmiset saattavat kokea jopa, ettei heitd nidhdi riittdvin arvok-
kaina yhteiskunnan jisenini, jotta esteetontd ympdristod rakennettaisiin. Esteeton
rakentaminen toisi kuitenkin esteettomyytti kaikille ihmisille” (Barnes 2011, 56).

76 Universal design on pohjoisamerikkalainen kisite kaikille sopivaa suunnittelua koskien ja design
for all eurooppalainen, jolla on juurensa Isossa Britanniassa (inclusive design) (Anderberg 2006,
49). Anderberg (2006, 51) muistuttaa etti kaikille sopivan suunnittelun lisiksi tarvitaan yksi-
161listd suunnittelua (design for me) vammaisten ihmisten heterogeenisyyden vuoksi.
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Tulkitsen minulle kuvattujen kokemusten perusteella fyysisen esteellisyyden joh-
tuvan viime kidessi esteellisistd asenteista (my6s Anderberg 2006, 52).

Asenteiden merkitys osallisuuden kokemiselle

Barnesin (1997, 20) mukaan suurin este vammaisten ihmisten inkluusiolle on asen-
teissa. Valtavieston asenteet heijastuvat vammaisten ihmisten asenteisiin ja siihen,
miten he nikevit itsensi ja vammaisuutensa. Asenteiden merkitystd korostivat
lihes kaikki tihdn osatutkimukseen osallistuneet”’. Osa koki, ettd yhteiskunnan
asennemaailma vammaisia ihmisid kohtaan olisi jonkin verran parantunut (myos
Eriksson 2008, 49). Risto tulkitsi asenteiden parantumisen johtuvan siité, ettd (vai-
kea)vammaiset ihmiset liikkkuvat kotiensa ulkopuolella enemmin kuin ennen: ne
on fottunu tai niinku ossaa subtautua. Vammaisuus olisi siis tullut nikyvimmiksi
ja luonnollisemmaksi osaksi yhteiskuntaa. Risto koki my6s vammaisuuteen liitty-
vin tietoisuuden parantuneen. Toisaalta Teuvo koki kanssaihmisten ja yhteiskun-
nan asenteiden vaikuttavan kaikkien muiden tekijoitten taustalla esteellisesti: asern-
teet estivvdt osallisuuden. Marja kertoi, ettd ihmiset kaduilla eivit viistd pyorituolilla
tai sihkoiselld liikkumisen apuvilineelld liikkuvaa: ei ofa huomioon toisia ihmisid,
on vaan mind ite (my6s Anderberg 2006, 46). Annukka oli kokenut loukkaavana
ihmisten sdilivin kohtelun’ (my6s Wadensten & Ahlstrom 2009b, 766).

...joka kerta tullee semmosia ihimisid jotka laskeutuu sun tasolle ja kattoo sddli-
Vdsti ja sitten sannoo, ettd voi kun hienoo, etti sidkin oot tinne lihteny vaikka
sulla on tuommonen vamma. (Annukka)

Vaikka henkilokohtainen apu kompensoi fyysisid esteitd esimerkiksi auttamalla
ovien aukaisemisessa ja kynnysten ylittimisessd (myos Wadensten & Ahlstrom
2009b, 768), se ei pysty kompensoimaan asenteellisia esteitd. Asenteiden ongelmal-
lisuus oli tullut esille my®s siten, ettd ihmiset saattoivat osoittaa puhettaan avusta-
jalle vaikeavammaisen ihmisen sijaan. Eila oli kokenut tdimin olevan jokapiiviista:
se vaan pubbuu sille minun avustajalle ja se ei 0o mua néikevinnddnkddn. Miten vai-
keavammainen ihminen voi kokea olevansa osallinen ja yhdenvertainen yhteiskun-
nan jisen, jos hinelle ei edes puhuta. Vastaavia kokemuksia on tullut esille myos
muun muassa Saarisen (2009, 132) ja Ahposen (2008, 156) tutkimuksissa. Toisaalta
toisella haastattelukierroksella puhe- ja vaikeasti CP-vammainen Risto ei kokenut
kenenkidin endd puhuvan avustajalle ohi itsensd. Risto koki tihidn vaikuttaneen sen,
ettd hin itse oli aloitteellinen kontaktin ottaja.

77  Marja, Eila, Annukka, Hannu, Risto ja Teuvo.
78  Loijaksen (1994, 190) mukaan vammaiset ihmiset voivat tosin joskus my® itse “virheellisesti”
tulkita ympiristonsi lihestymisyritykset vastenmieliseksi uteliaisuudeksi.
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Myé6s Hannu pyrki vaikuttamaan muiden ihmisten asenteisiin omalla positiivi-
sella asenteella ja avoimuudellaan. Hannu halusi ottaa vammattomiin ihmisiin kon-
taktia osoittaakseen, ettei hinen ymmarryksessdin ollut vikaa, vaikka litkkuminen
tapahtuikin apuvilineilld: se on mukava huomata kun ne huomaa, etti en mdédi ookaan
tyhmi sen ulkondon perusteella. Tillaisessa ajattelutavassa vallitseviin hegemonisiin
asenteisiin voidaan positiivisella tavalla vaikuttaa tekemilld oman toiminnan avulla
vammaisuudesta tavanomainen osa elimii kartetun ja erotetun erityisyyden ja toi-
seuden sijaan (Kuparinen 2005). Hannun filosofiana oli pyrkimys siilyttdd positii-
vinen asenne jopa sellaisissa tilanteissa, joissa joku toinen olisi kokenut itsensi lou-
katuksi: annan kysyi ja vastaan...se hilventid ennakkoluuloja tulevaisuudessa.

Teuvo oli kokenut tyoeldmaissi vallitsevien asenteiden olleen esteeni tiysipai-
noiselle tydelimdin osallistumiselle. Asenteet olivat Teuvon mukaan sellaisia, ettei
vaikeavammainen henkil6 kykenisi tekeméin ty6td lainkaan. Tami on ristiriitaista
sen poliittisen, lainsddddnnollisen ja hallinnollisen retoriikan kanssa, joka pyrkii
edistiméin tyoelimin syrjiméttdmyytti. Tyoelimissd syrjiminen vammaisuuden
perusteella on kielletty esimerkiksi EU:n direktiivilla. (Kemppainen 2011, 140-
141.) Vaikeavammaisten ihmisten tyoeldimain osallistuminen on elimanpolitiikan
toteuttamisen nakokulmasta hyvin rajallista. Teuvo koki tyéelimén Suomessa jous-
tamattomaksi ja vaihtoehdottomaksi sekd tydvoimaviranomaisten asenteen ldhto-
kohtaisesti vaikeavammaisia syrjivaksi: yleinen asenne estida. Teuvo oli jopa koke-
nut tydvoimatoimiston tietoisesti piiloutuneen kahden eri lakipykilin taakse Teuvon
hakiessa tyoti. Teuvo tulkitsi muidenkin yhteis6jen olevan usein asenteiltaan kon-
servatiivisia ja vetoavan siihen, miten meilli on aina ennen tehbty.

Palkkatyohon osallistumista estdvid asenteita olivat kokeneet myos Risto ja
Hannu. Ristolta oli tydpaikan fyysiseen esteellisyyteen vedoten evitty tyopaikka.
Risto tulkitsi olevan aika paljon parannettavaa asenteissa. Risto itse uskoi, ettd hin
olisi suoriutunut tyostd avustajan tuella: mdd olisin pystyny. Hannu joutui osal-
listumaan vain ty6toimintaan, vaikka hinelld oli ammattitutkinto. Hannu epiili,
ettd mikali hin hakisi tyopaikkaa, sen saisi terve Matti Meikdldinen vammaisen
tyontekijin palkkaamiseen sijaan. Tyeldmissd vallitsevat asenteet ndyttivit ole-
van esteend erityisesti vaikeavammaisten tyollistymiselle (myds Aikis 2007, 122).
Hannu kuvasi kuitenkin, kuinka kokopdiviisen palkkatyon tekeminen ei olisikaan
realistista fyysiseen jaksamiseen ja taloudellisiin seikkoihin liittyvien syitten vuoksi
(Kivisto 2011). Toisella haastattelukierroksella Risto mietti, olisiko hinkiin endi
halukas osallistumaan palkkatyéhon, kun viikko-ohjelma tiyttyi jo yhdistystoi-
minnasta, harrastustoiminnasta, asioinneista, ystavien tapaamisesta ja kuntoutuk-
sesta. Joka tapauksessa retorinen puhe ndyttdd olevan arkielimin asenteita osallis-
tavampi. Teuvolla oli kokemuksia, miten jopa oma perhe ja ystivit voivat muuttaa
asennettaan liheisensd vammauduttua.

Perhe hipedd vammaista jasentddn. . .osa ystavistd katoaa, eivit tunne kadulla
vastaantullessaan ja vaibtavat puolta. (Teuvo)

136



Eliminpoliittisen osallisuuden viitekehyksessd muiden ihmisten asenteiden voi-
daan tulkita vaikuttavan vaikeavammaisten ihmisten valitsemiseen ja paitoksente-
koon, vaikkakaan yhteys ei aina ole suora.

Palveluiden merkitys osallisuuden rakentamisessa

Palveluilla on suuri merkitys vammaisten ihmisten eliminlaatuun (Eriksson 2008,
120; my6s Ignani 2011). EU:n alueella vajaa 76 prosenttia sosiaalipalveluja koske-
vaan kyselyyn vastanneista piti esimerkiksi henkilokohtaisen avun palveluja riitta-
mittomind vammaisten ihmisten osallisuuden nikékulmasta (Disability and social
exclusion 2002, 60). Erikssonin (2008, 125) tutkimuksessa tuli esille henkilokohtai-
sen avun saamisen vaikeus ja myonnettyjen tuntien tarpeeseen nihden liian vihai-
nen miird (myos Heiskanen 2008).

Urhonen (2011, 54) on kirjoittanut, kuinka hin henkil6kohtaista apua ensim-
maistd kertaa hakiessaan arveli itselleen riittdvin pienehkon tuntimdirin ja vasta
palvelun kdynnistyttyd oivalsi, mitd kaikkea hin voikaan avustajan kanssa tehda.
Etukiteen arvioitu tuntimiird osoittautui pian liian pieneksi. Vaikeavammaiset
ihmiset ovat usein tyytyneet rajallisiin palveluihin. Tutkimuksessani tuli esille,
ettd palvelujen hakeminen ja saaminen on usein pitkd prosessi, joka vaatii norma-
tiivisen tuen eli palvelujen lakisddteisyyden lisidksi vaikeavammaiselta ihmiseltd
itseltidn mahdollisuuksien olemassaolon oivaltamisen. Kaikkien toiseen kertaan
haastattelemieni henkil6kohtaisen avun mairii oli lisitty ensimmiisen haastat-
telun jilkeen. Lisituntien saaminen ei kuitenkaan olisi toteutunut ilman henki-
lokohtaisen avun muuttumista lakisddteiseksi palveluksi ja ilman ndiden ihmis-
ten omaa toimijuutta.

Palvelupuutteiden kokemuksia kuvasivat ensimmidiselld haastattelukierroksella
kaikki. Toteuttamistavasta ja myonnetystd tuntimddristd riippumatta kaikki koki-
vat ensimmadiselld haastattelukierroksella henkilokohtaisen avun tuntimaérin riit-
timittomiksi yhdenvertaisuuden ja osallisuuden nikokulmasta (myos Clark et.al.
2008, 693-694). Osallisuuden kokemisen kannalta on tirkedd, miten henkilo-
kohtaisen avun tuntimdird suhteutuu yksil6lliseen tarpeeseen. Esimerkiksi Teuvo,
jolle oli myonnetty muihin verrattuna huomattavasti enemmin henkil6kohtaisen
avun tunteja, oli kokenut funtinsa rajatuiksi. Avun siinnéllinen mairi ei kattanut
kaikkia osallistumistarpeita ja muuttuneisiin tarpeisiin tilapéistd apua oli vaikea
saada nopeasti. Esimerkiksi spontaani illanvietto ei onnistu muuten kuin vapaaehtois-
tyond. Hannu ja Annukka joutuivat laskemaan avustajan tunteja, suunnittelemaan
menonsa tarkkaan ja luopumaan osasta toimintoja (myds Priestley 1999, 106). Jot-
kut olivat maksaneet osan avustajan tekemistd tyotunneista itse tai jonakin kuu-
kautena enemmin osallistuessaan voineet seuraavassa kuussa osallistua vain vihin.
Annukka koki jatkuvasti joutuvansa laskemaan hinelle my6nnettyjen tuntien riit-
tivyyttd ja tekemdidn aikatauluista tiukkoja: se on koko ajan timmésti jarkyttivid
sumplimista talla tuntimddrilli niin koko ajan saa vaan laskia kaikki.
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Myés kuljetuspalvelumatkojen vihiisyys oli rajoittanut osallistumista. Haas-
tateltavani joutuivat sddnnosteleméddn ja laskemaan matkojaan. Eila kuvasi, ettei
kuljetuspalvelumatkoja raaski kiyttid. Osalla henkilokohtaisen avun mairii oli
kylld lisitty osallistumismahdollisuuksia parantavasti, mutta kuljetuspalvelumat-
kojen médrin pysyminen entisellddn rajoitti tosiasiallista osallistumista. Risto ker-
toi kuitenkin toisella haastattelukierroksella saaneensa lisittyd myos kuljetuspal-
velumatkojensa médrda.

Asumisyksikoissd henkilokohtaisissa pdivittdisissd toiminnoissa tarvittavaa apua
voi joutua odottamaan pitkid aikoja. Palvelutalossa asuva Risto oli aiemmin kokenut
avun saamisen viiveen rajoittaneen kodin ulkopuolisiin toimintoihin osallistumista:
ei voinu sopia mittiin sidnnollisti kun piti oottaa. Pisimmillddn Risto oli erddssd
palvelutalossa odottanut apua kolme tuntia (my6s Kuosma 2011, 106). Nykyisessi
kodissaan toisessa palvelutalossa Risto oli tyytyvdinen saamaansa palveluun ja odot-
tamisaikoihin, joita hin piti osallisuudenkin nikékulmasta kohtuullisina niiden
ollessa keskimdirin 5-15 minuuttia hilytyksestd ja enimmilldin noin puoli tuntia.

Apuvilineiden riittdvyyden, sopivuuden ja toimivuuden merkitys sekd koetut
puutteet apuvilinepalveluissa tulivat erityisesti esille Marjan ja Teuvon kokemuk-
sissa (myos Savilahti 2009, 84, Hyvonen 2010, 21). Vaikeasti litkuntavammainen
henkild voi litkkua jopa itsendisesti toimivan ja sopivan apuvilineen avulla. Mikali
sihkopyorituoli tai sihkémopo on rikki tai itselle sopimaton, on osallistuminen
vain rajoitettua. Osalla haastateltavistani oli ollut vaikeuksia saada tarvitsemiaan
apuvilineitd ja kokemuksia siitd, ettei yksilollisen ja sopivan apuvilineen valinnassa
vaikeavammaisen ihmisen omalla mielipiteelld ollut aina merkitystd "asiantunti-
joiden” pdittiessd apuvilinepalveluista asiantuntemuksensa ja kunnan kriteerien
perusteella (my6s Ahponen 2008, 61). Eriitten kokemusten perusteella vaikea-
vammaisten ihmisten ja apuvilineistd pddttivin tahon vililld on ilmeisid ongelmia
retorisesti tavoitellussa osallisuuskumppanuudessa.

Ennen saattoi vaan menna...nyRyisin tarvii vinot pinot papereita ja silti saat-
taa tulla bumerangina takaisin ja tuleekin...ne ei hyviksy... ... apuvalineet ei
oo mitddn kulttivilineitd vaan ne on apuvilineitd, miksi niitd kiristettdan. ..
(Marja, 2. haastattelukierros)

Aineistoni perusteella ndyttid siltd, ettei apuvilineitd hankita aina puhtaasti asiak-
kaan yksil6llisten tarpeiden mukaan. Marja kertoi pyytineensi vuosikausia erdsti
pienti ja edullista, mutta itselleen merkityksellistd apuvilinettd sitd saamatta, koska
kyseinen apuviline ei kuulunut kunnan hankintasopimukseen. Yleisten ei-yksilol-
listen kriteerien hegemonisuus tuli apuvilinepalvelujen lisdksi aineistossani esille
myo6s kotihoidon palveluissa seki jonkin verran henkil6kohtaisen avun palvelumal-
leissa. Esimerkiksi apuvilineet tulisi kuitenkin ymmartii laaja-alaisesti siten, ettd
mikd tahansa viline, joka auttaa vaikeavammaista ihmistd toimimaan, voi olla apu-

viline (Anderberg 2006, 46).
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Osallisuuden kokemisen mahdollisuutta heikentdd my6s mydnnettyjen palvelu-
jen kiytinnon toimimattomuus. Teuvolla oli kokemuksia huonolaatuisista litkku-
misen apuvilineistd, joiden rikki ollessa ja niiden julkisen sektorin toimesta tapah-
tuvaa korjaamista odotellessa, voi vaikeavammainen ihminen joutua varalaitteiden
puuttuessa odottamaan jopa kuukausia ilman mahdollisuutta osallistua kodin ulko-
puolisiin toimintoihin. Teuvolla oli myds kokemuksia, miten heikosti julkisen sek-
torin palveluihin nykyddin ylipddnsd pddsee asioimaan. Teuvo kuvaili tilannetta
seuraavasti: palvelut ovat pirstoutuneet hajalle ja vihentyneet- usein joutuu soittamaan
tuntikausia johonkin numeroon ennenkuin padsee palvelun pubheille.

Monet osatutkimukseen osallistuneet liittivit koetut puutteet palveluissa viime
kiddessd viranomaisten asenteisiin ja heiddn valtaansa. Marja ei endi edes jaksanut
puhua tarpeistaan paikalliselle apuvilineyksikolle, koska oli kokenut omat nike-
myksensi kerta toisensa jilkeen sivuutetuiksi: jos ne on niin tiukassa niin pitikiot.
Niin sanotut asiantuntijat eivit Marjan kokemusten perusteella aina halua nihdi
tai pysty nikemdin sitd todellista ja yksilollista tilannetta, jossa tarve syntyy. Marja
oli jopa kokenut vilinpitimattomien viranomaisten zadehtivan vammaisia ihmisid
ja jarjestdvin palveluja ikddn kuin ne of/isivat omista raboista pois.

Ei ymmdrra, ettd se vammanen ihminen tarvii sen avun...ne eivit ajattele asiaa
loppuun asti, ne aattelee etti se on aivan sama. (Marja, 2. haastattelukierros)

Asumispalveluissa muun muassa palvelutalon sdinnoéilld, henkilokunnan asenteilla
ja riittivyydelld on aineistoni perusteella merkitysti osallisuuden kokemisessa. Vesa
koki palvelutalossa kaikille asukkaille jirjestettdvid yleistd harrastustoimintaa ole-
van kylld riittdvasti, mutta omaa, muualla asuvaa tyttGystavddnsd hin pédsi tapaa-
maan vain kuukauden vilein. Vesa oli my6s vililld tuntenut itsensd ryhmikodissa
yksindiseksi, koska hinelld kivi omia vieraita vain harvoin. Yksindisyyttddn Vesa
kuvaili muun muassa seuraavasti: mdda haluaisin enemmdin vierailijoita ottaa vas-
taan tinne... mutta mulla ei oikeestaan kiy muuta kuin tuo diti. Asumispalvelu voi
kidytinnossi rajoittaa vaikeavammaisen ihmisen mahdollisuuksia tavanomaisiin ja
yksilollisiin palvelukodin ulkopuolelle ulottuviin ihmissuhteisiin (myos esim. Teit-
tinen 2012, 70-71).

Vaikeavammaisten ihmisten elimanpoliittisten valintojen ja pddtosten tekemi-
sen mahdollisuus riippuu hinelle mydnnettyjen palvelujen koetusta riittivyydestd,
sopivuudesta ja toimivuudesta’. Rajalliset palvelut rajoittavat tosiasiallisia valitse-
misen mahdollisuuksia ja pakottavat vaikeavammaisia ihmisid suunnittelemaan ja
samalla rajoittamaan toimimistaan. Kérjistden palvelujen kdyton suunnittelun ja
laskemisen vilttimattomyyden voidaan katsoa tukevan eliménpoliittista toimintaa.

79  Adrimmiisessi tulkinnassa tarve erityispalveluihin kuten kuljetuspalveluihin nihdiin diskri-
minoivana vaihtoehdon ollessa tavallisten palvelujen kehittiminen my6s vammaisille ihmisille
sopiviksi (esim. Anderberg 2006).
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Positiivinen eldiminpoliittinen osallisuus ei kuitenkaan mahdollistu, jos puolivilissd
kuukautta henkildkohtaisen avun tunnit tai kuljetuspalvelumatkat ovat loppuneet.
Merkityksellistd osallisuuden kokemisessa on myds se, ettd voi luottaa palvelu-
jen toteutumiseen ja jatkuvuuteen. Haastatteluissa tuli myds esille ajatus, etté esi-
merkiksi kotitihin mydnnetty henkil6kohtainen apu voi auttaa vaikeavammaista
ihmistd jaksamaan paremmin ja pidempéin tydelimissa.

Toisella haastattelukierroksella tuli esille, kuinka henkilokohtaisen avun maa-
ran lisddntyminen lakimuutoksen jilkeen oli tehnyt osallistumisen mahdollisuuk-
sista jo melko tdysipainoisia. Marja jopa kuvasi, etté joskus jo hirvittia, etti jaksanko
mind kaikki ndmd avut ottaa vastaan. Risto koki, ettei hinen palveluissaan ollut endi
parannettavaa ja Hannukin oli saanut pitkdin kaipaamansa henkil6kohtaisen avun
lisipalvelut. Kaksi haastattelukierrosta parin vuoden vilein tehtyni osoitti, ettd
henkil6kohtaisen avun lakisddteistymiselld on ollut kokemustenkin tasolla posi-
tiivisia vaikutuksia ja ettd osallisuuden rakentuminen palvelujen nikokulmasta on
prosessi. Sen sijaan esimerkiksi apuvilinepalvelut eivdt minulle kuvattujen koke-
musten perusteella ole kehittyneet. Onko apuvilinepalveluihin tullut "kiellettyjen
lista” kunnallisen kotihoidon palvelua vastaavasti (vrt. Siira 1998)?

Eldmdnpolitiikka ja henkilokohtaisen avun eri toteuttamistavat

Pohjolan (1997, 184) mukaan eliminpoliittinen ajattelu voisi olla lihtokohta yksi-
l6llisten palveluratkaisujen 16ytimiseen. Itsemdidrddmisoikeudella on merkittiva
rooli vaikeavammaisten ihmisten osallisuuden kokemisessa (esim. Puumalainen
et.al. 2009, 122-123). Lakisiiteistd henkilokohtaista apua koskevan hallituksen
esityksen (166/2008) yhtend nimenomaisena tavoitteena oli vammaisten henki-
16iden itsemédrddmisoikeuden lisidminen. Itsendistd elimii korostavan ideolo-
gian tulisi toteutua kaikissa henkilokohtaisen avun toteuttamistavoissa. Aineiston-
keruupaikkakunnalla olivat aineistonkeruuvuonna kiytossa zyonantajamalli sekd
niin sanottuina palvelumalleina kunnallinen palvelu ja ostopalvelut. Ostopalvelui-
hin sisiltyi myos erillinen avustajaprojekti. Palveluseteli ei ollut kiytossa.

Kaikissa toteuttamistavoissa oli kokemusten perusteella seki hyvid ettd huonoja
puolia, mutta toteuttamistapansa ja sisiltonsd perusteella toiset toteuttamistavat
tukivat vaikeavammaisen ihmisen valitsemisen ja paattimisen mahdollisuuksia toi-
sia malleja paremmin (my6s Kivisté 2011). Kayttiji- ja asiakasliht6inen toteutta-
mistapa tukee osallisuutta jirjestelmikeskeistd toteuttamistapaa paremmin (myos
Clark et.al. 2008). Tarkastelen henkilokohtaisen avun mahdollistamaa eliminpo-
liittista osallisuutta ensin niin sanotussa tydnantajamallissa ja sen jilkeen palvelu-
malleissa, joihin sisdltyvit sekd kunnallinen ettd ostopalveluina jirjestetty apu ja
joissa vaikeavammainen asiakas vastaanottaa palvelut asiakkaana ja ohjaa avusta-
jan tyotd, mutta ei toimi avustajan tyonantajana eikd tyon johtajana (esim. Man-
sikkamiki 2010). Kasittelen lyhyesti my6s kotihoidon palvelua, vaikkei se olekaan

vammaispalvelulain tarkoittamaa henkil6kohtaista apua.
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Tyonantajamallissa oli sitd kiyttineiden® kokemusten perusteella runsaasti itse-
médrdmistd ja omia valintoja mahdollistavia elementteji. Tyonantajamallissa vai-
keavammainen ihminen saa itse valita avustajansa ja pystyy vaikuttamaan avun
antamisen ajankohtiin seka sisdlt66n. Myos myonnetyt tuntimdirit olivat henki-
l6kohtaisen avun palvelumallien tuntimédriin verrattuna suurempia, vaikkakin silti
kdyttdjien kokemusten perusteella riittimattomid. Erityisesti timd nikyi ensim-
miiselld haastattelukierroksella.

Kaikki vaikeavammaiset eivit kuitenkaan halua itselleen omaa avustajaa, koska
tyonantajamalliin jarjestelméni liittyy riskejd. Ne, joilla ei ollut omakohtaisia koke-
muksia tyonantajamallista®, pelkisivit muun muassa jirjestelmin epdvarmuutta
avustajan sairastuessa, hyvin avustajan l6ytimisen vaikeutta, avustajien suurta vaih-
tuvuutta huonosti palkatun ja heikosti arvostetun tydn vuoksi, avustajan 16ytimi-
sen vaikeutta mydnnetyn pienen tuntimairin vuoksi sekd tydnantajana toimimista
ylipadtidn. Marja myos kyseenalaisti nykypéivian tyontekijéiden tyomoraalia. Irja
puolestaan epdili kykyddn toimia tydnantajana: se voi olla etti mddi oon liian kiltti
sithen. Hannu kertoi lahipiirissddn olevan kiinnostusta runsaampaan tyonantaja-
mallin kidytt66n ostopalvelujen sijaan, mutta ostopalvelujen kiyttéd puolsi sijais-
ten helpommaksi koettu jirjestyminen. Hannu koki, ettd on pitinyt tehdi valintoja.

Joitakin ongelmia oli koettu jérjestelmin lisiksi my6s vaikeavammaisen tyon-
antajan ja tyontekijan vilisissi suhteissa. Esimerkiksi Eila kertoi avustajallaan ole-
van tapana puhua Eilan puolesta Eilan asioita hoidettaessa: hdn niinku puuttuu
litkaa siihen minun asiaan pubumalla. Hannu oli kokenut avustajansa ottavan voi-
makkaasti kantaa erityisesti sellaisissa asioissa, joista avustajallakin oli tietoa tai
kokemusta. Annukka oli kokenut hankalana aiemman avustajan yllittivit poissa-
olot, jotka tekivit elimistd epavarmuuden vuoksi henkisesti kuormittavaa. Annu-
kan mukaan hinen ja tuolloisen avustajan suhteen muuttuminen kaverisuhteeksi
ja yhdessé oleminen myds vapaa-ajalla oli provosoinut avustajaa: se alko tavallaan
avustaja tallomaan mun pédlle, koska miad antoin sille liikaa vapauksia®. Avustaja oli
saattanut ilmoittaa puhelimitse, ettd hin pdidseekin tulemaan toihin vasta useiden
tuntien pddsta: oo nyt yksin sielld hetken aikaa. Vaikeavammainen ihminen joutuu
timinkaltaisessa tilanteessa elimdin avustajan elimanpolitiikkaa omansa sijaan.

Tyonantajamallia kiyttineille oli tirkedd, ettd avustaja oli yksi tietty henkil6. Vai-
keavammaiselle ihmiselle valinnan vapauden yksi elementti on oikeus valita avusta-
jansa (Nurmi-Koikkalainen 2009, 39). Tyénantajamallin hyvind puolina tyénanta-
jina toimivat haastateltavani olivat kokeneet juuri sen, ettd saivat itse valita sopivan
avustajan (my6s Wadesten & Ahlstrom 2009b, 764; Nylund 2010, 54, 88). Tillsin

on mahdollista valita omaan arvomaailmaan sopiva avustaja tai avustaja, jolla on

80 Eila, Annukkka, Hannu, Teuvo ja toisella haastattelukierroksella myos Risto.

81 Marja, Irja, Vesa ja ensimmaiselld haastattelukierroksella myos Risto.

82 Loijaksen (1994, 185) mukaan pahimmillaan aina mukana oleva ja kaikessa auttava avustaja
voi my®s eristdd vaikeavammaisen ihmisen muusta maailmasta. Loijas (emt.) on ehdottanutkin
mahdollisuutta tarvittaessa “silannesidonnaiseen” avustajaan.
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osaamista omiin mielenkiinnon kohteisiin liittyen. Omaan arvomaailmaan ja eld-
mintapaan sopivan avustajan valinnan merkitystd korosti erityisesti Annukka: ei
stis tuu mittidn jos te ootte ihan eri aaltopituudella. Myos Ristolla ja Hannulla oli
yhteisid mielenkiinnon kohteita avustajiensa kanssa.

Tyonantajamallissa vaikeavammaisella tyonantajalla on melko hyvit mahdolli-
suudet padttdd avustamisen ajankohdista. Mahdollisuus aikatauluista paddttimiseen
on kuitenkin rajoitetumpaa, jos avustajalla on useampia avustettavia. Tilldin toisten
vaikeavammaisten ihmisten eldimintilanteet voivat vaikuttaa oman eliménpolitii-
kan toteutumiseen. Eilalla oli kokemuksia avustamisajoissa joustamisesta osa-ai-
kaisen avustajan muiden avustettavien tarpeiden vuoksi: hdn ei mun tyké jouva tie-
tenkddn kun hin mennee sinne toiseen paikkaan.

Henkil6kohtaisen avun tydnantajamalli voi jirjestelmdnd mahdollistaa jopa eld-
minpoliittisen osallisuuden kokemuksia ja rakentumista, kunhan mydnnetty tunti-
miiri on riittdva (my6s Nylund 2010, 74) ja avustajaksi valittu henkild yksilollisiin
tarpeisiin sekd avustajan tyohon nihden sopiva. Vaikeavammaisten tyonantajien
kokemusten perusteella tyénantajuuden hyvit puolet liittyvit vahvaan itsemaaraa-
misoikeuteen ja omaan piitosvaltaan (my6s Heiskanen 2008, 65, 71), mutta myos
henkil6kemioilla on avustajasuhteessa tirked merkitys (myos Heinonen 2006, 73,
87; Wadensten & Ahlstrém 2009b, 764, 767). Tyonantajuus itsessidnkin voi tukea
kokemusta eliménpoliittisen osallisuuden toteutumisesta, vaikka se tuo mukanaan
myo6s eliminpoliittisia haasteita. Tyonantajuuteen liittyvit juridiset vastuut voi-
vat muodostua osallisuuden kokemista heikentaviksi tekijoiksi ongelmien ilmaan-
tuessa. Toimimaton henkil6kohtainen avustaja-jirjestelmd voi myos estdd osalli-
suuden toteutumista (myos Nylund 2010, 88). Vaikeavammaiset tyonantajat eivit
yleensi halua lilan méiriilevii tai kaikkitietivid avustajaa (myos Heinonen 2006,
99; Nylund 2010, 53, 85.) Vaikeavammaisten ihmisten myonteiset kokemukset
osallisuuden nikékulmasta tekevit ymmarrettiviksi sen, miksi tydnantajamalli on
kiytetyin henkil6kohtaisen avun toteuttamistapa. Osallisuuden nikokulmasta tulee
kuitenkin joihinkin sen heikkouksiin, kuten avustajan tyon vihidiseen houkuttele-
vuuteen ja arvostukseen, sijaisjirjestelmén puutteisiin sekd tyénantajuuden koko-
naisvaltaiseen tukemiseen kiinnittdd enemman huomiota.

Henkilokohtaisen avun palvelumalleibin sisiltyivit aineistossani sekd kunnalli-
nen henkilékohtainen apu ettd henkilokohtaisen avun ostopalvelut. Roosin (2009)
tekemissi vertailussa, kunnallisessa palvelussa oli muita toteuttamistapoja vihem-
min tyytyviisid asiakkaita. Kolmella haastateltavistani® oli kokemuksia kunnalli-
sesta henkilokohtaisesta avusta. Marja ja Eila olivat kokeneet, ettei se vastannut hei-
din tarpeisiinsa. He olivatkin my6hemmin hakeneet ja saaneet itselleen kokonaan
tai osittain toisen tavan toteuttaa henkilokohtaista apua. Marja ja Eila kritisoivat
kunnallisessa palvelussa myonnetyn vihdisen tuntimédirin lisiksi sité, ettd palvelua
pystyi aineistonkeruupaikkakunnalla saamaan vain arkipdivisin pdivdaikaan. Osa

83  Marja, Irja ja Eila.
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kodin ulkopuolisista osallistumistoiveista oli timén vuoksi jddnyt toteutumatta.
Ongelmia oli ollut my6s palvelun saamisessa dkilliseen tarpeeseen ja avustaja-aiko-
jen peruuntumisessa avustajien sairaustapauksissa. Ndissi tilanteissa Marja ja Eila
olivat joutuneet turvautumaan omaisten tai tuttujen apuun, perumaan osallistu-
misensa kokonaan tai osallistumaan ilman avustajaa, miki oli kdytinnossd vaikeaa.
Sijaisen jdrjestymistd kunnallisessa palvelussa ei ollut voitu taata ja peruuntuneet
kiynnit oli pystytty korvaamaan vain vaihtelevasti. Tilanteet olivat aiheuttaneet
epavarmuutta Eilalle: sitten sai oottaa siti avustajjaa etti tulleeko se.

Irja, Eila ja ensimmiisessd haastattelussaan my6s Marja kritisoivat kunnallisen
avustajapalvelun vaihtuvia avustajia. Eila oli kokenut vaihtuvuuden henkisesti ras-
kaana: ming en vaan z‘ykiinnyz‘ stitd, ettd se aina vaibtu se ihminen. Marja kertoi toi-
sessa haastattelussaan, ettd nyt kaikki kunnallisen palvelun avustajat tyoskentelivit
hyvilld asenteella, jolloin avustajien vaihtuvuuskaan ei ollut hinelle endd ongelma.
Marja tulkitsi palvelun asiakasldhtoiseen kehittymiseen vaikuttaneen my6s oman
kriittisen palautteensa: mind oon kova sanomaan.

Kunnallisen avun pienet tuntiméirit rajoittivat osallistumismahdollisuuksia®.
Kokemukset omista vaikuttamismahdollisuuksista kunnallisessa avussa olivat vaih-
televia. Marja ja Eila kuvasivat ensimmadiselld haastattelukierroksella, etteivit he
voineet riittdvilld tavalla vaikuttaa sithen, miné viikonpdivind ja mihin kellonai-
kaan palvelua toteutettiin. Marjalle palveluajat oli tuotu valmiiksi annettuina ilman
neuvottelua: se ei faho millidn sopia vammaispalveluun niin ettid ne tulis tiistaina ja
torstaina. Toisella haastattelukierroksella Marja kuitenkin kertoi tulleensa kuul-
luksi avustamisen ajankohdista sovittaessa: pystyi vaikuttamaan jopa avun antami-
sen ajankohtiin. Irja koki aina voineensa vaikuttaa aikatauluihin: se onnistuttiin aina
Jadrjestamddn niille paiville.

Marjalla ja Irjalla oli kokemuksia, kuinka kunnallinen avustaja oli pyrkinyt pait-
timéin asiakkaan puolesta tai rajaamaan omia tyotehtdvidin. Avustaja oli esimer-
kiksi ehdottanut Irjalle, ettd pyorituolilla avustajan tydntimind tapahtuvan ulkoi-
lun sijaan olisi istuttu yhdessi kohtaa pihalla. Irja kuvasi ristiriitaa: mun mielestd se
et 00 lenkkeilyi eikd ulkoilua. Irja oli ollut litkunnallisesti aktiivinen ennen vammau-
tumistaan. Keskustelu kunnallisen palveluntuottajan kanssa oli paitynyt siihen,
ettd Irjan piti neuvotella kulloinkin vuorossa olevan avustajan kanssa ulkoilulenkin
pituudesta: joskus tebtiin lyhyempi lenkki ja joskus tebtiin pitempi lenkki. Toiminnan
sisalto jii siten avustajasta riippuvaiseksi. Marja koki avustajan aiemman tydtehti-
vien rajaamisen liittyneen siihen, ettd avustaja halusi ndin "auttaa” vaikeavammaista
asiakasta olemaa itsendinen: avustaja kylli pukkas sinne ja katto péiiltipiin, etti no
koita riisua ne vaatteet poijes. Ndenndisesti "kuntouttava” tarkoitus aiheutti tosiasi-
allisesti Marjalle fyysisten ongelmien lisiksi kokemuksen oman toimijuutensa pol-

kemisesta (my6s Ahponen 2008, 257).

84 Heinosen (2006, 113-114) selvityksessi erds vammainen kuvasi pientd tuntimiirai seuraavas-
tiz Ryl mie oon elossa, mut en mie eld.
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Teuvo ei halunnut kiyttdd kunnallista avustajapalvelua, koska niki timin jir-
jestdmistavan rajoittavan vammaisen ihmisen itseméidrdamisoikeutta. Teuvo tul-
kitsi kunnallisen avustajan olevan ennemmin lojaali tydnantajalleen kunnalle kuin
vammaiselle asiakkaalle. Teuvo kutsuikin kunnallisen palvelun avustajaa virkamie-
heksi jonka esimies on muualla. Irja puolestaan kuvasi kunnallisen palvelun avusta-
jia aivan ihaniksi ihmisiksi. Marjan kokemukset kunnallisesta avustajapalvelusta
olivat parantuneet toisella haastattelukierroksella. Aiemmin Marjan yritettyd vai-
kuttaa avustajan valintaan, toivomuksia ei ollut otettu vastaan. Marjalle oli todettu
ettei meilld ei ole mitidn suosikkijirjestelmda. Nykyisin Marja ei endd kokenut tar-
vetta valita avustajaa ja kertoi kunnallisten avustajien omatoimisesti jopa huoleh-
tineen sijaistuksista: jos joku ei pédssy, se soitti toiselle ettd voitko kiyva.

Aineistoni perusteella kunnallinen avustajapalvelu aineistonkeruupaikkakun-
nalla on ty6nantajamalliin ja tavoiteltuun osallisuusretoriikkaan verrattuna jdrjes-
telmaldhtoistd. Mahdollisuus osallisuuden kokemiseen itsemédrddmisen ja valinnan
vapauden nidkokulmasta ei ole merkittivd. Kokemukset olivat kuitenkin yksilolli-
sid. Kunnalliseen avustajapalveluun sisiltyy myds mahdollisuuksia. Aineistonke-
ruupaikkakunnan kunnallinen avustajapalvelu voi vastata hyvin maarillisesti pie-
niin, virka-aikana tapahtuviin asiointitarpeisiin. Kananojan, Niirasen & Jokirannan
(2008, 185) mukaan kunnan omassa toiminnassa olisi luontevaa vahvistaa asiak-
kaan roolia yhteistydkumppanina. Marjan viimeaikaiset kokemukset viittasivat sii-
hen, ettd ndin oli my6s tapahtunut®.

Olen tutkimuksessani sisillyttinyt henkilokohtaisen avun ostopalveluibin seki
palveluasumisena (Vammaispalveluasetus 10 §) annetun avun, ettd varsinaisen hen-
kilokohtaisen avun (Vammaispalvelulaki 8 §) vaikka virallisesti kyseessd ovat eri
palvelut ja kiytinndssi palveluasuminen ei aina sisdlloltidn vastaa henkilokohtaista
apua (my6s Nurmi-Koikkalainen 2009). Kuitenkin my6s palveluasumisena annet-
tavan avun tulisi mahdollistaa vaikeavammaisen ihmisen oma elimi.

Aineistonkeruupaikkakunnalla henkilokohtaista apua vaikeavammaisten ihmis-
ten omiin koteihin hankittiin ostopalveluina kotihoitoa tuottavilta yrityksiltd sekd
kolmannelta sektorilta. Ostopalveluihin sisiltyi my6s erillinen kolmannen sektorin
hallinnoima avustajaprojekti. Kolmella osatutkimukseen osallistuneista® oli hen-
kilokohtaisia tai lahipiirissddn kokemuksia ostopalveluista asumispalveluyksikiissa.
Kolmella®” oli henkilokohtaisia kokemuksia omaan kotiin jdrjestetyistd henkil-
kohtaisen avun ostopalveluista. Ostopalveluja kiyttiessiin vaikeavammaisen ihmi-
sen tulee saada toimia avustajan tyon ohjaajana miiritellen, mitd, milloin ja miten

85 Mahdollisiin parantuneisiin asiakaskokemuksiin nihden on osin ristiriitaista, ettd aineiston-
keruupaikkakunnalla Oulussa ollaan ilmeisesti asteittain luopumassa kunnallisesta henkilo-
kohtaisesta avusta, silli Oulun sosiaali- ja terveyslautakunnan hyviksymien kriteerien (§135,
20.12.2012) mukaan henkilokohtaista apua jarjestetdin 1.1.2013 alkaen ensisijaisesti tydnan-
tajamallilla ja toissijaisesti ostopalveluina (saatavilla http://ktweb.ouka.fi/ktweb/.

86  Risto henkilokohtaisesti ja Hannu sekd Annukka lihipiirinsi kautta.

87  Marja, Risto ja Teuvo.

144



tehddin. Marja pohti, ettd henkilokohtaisen avun ideologian toteutumisen varmis-
tamiseksi lyhyt koulutus tai kurssi voisi olla ostopalveluissa paikallaan. Teuvo epiili
ostopalveluihin sisiltyvdd kolmannen sektorin toteuttamaa henkildkohtaista apua
ammatillisen osaamisen suhteen: ko/mannen sektorin tyi ei ole riittivin asiantunteva.

Ensimmaisessd haastattelussaan Marja koki, ettd vasta saatuaan ostopalvelun
kunnallisen avun rinnalle, hin pdisi todella osallistumaan. Ostopalveluja tuotta-
van yrityksen kanssa oli helppo sopia joustavasti palvelun toteuttamisen ajankoh-
dista omia tarpeita ja toiveita vastaavasti. Marja sai osallistua itse avustajapalvelun
toteuttamisen suunnittelemiseen, kun avustajapalvelun aikoja ei ilmoitettu val-
miina hénelle, vaan hinen tuli itse ottaa yhteytti, sopia ja neuvotella niistd palve-
lutuottajan kanssa. Oma toimijuus ei ollut pelkkd mahdollisuus, vaan myos véltti-
mattomyys: se pittad itse suunnitella ja sitten pittia kysyd etta onnistuukohan nama.
Ostopalvelun my6td Marjan henkilokohtaisen avun méari lisidntyi®. Marjalla oli
nyt mahdollisuus saada apua myds iltaisin ja viikonloppuisin. Tosin ilman sosiaa-
litydntekijin lisdvahvistusta ostopalveluyritys ei Marjan mukaan olisi tehnyt vii-
konlopputy6ti, eiki varsinkaan tyotd arkipyhisin: ei antanut viikonloppuisin eikd
arkipyhisin. .. rahakysymys. .. piti soittaa sosiaalityontekijalle. .. joku heijin oma tulkinta
tullee sithen...mutta médi en hyviksy. Toisella haastattelukierroksella Marja koki jou-
tuneensa nyt ostopalveluissakin tekeméin rajauksia sen suhteen, kuka ostopalvelu-

” tyontekijoistd hinelle apua antaa: ne ajattelee, etti he on

tuottajan "koulutetuista
asiantuntijoita, ammattilaisia. .. ei ota huomioon ettd ne tullee minun kottiin minua
auttamaan.

Ostopalveluissa oli saattanut muodostua sellaisiakin kéytinteitd, joissa palve-
luntuottaja otti asiakkaaseen yhteytti tarjotakseen henkil6kohtaista apua. Ndin oli
esimerkiksi Vesalle tapahtunut, kun Riston kohdalla henkilékohtaisen avun pal-
velutilaukset tapahtuivat kumminkin piin. Vesan vapaa-ajan avun sisiltod ostopal-
velujen avustajat jopa suunnittelivat etukdteen, mutta sisdlté oli kuitenkin ollut
Vesalle mieluisaa: nehin ne on jarjestiny mulle mitd me tebhidin. Vesa ei itse tiennyt,
miten avustamisen ajankohdista sopiminen kiytinnossi tapahtui. Yhden avustajan
osalta Vesalla ei ollut edes tietoa siitd, mitd kautta avustaja oli tullut: en tiiji misti
se oli se vanhempi mies.

Joillakin palveluntuottajilla oli vélilld ollut henkil6kuntapulaa, miki oli vaikutta-
nut henkil6kohtaisen avun toteuttamismahdollisuuksiin ja sitd kautta osallistumis-
mahdollisuuksiin. Palveluntuottaja ei aina voinut toteuttaa henkilokohtaista apua
sitd madrdd, mitd kunta oli myontinyt. Apua ei aina pystytty toteuttamaan iltaisin

88 Uudistuneen vammaispalvelulain siirtymiajan jilkeen 1.1.2011 lakisditeinen miird henkils-
kohtaista apua vapaa-ajan toimintoihin oli 30 tuntia kuukaudessa.

89  Aineistonkeruupaikkakunnalla henkildkohtaisen avunkin ostopalvelut hankittiin yleensi koti-
hoitoa myyviltd hoivayrityksiltd, joissa tyontekijoiltd vaaditaan koulutus. Yleisimmin koulutus
on lahihoitajan, sairaanhoitajan tai sosionomin koulutus. Henkilékohtaisessa avussa avustajille
sen sijaan ei ole midritelty koulutusvaatimuksia, koska kyseessi ei ole hoitaminen vaan vaikea-
vammaisen ihmisen avustaminen sill tavalla kuin vaikeavammainen ihminen itse maarittda.
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ja viikonloppuisin siind médrin kuin vaikeavammainen asiakas olisi halunnut. Risto
jaksoi ensimmiisessd haastattelussaan suhtautua tdhdn ymmartaviisesti: niilli on
omat perhbeet ja silli lailla. Ostopalveluissa avustajat myos vaihtuivat tyovuorojensa
mukaan. Toisessa haastattelussaan Risto kritisoikin aiemmin ostopalveluna toteu-
tettua vapaa-ajan apuaan taltd osin: sieltd tuli kuka sattui.

Ympirivuorokautisessa palveluasumisessa haastateltavani olivat kokeneet ongel-
mia riittdvin avun saamisessa. Asumisyksikoissi vaikeavammainen ihminen ei voi
itse tdysin madrittdd avun saamisen ajankohtaa. Avustamisty6td asumisyksikoissa
leimasi kokemusten perusteella kiire. Esimerkiksi aamutoimissa avustamista voi
joutua odottamaan pitkdin, nukkumaan voi joutua menemain eri aikaan kuin halu-
aisi ja avun pyytiminen esimerkiksi kodin ulkopuolisille asioinneille pitdisi pystyd
ennakoimaan hyvissi ajoin, jopa pidivid ennen tarvetta (myos Heiskanen 2008,101).

Annukka oli iloinen, ettei hin jousunut asumaan palvelutalossa. Annukka kertoi
tuttaviensa huonoista kokemuksista palvelutaloissa: mdd oon ainakin kuullu nailti
kavereilta, ettd kylli ne kirsii. Risto oli joutunut aikaisemmin asumassaan palveluta-
lossa odottamaan avun saantia kohtuuttoman pitkia aikoja. Elimanpolitiikan suun-
nittelemisesta ja toteuttamisesta ei voida puhua, jos aamulla singysti ylos nouse-
misen avustamista joutuu odottamaan jopa tunteja®. Hannu kritisoi ldhipiirinsd
kokemusten perusteella sitd, ettd eliméd palvelutalossa piti suunnitella jopa viik-
koja etukiteen avun saadakseen: sehin on ihmisen elimdin rajoittamista.

Palvelutalojen tyontekijoilld ei ollut haastateltavieni kokemusten perusteella
useinkaan riittdvasti aikaa kohdata ja kuunnella asiakasta (my6s esim. Ahponen
2008, 256). Riston mukaan palvelutaloissa asuu nykyidin vaikeavammaisempia
ihmisid kuin ennen, mutta henkilokuntaa ei ole vastaavasti lisitty. Hannu kyseen-
alaisti kuulluksi tulemista ja henkilokunnan asenteita: ei malteta kysyd, pannaan
sanat suubun ja koki kiireen riippuvan henkil6sti: se iban riippuu tyontekijista milli
asenteella liikkuu. Myds Risto kyseenalaisti kiireen tosiasiallisuutta: muutama sem-
monen avustaja jolla on aina kiire vaikka niillé ei oo kiire ollenkaan. Hannu koki, ettd
ostopalveluasumisyksikossd palveluasumisena annettu apu oli usein vilinpitima-
tontd ja jaykkad ja ettd: markkinat on hoitajien puolella. Risto korosti olevansa tyy-
tyvdinen nykyiseen palveluasumiseensa.

Avustajan yksilollisilli ominaisuuksilla ja asenteella on merkitystd osallisuu-
den kokemisessa. Yksittdisen avustajan vaikuttamismahdollisuudet ovat kuitenkin
rajalliset. Tyonantajana toimiva organisaatio médritta toiminnan puitteet. Hannu
tulkitsi: sieltihin se lihtee ylemmalta taholta. .. kisketty toimia néin niin sitten toimi-
taan. Risto oli kokenut asumissaan palvelutaloissa merkittivid eroja muun muassa
henkilokunnan riittivyydessd, asiakkaan huomioonottamisessa sekd asiakkaan

90 “Toivo’-nimimerkilld teoksessa "Ei enempii kuin elimai” erds vaikeavammainen palvelutalon
asukas kuvasi véidrinlaisena itsendisyytend sitd, ettd apua tultiin antamaan vasta kun sitd erik-
seen pyysi tai hilytti, jolloin rajallisen henkilokuntaresurssin vuoksi avun saaminen saattoi kes-
tad tunnin hilytyksen tekemisesta.
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kohtaamisessa ja kuulemisessa. Riston puhe oli epéselvid ja hin koki, ettei aikai-
semmassa asumisyksikossi kaikilla avustajilla ollut aikaa eikd halua kuunnella hintd
avustamistilanteiden yhteydessi tapahtuvissa kohtaamisissa. Risto kertoi, etta: sie/ld
tehtiin vain perustoiminnot, sielld oli vilinpitamdittomyytti. Nykyisessi kodissaan hin
koki kuuntelemisen ja kohtaamisten parantuneen: fdd/li kuunnellaan ibhan hyvin ja
ne kyssyy aina, jos ne ei saa selvid. Kuulluksi tuleminen liittyy merkittivilld tavalla
osallisuuteen (myos Heiskanen 2008, 100; Saarinen 2009). Puhevammaisen asiak-
kaan omaa tahtoa on kuultava, vaikka se voi viedd enemmin aikaa. Saarinen (2009,
163) on pohtinutkin, tulisiko avustajille jarjestid kommunikaatiokoulutusta.

Koetuista kuuntelemattomuuden ja kiireen ongelmista voidaan puhua myos
kohtaamisen laadun ongelmina. Wadenstenin & Ahlstrémin (2009b, 763, 771)
tutkimuksessa vammaiset ihmiset kuvasivat onnistuneen henkilokohtaisen avusta-
misen tirkeimpdni elementtind ymmirtévéd, voimaannuttavaa kohtaamista, jonka
tutkijat jakoivat edelleen itsendistymisen, eheyden, vaikuttamismahdollisuuksien ja
osallisuuden osa-alueisiin (ks. my6s Hammel 2008). Minulle kerrotut kokemuk-
set kertoivat my0s tosiasiallisista ongelmista néissd kohtaamisissa. My6s avusta-
jien suuri vaihtuvuus koettiin ongelmalliseksi. Vaihtuminen takasi Riston sarkasti-
sen tulkinnan mukaan kuitenkin sen, ettei aina tullut sellainenkaan avustaja, jonka
kanssa ei tullut toimeen.

Osalle vaikeavammaisista ihmisistd avustajan vaihtuminen voi olla raskas koke-
mus (myds Wadensten & Ahlstrom 2009b, 768). Vesa ihmetteli haastattelunsa
aikana moneen otteeseen, miksi hanen avustajansa ovat vaihtuneet ja toivoi nykyis-
ten avustajiensa voivan toimia hinen avustajinaan mahdollisimman pitkédin. Vesan
vapaa-ajan avustaminen toteutettiin avustajien koulutus- ja ty6llistimisprojektina,
jolloin avustajien vaihtuvuuteen vaikutti uusien opiskelijoiden tuleminen oppiso-
pimuskoulutuksen jo pddttineiden tilalle. Vesalle ei niitd vaihtuvuuden perusteita
ollut selostettu ymmirrettivilld tavalla.

Se on kylld kumma, etti misti johtuu se, etti ndd on viliaikaisia ndii subteet,
ettd ois kiva kun kerran tulis avustajat ja ne olis loppuelimdin kdytinnossi siihen
asti, ettd mind menehtysin niin sithen pddttys sitten avustaja. .. ettd ikdvd se on
tutustua uusiin aina, ettd jos avustaja vaihtuu jatkuvasti. .. niin se on tosi ikivai

homma. (Vesa)

Henkilokohtaisen avun ostopalveluihin tulisi tuoda asiakkaalle lisdd valinnan
vapautta valita avustaja (my6s Disability and social exclusion 2002, 71; Nur-
mi-Koikkalainen 2009, 38). Malhotran (2006, 59) mukaan kuluttajan oikeuk-
siin tulisi sisdllyttdd vammaiselle henkildlle oikeus valita itse avustajansa, onhan
usein kyse intiimistdkin avustamisesta. My6s vaikeavammaiset kuntoutujat ovat
ilmaisseet toiveensa saada enemmin mahdollisuutta vaikuttaa tydntekijan valin-
taan (esim. Nikkanen, Puumalainen, Hokkanen & Jirvikoski 2009, 154-155).
Risto oli kaivannut ostopalveluihin mahdollisuutta vaikuttaa avustajan valintaan.
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Hin kuvasi tilannetta niin: ifsemddarddmisoikeus toteutuu aika hyvin, mutta valin-
nan vapaus ei oikein foteudu.

Aineistoni perusteella henkilokohtaisen avun ostopalvelujen laatu vaihtelee.
Myos Priestleyn (1999, 88) mukaan vammaisten ihmisten kokemukset yksityisisté
palveluista vaihtelevat. Toiset kokevat ne lisddntyneind mahdollisuuksina, mutta
toiset joustamattomina ja jirjestelmikeskeisind. Aineistossani negatiiviset koke-
mukset tulivat esille erityisesti ostopalveluissa asumisyksikkojen sisilld toteutet-
tuina. On mahdollista, ettd omaan kotiin annettu apu on ajallisesti runsaampaa ja
kiireettomampid. Vaikeavammainen asiakas voinee omassa kodissaan myds ohjata
ja madrittdd avustamistyotd paremmin kuin palveluntuottajan hallinnoimassa asu-
misyksikossd. Kiire koettiin ongelmaksi erityisesti ostopalveluasumisyksikoissd
(my6s Eriksson 2008, 108).

Kananoja, Niirasen & Jokirannan (2008, 185) mukaan ostopalveluja kiytettiessi
asiakkaan kuluttajan rooli korostuu (vrt. kumppanuuden tavoittelu kunnallisessa
palvelussa). Harjun (2005, 67) mukaan kuluttajuus voidaan sisillyttd laajasti aja-
teltuna aktiiviseen kansalaisuuteen. Ostopalveluna annettu henkilokohtainen apu
voi mahdollistaa eldmdnpolitiikan kaltaista osallisuutta, mikili vaikeavammainen
ihminen haluaa ja kykenee ottamaan vastaan itselleen annetun ty6njohdollisen
vallan ja vastuun seké kdyttiméddn sitd oman eldiminsa aktiivisessa suunnittelussa.
Mikili ihminen ei kykene, halua tai pahimmassa tapauksessa hinen ei anneta ottaa
valtaa omaa elimidnsi koskevissa asioissa, voi ostopalveluilla tuotettu henkilokoh-
tainen apu olla jopa alisteista hoivaa (ks. Tedre 1999, 49) tai jirjestelmin madritte-
lemii valmiina annettua liittimisen kaltaista osallistamista (esim. Haahtela 2006).

Kotihoito ei ole vammaispalvelulain mukaista lakisditeistd henkilokohtaista apua
vaan sosiaalihuoltolain mukaista, seké kotisairaanhoito kansanterveyslain mukaista
harkinnanvaraista palvelua. My6skdin aineistoni perusteella kotihoito ei ole lihelld
henkil6kohtaista apua (my6s Nurmi-Koikkalainen 2009). Kolmella® haastatel-
tavistani oli kokemuksia kunnallisesta kotihoidosta. Keskustelin my6s muiden
omassa kodissaan asuvien haastateltavieni kanssa kotihoidon mahdollisuuksista
vastata heidin tarpeisiinsa. Ne, joilla oli kokemuksia kotihoidosta, olivat muita®
haastateltavia vanhempia. Nuoret vaikeavammaiset ihmiset eivit valttimittd nde
kotihoidolla olevan mahdollisuuksia oman eliminpolitiikkansa toteuttamisessa.

...kotihoijosta semmone mielikuva, ettd ne tyontekijit siellikin on paljon niinku
silleen vanhempia ettd mulla ei ois ehka sitten yhteisii kiinnostuksen kobteita.

(Annukka)

Haastateltavillani oli kokemuksia kotihoidon rajatusta tydnkuvasta, joka ei vas-
taa vaikeavammaisen ihmisen yksilolliseen palvelutarpeeseen. Siiran (1998, 209;

91 Marja, Irja ja Teuvo.
92  Eila poislukien, Eila oli osatutkimukseen osallistuneista vanhin.
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rajatuista tyonkuvista my6s Hyvonen 2010) mukaan tillainen “kiellettyjen teh-
tavien lista” kontrolloi sekid asiakkaan ettd tyontekijan toimintamahdollisuuksia.
Kunnallinen kotihoito on esimerkiksi aineistonkeruupaikkakunnalla viime vuo-
sina vihentinyt ja ulkoistanut siivous- ja ruoanlaittoavun antamista eikd yleensi
antanut kodin ulkopuolelle suuntautuvaa apua. Lisiksi kotihoidon kdynnit ovat
yleensi lyhyitd. Kotihoidon asiakkaana pystyy vain rajallisesti vaikuttamaan toi-
minnan aikatauluihin. My6s Siiran (1998, 197) tutkimuksessa kotihoidon asiak-
kaat kokivat, ettei kotihoidon palvelua ole mahdollista saada riittivisti tai ajankoh-
tana jolloin sitd tarvitsisi.

Teuvon mukaan kunnallisen kotihoidon palveluissa korostuvat vanhustyon hoi-
toon ja hoivaamiseen liittyvit periaatteet vammaistyon ideologioitten sijaan: zau-
pungin yopartion kdynnit vanhustenhoidosta eivit edisti kuntoutumista. Irja kertoi
kotihoidon rajanneen siivousavun antamansa avun ulkopuolelle. Irja tarvitsi koti-
hoidon apua myds pukeutumisessa voidakseen menni esimerkiksi asioille. Talloin
hinen oli tiytynyt sopeuttaa omien asiointiensa aikataulut kotihoidon antamiin
aikatauluihin: se o/i katottava siihen aikaan ne menot kun kotihoito oli mahollista tulla
pukemaan. Irja oli joutunut jopa muuttamaan omasta kodistaan palvelutaloon koti-
hoidon riittimittémien resurssien vuoksi™: zyzdt [kotihoito]ei pystyny jirjestimdidin
mulle lisdaikaa, niin se kaatu tima systeemi [kotona asuminen] sithen. Tami on risti-
riidassa vammaispolitiikan ideologioiden lisiksi kotona asumista tukevien strate-
gioiden kanssa.

Marja oli lopettanut kotihoidon palvelun. Marja oli kokenut puutteita kotihoi-
don henkil6ston ammattitaidossa, asenteissa, tydnkuvan rajallisuudessa, asiakkaan
itsemadrdamisoikeudessa asiakkaan kodissa tyoskenneltdessi ja liian lyhyissd kidyn-
neissd. Kotihoidon henkilékunta oli useampaan kertaan ilmaissut mielipiteendén
Marjan saavan paljon palveluita, vaikka Marja péisi tuolloin kotinsa ulkopuolelle
vain muutaman kerran viikossa vain valttimaittomille asioinneille ulkoilun, harras-
tamisen ja virkistdytymisen sijaan, eikd koskaan viikonloppuisin. Marja ei ollut saa-
nut riittivasti vaikuttaa kotihoidon sisdlt6on ja toimintatapoihin, vaikka ty6td teh-
tiin hinen omassa kodissaan: monesti saattoivat mddrétd, ettd nyt tehhéinkin néin.
Osa kotihoidon tydntekijoisti oli jopa kieltdytynyt ottamasta kenkié jalastaan Mar-
jan kotiin tullessaan. Tyontekijit olivat perustelleet toimintaansa: aina ennenkin on
kulettu kengit jalassa.

Kunnallisessa kotihoidossa on nykyisin keskitytty paljon apua tarvitsevien,
lihinnd ikddntyneiden asiakkaiden henkilokohtaiseen hoivaan, huolenpitoon ja
avustamiseen. Aineistonkeruupaikkakunnalla voimassaolleiden kotihoidon kri-
teerien mukaan esimerkiksi pelkkdd siivous- tai asiointiapua tarvitsevat ohja-
taan ostamaan palvelut itse ja vain vihidn henkilokohtaisessa suoriutumisessa apua

93  Tosin Irjan palvelusuunnitelman kirjausten mukaan muutto johtui siitd, ettei entisti, joita-
kin portaita sisiltivid asuntoa ollut mahdollista saada asunnonmuutostoillikiin esteettomiksi
Irjan litkuntakyvyn heikennyttyi.
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tarvitsevat ohjataan ensisijaisesti kotihoidon palvelusetelin kayttéjiksi. Vaikka sosi-
aalihuoltoasetuksen mukaan kotipalvelujen tukipalveluihin voi kuulua my6s kodin
ulkopuolisiin toimintoihin saattaminen ja niissid tukeminen, on timi kdytinnossa
jadnyt kodissa tapahtuvissa henkilokohtaisen suoriutumisen toiminnoissa avusta-
misen jalkoihin (myds Pirinen 2011). Tedren (2006, 164) mukaan ulospiisy on
kotihoidossa lihes vaiettu asia, vaikka kodin ulkopuolelle pddseminen on merkit-
tavd hyvinvointiin liittyvi tekijd. Osallisuus kyseenalaistuu, jos toteutettu sosiaali-
politiikka sulkee asiakkaalta ulko-oven (emt. 165).

Myés kotihoidossa vaikutti palvelun onnistumisen tai epdonnistumisen koke-
mukseen apua antavan henkil6n yksil6lliset ominaisuudet (mys Siira 1998). Marja
tulkitsi timédn voivan johtua osaksi avustavan henkil6n idstd ja entisen kodinhoi-
taja-koulutuksen ja nykyisen lihihoitaja-koulutuksen eroista. Marja koki nuorem-
pien lihihoitajien mieltivin tyonkuvaansa kuuluvan vain hoitotyon, kun kodin-
hoitajakoulutuksen saanut tyontekijd teki mielellidn myds kodinhoidollisia toita.

Mutta sitten kun tuli semmonen niin sanottu vanhempi tyontekija — sielli oli
muutama, niin silld ei ollu koskaan kiire, hin pysty tekkeen kaikki. .. niin toiset ei
kahen ihimisen voimallakkaan ehtinyt siivota titid minun isua kaksiota. (Marja)

Vammaiset ihmiset eivit koe olevansa vapaita, jos heilld ei ole mahdollisuutta
pddttdd omista aikatauluistaan, vaan heiddn elimintoimintansa on riippuvainen
kotihoidon aikatauluista (Heiskanen 2008, 68). Heiskasen (2008, 94—98) haas-
tattelemista vammaisista tyOnantajista osa piti kotihoitoa kuitenkin hyvind hen-
kilokohtaisen avun tiydentdjind esimerkiksi avustajien sairaustapauksissa. Koti-
hoidon rooli tiydentdjini toteutuu kuitenkin vain heikosti kotihoidon niukkojen
resurssien, tarkkojen palvelusisiltéjen mairittelyjen sekd henkilokunnan asentei-
den vuoksi. Heiskasen tutkimuksessa (2008, 93) kotihoitoon liitetyt ongelmat oli-
vat vastaavanlaisia kuin tdssi tutkimuksessa. Kuitenkin Irjalla oli kunnallisesta koti-
hoidosta myds positiivisia kokemuksia. Irja oli kokenut itsemédrdamisoikeutensa
toteutuvan kotihoidon palvelua kiyttdessdin. Vaikka Irja ei ollut saanut kotihoi-
dolta pyytimiidnsd siivousapua ja joutui sopeutumaan kotihoidon aikatauluihin
hin koki, ettd toiminta oli sujunut hyvissd yhteisty0ssi: ei oo fullu ristiriitaa mis-
tddan asiasta.

Yleisesti kotihoito on jdrjestelmildhtoistd apua, jossa nakyy hoidon ja hoivan
nikokulma itsendisessd elimissd avustamisen sijaan. Kotihoidon palvelussa asiak-
kaan vaikuttamisen mahdollisuudet ovat rajalliset (my6s Siira 1998; Priestley 1999,
85). Useinkaan kotihoitoa ei voi saada kodin ulkopuolisiin toimintoihin (myés Piri-
nen 2011). Hautamien (1997, 102) mukaan julkisten hyvinvointipalvelujen vaa-
rana onkin omaan monopoliasemaansa tuudittautuessaan jaidi asiakaslahtoisyy-
deltdin heikoiksi. Tedren (1999) mukaan asiakkaan kotona tyoskenteleminen voisi
kuitenkin olla my6s mahdollisuus neuvottelevaan yhteistyohon asiakkaan kanssa
sekd asiakkaan yksityisyyden ja auktoriteetin siilyttimiseen. Kotihoitokin voisi olla
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henkilokohtaista ja elimédnpolitiikkaa mahdollistavaa. Riippuen vaikeavammaisen
ihmisen yksilollisestd tarpeesta, voi kotihoito toimia esimerkiksi osana palveluko-
konaisuutta. Osalle vaikeavammaisista ihmisistd kotihoidon tai kotisairaanhoidon
palvelut ovat vilttimattomid. Esimerkiksi kotihoidon yopartio on usein ratkaiseva
tekijd vaikeavammaisen ihmisen itsendisessd asumisessa.

Viranomaiskohtaamiset ja kokemuksia kuulluksi tulemisesta

Asiakkaina olevien ihmisten ja viranomaisten kohtaamisilla on merkitysti osalli-
suuden kokemisessa (esim. Pohjola 1997). Vaikeavammaiset ihmiset haluavat ensi-
sijaisesti tulla kohdatuiksi kokonaisvaltaisina ihmisind, eivit vain asiakkaina (Hok-
kanen et.al. 2009, 290). Barnesin (1997, 9) mukaan viranomaiset ja “asiantuntijat”
ovat olleet merkittdvini esteend vammaisten ihmisten valtaistumiselle. Tulkintani
mukaan osallisuuden kokeminen niyttid merkityksellistyvin siini, kokeeko vai-
keavammainen ihminen tulevansa kohdatuksi arvokkaana ihmisyksiloni ja tuleeko
hin kohtaamisissa todella kuulluksi. Metteri (2004, 12) kuvaa kohtuuttomien tilan-
teiden usein johtavan osattomuuteen.

Kokemuksiaan epdonnistuneista viranomaiskohtaamisista ja kuulematta jaami-
sistd kuvasi moni osatutkimukseen osallistuneista®. Toisella haastattelukierroksella
Marja, Hannu ja Risto kokivat kuitenkin kohtaamisten erityisesti sosiaaliviran-
omaisten kanssa parantuneen. Ensimmiisessd haastattelussaan Annukka ihmet-
teli sosiaaliviranomaisten kisitysta siitd, ettd kaikki vammaiset haluaisivat osallistua
esimerkiksi vammaisten kerhotoimintaan tai vammaisharrastuksiin. Han kuvasi
viranomaisten kisitystd seuraavasti: no mee sinne missi on muitakin vammasia. Vam-
maisten ihmisten ohjaaminen vain muiden vammaisten ihmisten pariin ei anna
mahdollisuuksia oman nikéisen eliman muodostamiseen (myos Aikis 2007,124).
Vaikeavammaiset ihmiset ovat erittdin heterogeeninen ryhmi (esim. Hokkanen
et.al. 2009, 288). Tillainen vammaisten ryhmini eriyttimiseen johtava toiminta
voidaan tulkita jopa segregaatioksi (Hammel et.al. 2008, 2454). Vammaiset hen-
kilot eivit yleensd halua omaa “alakulttuuria” vaan osallistumismahdollisuuksia
tavanomaisiin toimintoihin (Maittd 1981, 188). Ilonen (2009, 106) on todennut,
ettd yhdenvertaisuus syntyy siitd, ettd voi olla sielld missd muutkin.

Useilla tihidn osatutkimukseen osallistuneista oli kokemuksia tilanteista, joissa
viranomainen oli puhunut ja toiminut "asiantuntijana” asiakasta kuuntelematta tai
kuulematta. Tami voidaan liittdd keskusteluun asiakkaan dinen (voice) ja kiyte-
tyn kielen (language) merkityksestd (esimerkiksi Helne & Laatu 2006, 33-34).
Asiakkaan kuulematta jidminen saattaa jopa pitkittad asioiden kisittelyprosesseja,
kun yhteistd ymmarrystd ei synny. Arjen kiytinnoissd valinnan mahdollisuudet
ja todellinen mahdollisuus itseméddrddmiseen riippuu jokapdiviisistd sosiaalisista-
ja valtasuhteista, joissa ihmiset asettuvat erilaisiin asemiin (Eriksson 2008, 143).

94 Marja, Eila, Annukka, Hannu ja Risto, seki tekstin kirjoittanut Teuvo.
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Vammaisten ihmisten kuulematta jidminen viranomaiskohtaamisissa on esimerkki
ndenniisestd osallisuudesta, jossa vammaiselle annetaan “tekninen” mahdollisuus
osallistua asiansa kisittelyyn olemalla ldsnd tilanteessa, mutta hinen oma ddnensi
jad kuitenkin kuulematta (myos Martin 2012, 214). Marja oli kokenut kuulematta
jadmistd ja omien nikemystensd sivuuttamista: ne ei aattele, ne vaan sanoa tolovi-
see jotakin. Metterin (2004, 143) mukaan viranomaiset jopa mititoivit asiakkaitten
kokemuksia eivitkd kunnioita asiakkaitaan ihmisarvoisesti. Aineistoni perusteella
myds viranomaisten tietimattdmyys on saattanut olla osallisuuden esteend. Kuu-
leminen ei tarkoita pelkkidd kuuntelemista (myos Pohjola 1997,179).

Somerkiven (2000, 185) ja Reinikaisen (2007, 184) tutkimuksissa vammaiset
ihmiset olivat visyneet selittimdin viranomaiselle yhd uudestaan ja uudestaan
samaa asiaa. Hannu pohti, oliko (sosiaali)tyontekijia kuullut hintid ensimmiiselld
kerralla lainkaan jos saman asian joutui kertomaan yhi uudestaan: funtuu niin tur-
hauttavalta aina se sama keskustelu ja rumba kayvai siella ettd miksi... kun ei mun
tilanne muutu miksikddn, ei musta tervettd tuu tekemdllikddan. Hannu koki, ettd pal-
velut evitddn, kunnes vaikeavammainen asiakas pystyy perustelemaan (sosiaali)
viranomaisen nikokulmasta riittavilld ja oikealla tavalla palvelutarpeensa. Vaikea-
vammaisen ihmisen oman toimijuuden vaatimukset voidaan kokea kohtuuttomiksi,
jos vuorovaikutuksen vastapuoli ei ole vastaanottavainen kuulemiselle. Hannu
kuvasi vuorovaikutuksen ja kuulluksi tulemisen ongelmaa niin: valilli tuntuu, etti
se ihminen sielld toisessa padssa ei kuuntele ollenkaan, etti se mennee niinku kuuroille
korville. Vaikeavammaisena eliminen on ikdin kuin kaksinkertaisesti vaikeutunutta
vaikea-asteisen vamman tuodessa selviytymiselle omat ruumiilliset haasteensa ja
jos palvelujen hakeminen ja saaminen koetaan kohtuuttoman hankaliksi.

Hannulla oli myos kokemuksia, kuinka (sosiaali)tyontekiji oli puolustellut toi-
mintaansa tai ldhinnd toimimatta jittdmistddn tyokiireillidn. Hannu oli kokenut
itseddn syyllistettdvin siitd, ettd tyontekijilld oli niin paljon t6itd ja ettd hdn omilla
pyynnoillddn aiheutti tille lisdd toita: se ei ole minun vika, se ei kuulu mulle se. Jot-
kut kokivat viranomaisten kiireen estdvin kuulluksi tulemistaan. Kiireen toden-
perdisyyttd saatettiin kuitenkin kyseenalaistaa, kuten esimerkiksi Risto teki: osiz-
tain te/.n‘yd, osittain totta. Toisessa haastattelussaan Hannu kertoi saavansa usein
jo melko hyvii palvelua niin sanotuissa kaikkia kansalaisia koskevissa peruspal-
veluissa, mutta julkisissa vammaisille ihmisille kohdennetuissa erityispalveluissa
palvelun ja kohtelun laatu oli edelleen sattumanvaraista ja jopa yksittiisestd tyon-
tekijdstd riippuvaa. Erds haastateltavani kuvasi haluavansa enemmain kiireetonta
aikaa kohtaamisille oman sosiaalitydntekijinsi kanssa nimenomaan neuvorellak-
seen itseddn koskevista palveluista.

Haastateltavani eivit aina olleet kokeneet viranomaisten asennetta vammaisia
henkil6itd yhdenvertaisina ihmisind kunnioittavana (myos Metteri 2004; Puuma-
lainen et.al. 2009, 131-132). Marja oli kokenut, ettei hinen kertomaansa aina edes
uskottu: minua piettiin tyhmdind. Lisiksi Marja koki, ettd viranomaisen mukaan
hinen vammaisena ihmisend olisi pitinyt tyytyd vihempdin: ne aattelee, etti tuo
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sais olla onnellinen, etti on saanu timmésen apuvilineen, ettd kun se ei oo ite sitd mak-
sanu. Konkkolin (Vammaisneuvosto 2006, 72) mukaan monet vammaiset ihmiset
kokevat viranomaiset jopa vihollisinaan, koska heidén asenteensa on puutteellinen
heidin pitdessddn vammaiselle ihmiselle ylellisyytend sellaista mikd vammatto-
malle on normaalia. My6s Heiskasen (2008, 78-82, 89) tutkimuksessa vaikeavam-
maiset asiakkaat kritisoivat palvelujirjestelmdi. Heiskasen tulkinnan mukaan kyky
kritiikkiin vaatii ensin vammaisen ihmisen omaa voimaantumista ja valtautumista
(vrt. Valokiven (2007) analyysissa osallisuuden toisessa pédssi vaatiminen). Myos
Heinosen (2006, 102) tekemien haastattelujen perusteella monet vammaiset ihmi-
set ovat kokeneet, etteivit viranomaiset ota heiddn avun tarvettaan tosissaan (myos
Wadesten & Ahlstrom 2009b, 772).

Heiskasen (2008, 91) tutkimuksessa nousi esille sosiaalityén autoritaarinen ja
hierarkkinen valta suhteessa vammaiseen asiakkaaseen (my6s Eriksson 2008). Joi-
denkin nikemysten mukaan osallisuuden retoriikasta huolimatta valta tulee aina
jakautumaan epiyhdenvertaisesti (Richardson 1983, 78). Priestleyn (1999, 92) tut-
kimuksessa monet vammaiset henkil6t kritisoivat sosiaaliviranomaisten vahaistd
asiantuntemusta ja tietoisuutta vallitsevan vammaispolitiikan ideologiasta. Olive-
rin (1990, 90) mukaan perinteinen ammattilainen/asiantuntija — asiakassuhde on
jo itsessddn vammaiselle asiakkaalle riippuvuutta lisddvi ja valta-asetelmien suhteen
epitasa-arvoinen. Voidaan pohtia, liittyvitké nimé minulle kuvatut viranomais-
kohtaamisten ongelmat erityisesti vammaisten ihmisten kokemuksiin vai liitty-
vitké ongelmat laajemmin sosiaalipalvelujirjestelmiin (vrt. esim. Hokkanen 2012,
134%) vai oliko tutkimukseni haastateltaviksi valikoitunut erityisen kriittisid vam-
maisia. Vai olinko mind erityisen herkka kritiikin kuulemiselle ollessani tutkija-
subjektina avoimesti suuntautunut kriittiseen ja emansipatoriseen tutkimukseen.

Aineistoni perusteella viranomaisten toimintatavat osallisuuden nikokulmasta
ovat vaihtelevia. Hannulla oli ollut aiemman sosiaalitydntekijinsi taholta kuule-
matta jidmisen kokemuksia. Marja oli kokenut nykyisen sosiaalityontekijansi otta-
van vaikeavammaisen ihmisen oman nikemyksen huomioon ja: ajattelevan asiaa
inhimillisesti. Toisella haastattelukierroksella Hannun sosiaalityontekijd oli vaih-
tunut. Nyt my6s Hannu oli kokenut tulleensa kerralla kuulluksi. Annukka vertaili
entisen ja nykyisen kotikuntansa sosiaalityontekijoitd ja kuvasi, ettd nykyisessd koti-
kunnassaan mua kuunneltiin heti.

Ainakin osa vaikeavammaisista ihmisistd hyviksyy viranomaisyhteistyon osana
eliminpolitiikkaansa. Viranomaisten tekemai palveluohjaus voidaan nihda positii-
visessa valossa elimanpolitiikan suunnittelun yhteni resurssina. Vaikeavammaiset
ihmiset toivovat kuitenkin tulevansa viranomaiskohtaamisissa paremmin kuulluiksi

95 Hokkasen (2012) aineistona olleessa lappilaisessa sosiaalitoimen asiakastyytyviisyyskyselyssd
joka neljis asiakas arvioi tulleensa kuulluksi melko hyvin ja kaksi kolmesta hyvin. Aineistosta
ainakin osa oli keritty vilittdmasti asiointitapahtuman yhteydessd, miki on saattanut vaikuttaa
positiiviseen tulokseen.
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seki kohdatuiksi yhdenvertaisina ja yksilollisind ihmisini, joiden tarpeet ovat todel-
lisia ja joita tarpeita viranomaisten ei tule ldhtokohtaisesti kyseenalaistaa. Viran-
omaisten tulisikin ideologisesti pyrkid liittimis- ja kontrollisuhteesta kohti vuo-
rovaikutuksessa rakentuvaa kumppanuussuhdetta (ks. Juhila 2006, 120-123, 259).
Osallisuus ei voi vaihdella tydntekijoittdin. Lisidksi kohtaamisissa tulisi huomioida
yksilollisyys. Kaikki asiakkaat tarvitsevat palveluohjausta, mutta toiset enemmain
ja eri tavalla kuin toiset. Vammaisaktiivienkaan ajatuksena ei ole ollut, ettd suu-
rin osa vammaisista ihmisistd voisi organisoida palvelunsa ilman tiedon saantia ja

tukea (Priestley 1999, 82-83).%

Vammaisten ihmisten keskindinen yhdenvertaisuus ja osallisuus

Marja, Hannu ja Risto olivat kokeneet palvelujen saamisen olevan osin epdyh-
denvertaista. Hannu kuvasi ensimmidisessi haastattelussa vaikeuksiaan saada hen-
kilokohtaiseen apuun tilapdisesti lisdtunteja, vaikka samalla hin oli tietoinen toi-
sen henkil6n samantapaiseen vapaa-ajan tarpeeseen helposti saamista lisitunneista.

Kun kuuntelee muita tuttuja, niin niilld on jatkuvasti lisitty tunteja...se tun-
tuu ihan ettd sormee napsauttamalla. Ja me ollaan tormaitty koko ajan siibhen sei-
nddn...ettd joku toinen on paremmassa asemassa vaikka kaikkien pitdisi olla
samalla viivalla. (Hannu)

Epitasavertaisuutta saatettiin kokea myds vammaryhmien vililld. Riston aiem-
min asuman palvelutalon sddntdjen perusteella aivovammaiset henkilot saivat
sopia aamutoimissa avustamiseen tietyn vakioajan, kun liikuntavammaiset hen-
kil6t, kuten Risto, joutuivat joka aamu hilyttdmain apua, jolloin avun saaminen
saattoi kestdd pahimmillaan useita tunteja. Risto kertoi: ybtend aamuna ootin 3 tun-
tia aamutoimia ja 3 tuntia nukkumaan menoa. Itsemairiimiseen pyrkivistd tarkoi-
tuksesta oli ndin kdytinndssd muodostunut osattomuutta rakentava kiytintd, joka
konkretisoitui "itsemddrddvien” litkuntavammaisten kohtuuttomien odotusaikojen
muodossa: niille kylla mennee, mutta meille ei saanu, jokka pystyy itse madradmadin.
Osallisuuden kokemiselle voi olla esteitd jopa ndenndisessd vertaisryhmissa.
Hannu oli tuntenut vapaa-ajan vammaisharrastusryhmassdin itsensi yksindiseksi
kokiessaan, ettei ryhmdssd ollut hinelle tosiasiallisesti vertaisia ihmisid. Hannu
koki toiminnan itseddn kuluttavaksi: sille [henkiselle ei-vertaisuudelle]ei voi mitidn,
mutta sielld on niin yksindisti vililli. Tima on esimerkki siité, ettei toiminnalli-
nen osallistuminen ja osallistuminen "vammaisharrastukseen” vélttimittd tuota
vammaiselle ihmiselle kokemusta osallisuudesta. Yhteisot eivit aina ole jasentensi

96 Vammaisliikkeessd on kuitenkin nihty vammaisten ihmisten itsensd voivan yhd enemmin
tuottaa tdmin voimaannuttavan tuen (palveluohjauksen) vertaistukena esimerkiksi henkilo-
kohtaisen avun keskuksissa.
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kesken tasa-arvoisia ja syrjimittomii (Heinonen 1999, 273). Marja oli koke-
nut vammaisyhdistyksen toimintaan osallistuessaan eriarvoistavuutta vammais-
ten jasenten vililld ja oli timén vuoksi lopettanut yhdistyksessd kiymisen. Marja
kuvasi kyseistd yhdistystd niin sanotuksi vammaisjérjestoksi. Marja oli tulkinnut
epdyhdenvertaisen kohtelun taloudelliseksi kysymykseksi: sie/ld ei timmésii kyhid
pietd minnddn. Onko osa vammaisjirjesto- ja vammaisyhdistystoiminnasta eriyty-
nyt niistd ihmisistd, joita sen pitdisi edustaa (ks. myds Fairclough 1997, 238) vai
ovatko joidenkin toiminnalle asettamat toiveet liian suuria? Risto tulkitsi myon-
teiselld tavalla saavansa vammaisyhdistystoiminnasta tiefoa vammaispalveluista ja
yhteenkuuluvaisuutta.

Vammaiset kansalaiset eivit koe aina yhdenvertaisuutta ja oikeudenmukaisuuta
palvelujen jakamisessa (esim. Heinonen & Saraste 2006). Vaikeavammaisten ihmis-
ten kokema epitasa-arvoinen kohtelu toisiin vammaisiin verrattuna osaltaan estdd
osallisuuden kokemista ja rakentumista. Oikeudenmukaisuus palvelujen yhdenver-
taisessa jaossa on laajemminkin todettu kansalaisille tirkedksi (esimerkiksi Niemi
2006; Muuri 2008%7). Oikeudenmukaisuuden kokemus vahvistaa palvelujirjestel-
min ja asiakkaan vilistd luottamusta (Nikkanen et.al. 2009, 156). Monet haasta-
teltavistani olivat kuitenkin erityisesti ensimmadisen haastattelukierroksen aikaan
kokeneet kohtelunsa ja siten vammaisten ihmisten keskindisen yhdenvertaisuu-
den vaihtelevan my6s tyontekijoittiin. Hannu oli halunnut sosiaalitydntekijansi
vaihtuvan.

Toivottavasti nyt tamd osoitteen vaihtaminen, ettd kun vaihtuu se tyontekija, etti
on taas erilainen nikemys. Kyllihin niissd on hirveesti vaibtelua, ettd kuka sen
asian hoitaa ja kuka sen péidtiksen tekee. (Hannu)

Oman toimijuuden merkitys

Aiempien tutkimusten (esim. Hammel et.al.2008) ja oman aineistoni perusteella
yhteisesti jaettujen tekijoitten lisiksi osallisuuden kokemiseen vaikuttaa subjek-
tiivinen arvomaailma ja ithmisen oma toimijuus. Tdmid nikemys on yhteneviinen
vammaisuuden sosiaalisen mallin nikokulman kanssa. Oliverin (1990, 114; myds
Barnes 2007, 17) mukaan mikali vammaiset ihmiset haluavat parantaa eliminsi
laatua, heidin tiytyy tehdi se itse yhteen liittymalld ja polititkkaan vaikuttamalla.
Loijas (1994) jakoi haastattelemansa vaikeavammaiset ihmiset passiivisiin, joilla
vammaisuuden merkitys ylittdd oman persoonan merkityksen, toiminnallisesti
orientoituneisiin, jotka ovat tietoisia erilaisista osallistumisen mahdollisuuksista

97  Vuoden 2011 Kansalaisbarometrin (Siltaniemi et.al. 2011, 93) mukaan yli puolet (52 %) kansa-
laisista kokee, etteivit ihmiset ole yhdenvertaisia sosiaali- ja terveyspalvelujen saamisessa ja 44
prosenttia kokee, ettei oikeudenmukaisuus toteudu. Epiluottamus ja kokemus yhdenvertaisuu-
desta suhteessa palvelujirjestelmiin ja yhteiskuntaan on siten vammaisuutta laajempi ilmio.
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sekd kolmanneksi tavoiteorientoituneisiin vammaisiin, jotka haluvat ylittid vam-
maisuudesta johtuvat esteet ja ovat paittineet eldd eliminsd kuten vammattomat.
Kolmannen ryhmin Loijas nimesi sefviytyjiksi.

Ronkainen (1999, 215-216) on kirjoittanut muun muassa kehollisesta ja reflek-
toivasta toimijuudesta. Vahva valtaistunut toimijuus edellyttdd sekd reflektoivaa
tajunnallista itsetiedostamista ettd kehollista toimintaa. Palveluja saadakseen vai-
keavammaisilla ihmisilld tulee olla voimavaroja hakea niiti. Heiskasen (2008, 81)
tulkinnan mukaan vammainen henkil6 pystyy vasta sitten paittimain palvelujensa
sisdlloistd vasta, kun hin on itse yksil6llisesti valtaistunut. Palvelujen saaminen vaa-
tii omaa aktivoitumista, resursseja, valtaistumista ja toimintaa.

Ei siti kukkaan tuu tyrkyttidn siti apua... (Risto, 2. haastattelu)

Huuskosen (2012, 24) mukaan vammaiset ihmiset on usein kuvattu passiivisina
toiminnan kohteina, vaikka tosiasiallisessa arkielimissi heissi on kautta histo-
rian ollut paljon sirmikkiitd ja voimakkaita ihmisid kohtaamastaan syrjinndsta
huolimatta. Osa haastattelemistani ihmisistd oli vahvoja toimijoita osallisuutensa
rakentamisessa. Tulkintani mukaan kyse ei ole ensisijaisesti siitd, millaiset resurs-
sit vaikeavammaisella ihmiselld on, vaan ihmisen resursseista ilman vammaisuutta
madrittdvid ja toiseuttavaa kategoriaa etuliitteend. Erityisesti Hannu ja Risto niki-
vit omalla toimijuudellaan olevan suuri merkitys. Hannu kuvasi padmairitietoista
minuuttaan: mulla on se ettd kun ma pddtin Jjotain, md teen sen. Toisaalta Hannulla
oli kokemuksia siitd, ettei palveluprosessi aina etene viranomaisessa vaikeavammai-
sen ihmisen oman toimijuuden perusteella: jonkun pddllikon pittidi laittaa, ettd se on
saatava, niin sitten vasta tullee se komento eikd siind vaibeessa, kun mind laitan vies-
tid eteenpdin. Toiminnallisesta osallistumattomuudestaan huolimatta my6s Irja koki
yksilon olevan itsevastuullinen: se on itfestd kiinni jos kaikki mahollisuudet annetaan
nendn etteen eikdi osaa halua tarttua niihin mihinkidin. My6s Marja niki omalla vah-
vuudella olevan merkitysti, vaikkakin niki yhteiskunnan estivin vaikutuksen suu-
rena. Myoskiin Eila, Annukka ja Teuvo eivit tulkinnet omaa toimijuuttaan yhteis-
kunnan kontekstia suuremmaksi.

Osallisuutta edistivddn toimijuuteen liittyy myds tiedon resurssi. Irja ei ollut
tiennyt pystyvinsa hakemaan lisdd henkilokohtaisen avun palvelua, vaikka oli koke-
nut tarvetta lisipalveluun jo pitkdin: en fajunnu hakia...en tienny, en tosiaankaan
tienny. Valokivi (2007, 66) puhuu heikkona osallisuutena vetdytymisestd, jossa
kansalaisella voi olla monia tarpeita, mutta eri syistd hin ei ota liheskddn kaik-
kia niistd esiin. My6s Vesalla oli vain puutteellisesti tietoa palveluista. Valokiven
(2007, 80) mukaan osallisuutta edesauttaa asiakkaan sopivan danekis toiminta-
tapa jirjestelmissd. Tulkitsen haastattelemistani ihmisistd osan eliménpoliittisesti
osallisemmaksi vahvan toimijuutensa vuoksi, osan tarvitessa paljon tukea. Mar-
jaa olivat tukeneet erityisesti kuntoutuslaitoksen tyontekijdt vuosittaisilla laitos-
kuntoutusjaksoilla. Annukkaa oli tukenut henkilokohtainen avustaja. Hannukin
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arveli, ettd henkilokohtainen avustaja voisi auttaa niitd vaikeavammaisia ihmisid
voimaantumaan, jotka eivit voimaantumiseen alkuun saattamiseen tuetta pysty
(my6s Wadensten & Ahlstréom (2009b). Hannun mukaan osallisuuden kokemi-
sen /ihto tulee kuitenkin ottaa aina ihmisestd itsestddn. My6s Barnesin (2007, 17)
mukaan voimaantumista ei voi tuottaa ylhialtd pdin, vaan ihmisen tulee haluta voi-
maannuttaa itsensd. Hannu korosti my6s yksilollisid tarpeita osallisuuden rakentu-
misessa ja sen tukemisessa. Kaikkien ei tarvitse tavoitella samanlaista osallisuutta.

Ei tddlla itkemalla pdrjad, ettd pittid vaan robkeesti lahti hakemaan. Jos ei yksin
niin sitten tuetusti. Mitian valmista puuroa et voi mennd syomddn. Mutta aina
sen asiakkaan omissa mittasubteissa, ettd se on oikein, silld tasolla mihin héin pys-
tyy. Ei voi sanoa niin ettd mind pystyn samaan kuin joku toinen. Persoonahan se
on mikd tekkee. (Hannu)

Itsendisen elimin liikkeen synnysti lihtien vammaisten ihmisten voimaantuminen
on ollut lumipalloefektin kaltainen ilmié®®. Hammelin et. al. (2008) tutkimuksessa
muiden vammaisten tukeminen tuli esille jopa yhteni osallisuuden ulottuvuutena.
Annukka ja Hannu olivat omassa osallisuudessaan piisseet jo sille asteelle, ettd he
kuvasivat tukevansa muita vammaisia. Annukka koki voimaantuneensa avustaja-
tuntien sekd terapian avulla ja oman voimaantumisensa jilkeen voineensa ryhtyi
tukemaan muita vammaisia: fosi paljon minulta tullaan kysymdiin. Hannu kuvasi
my6s voimaannuttamisen vuorovaikutuksellisuutta.

...on kylli semmosia jotka turvautuu taas minuun sitten...sitten voi taata sen,
ettd mddkin saan sitten apua, yleensd. (Hannu)

Hannun nikemys oman toimijuuden merkityksestd osallisuudessa oli vahva.
Tami tulkinta vahvistui toisella haastattelukierroksella, jolloin Hannu kertoi myds
monista merkityksellisistd elimidnsuunnitelmistaan. Toisella haastattelukierroksella
Hannu kuitenkin myds pohti, kuka hinti itseddn tukee sitten, kun hin tarvitsee
tukea. Hannu koki joutuvansa tukemaan paljon muita vammaisia ihmisid. Vahvana
(vammaisena) ihmiseni oleminen voi muodostua raskaaksikin kokemukseksi toi-
mittaessa vammaisten ihmisten verkostoissa. Ahponen (2008, 185-186) on kirjoit-
tanut vastaavalla tavalla pdtijin eliminkulusta.

Osallisuuden kokeminen on yksilsllistd. Osallisuuden voidaan nihdd jopa
ennemmin ihmisten yksilollisiin arvoihin kuin médrittelyyn toimintana tai osal-
listumisena (my6s Hammel et.al. 2008, 1450). Tulee ottaa huomioon ihmisten eri-
laiset tarpeet osallistumisen ja osallisuuden suhteen (Hammel et.al. 2008, 1455).
Toiminnallinen osallistuminen ei aina takaa osallisuuden kokemista. Osallisuuden

98  Itse asiassa yhdessd voimaantumisen ilmi6 on vanhempi. Esimerkiksi vammaisyhdistystoimin-
nan alkaminen 1800- ja 1900-luvun taitteessa oli merkityksellistd (esim. Huuskonen 2012).
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kokeminen riippuu kontekstin lisiksi viime kddessd ihmisestd itsestdin. Esimer-
kiksi Risto ndki omat osallistumismahdollisuutena hyvini vaikeasta liikuntavam-
mastaan huolimatta: mdd pddsen millon vaan liikkumaan tiilti ulos, taksilla tai pyo-
ratuolilla ajamaan. Myos Urhonen (2011, 9) on kokemusasiantuntijana kirjoittanut,
ettd enemmain kuin vamman laatu, vammaisen ihmisen onnellisuuteen vaikuttaa
yksilo itse. Toisaalta vammaisuuteen indentifioituminen sen negatiivisesta toiseu-
desta huolimatta voi my6s antaa ihmiselle yksilollisesti tunteen siitd, ettd hin on
”joku” ollessaan vammainen ihminen (Helne 2002a, 34). Vaikeavammaisilla ihmi-
silld on ndiden kokemusten perusteella kuitenkin takanaan kuulematta jidmisid,
sivuuttamisia ja itsensd arvottomaksi tuntemista, jolloin eliménpoliittisen osalli-
suuden tavoitteleminen voi tuntua kaukaiselta.

Kaikki ne vammaiset ihmiset joita on koko ikdnsd lyity lyttyyn, eivit jaksa
endd pitid omia puoliaan, myonteisisti lakimuutoksista huolimatta. (Marja, 2.
haastattelu)

Toisaalta oman toimijuuden merkityksen korostuminen osallisuuden rakentami-
sessa herittdd ajatuksen, miltd osin kuvatut kokemukset ovat mahdollisesti myos
uusliberalistisen retoritkan omaksumista.

Lapsuudenkoti ja mydhempi osallisuuden rakentuminen

Ronkaisen (1999, 31) mukaan subjektiviteetti, eli se mité ja millaisia olemme, juon-
tuu siitd, miten olemme tulleet elimissimme (diskursiivisesti) asemoiduiksi. Osal-
lisuuden kokeminen ja sen rakentuminen on myds elimédnhistoriaan sidottua ja
elimédnkulun kannalta merkityksellisten ihmisten vaikutuksessa rakentunutta. Syn-
tymistdan saakka vammaisten Eilan, Riston, Hannun, Annukan ja Vesan kokemus-
ten perusteella pohdin lapsuudenkodin ja sen asenteiden merkitysti osallisuuden
rakentumiselle ja rakentamiselle (myds Loijas 1994, 201; Ahponen 2008, 170 &
Savilahti 2009). Savilahden (2009) tutkielmassa perheen merkitys nousi vammais-
ten ihmisten eldmankulkuja kuvaavissa tarinoissa kaikista sosiaalisista verkostoista
merkityksellisimmaiksi. Omassa aineistossani nimenomaan syntymistdin saakka
vammaiset ihmiset kokivat lapsuutensa ja nuoruutensa erityisen merkitykselliseksi.

Ristoa ja Hannua oli lapsuudesta asti tuettu omien valintojen ja pddtosten teke-
miseen. Lapsuudenkodin ilmapiiri oli ollut vammaista lasta ja nuorta kannustava
seki selviytymistd mahdollisena ja jopa viltimattomand pitdvd. Vanhemmat antoi-
vat Riston tehdi jo nuorena itseniisid padtoksid. Hannu kertoi ditinséd olleen kylld
ylihuolehtivainen paapoja, mutta isinsi puhuneen ennemmin vammaisen lapsen
ja nuoren selviytymisen mahdollisuudesta ja jopa pakosta: isd faas on ollu semmo-
nen ettd haluaa ettd mai oon normaali...se on jopa yrittany saada mut kivelemddin
silla vékisin normaalisti. Sekd Riston ettd Hannun piti ottaa paljon vastuuta eld-
mistddn jo nuorena heidin lihtiessddn erityiskouluun. He my6s asuivat koulun
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tiloissa ja kévivit kotona vain viikonloppuisin. Huuskosen (2013) tutkimuksen
mukaan vammaisten lasten erityiskoulutus on asettanut heidit kauas lihiyhteisois-
tddn, mutta samalla tuottanut useimmista heistd voimaannuttavan kouluyhteisén
avulla itseniisid kansalaisia®. Risto koki kouluaikaisen voimaantumisen tapahtu-
neen vihitellen: oppi neuvomaan siini avustamisessa ja oppi pyytimddin apua. Hannu
otti vallan tietoisesti itselleen koulunkdynnin aloitettuaan: mdad sitten kuitenkin oon
[ottanut] ohjat késiin sillon jo kun kouluun lihin. Annukka puolestaan niki erityis-
koulut omana maailmanaan, jonka jilkeen woi olla shokki astua maailmaan, joka ei
ookaan vaan pelkkia vammasia.

Jos ihminen ei ole saanut ldheisiltddn hyviksyntii itsemadradmisen aloitteilleen,
hinelle ei vilttimattd pddse kehittyméddn luottamusta siihen, ettd hin voi pdit-
tad itse omasta elamistiin (Niemi 2006, 191). Vesa koki aikuisena edelleen, etti
diti padttad. Annukka oli kokenut lapsuudenkotinsa olleen ylisuojeleva, holhoava,
rajoittava ja epdilleen Annukan selviytymistd. Annukka tulkitsi rajoittamisen olleen
osittain vélittimistd ja vanhempien Annukkaan kohdistamaa suojelun tarvetta. Eila
koki nimenomaan murrosiin olleen ongelmallinen eldiminvaihe sindnsi onnelli-
sen lapsuuden jilkeen. Eila oli nuoruudessaan kokenut viettineensd muihin nuo-
riin verrattuna paljon aikaa kotona: ei diti ois pédstiny mua naimisiinkaan. Eilan diti
ei ollut myoskéddn padstinyt Eilaa toihin ammattikoulun jilkeen, vaikka tyopaikka
olisi ollut valmiina. Toisaalta Eila oli ollut tisté itsekin hyvilliin, koska ty6 olisi
ollut toisella paikkakunnalla ja kotoa pois ldhteminen pelotti hinta: zun diti kielsi
niin sitdhdn piti ditia totella.

Vammaisuus ja osallisuus

Aineistoni perusteella pohdin myds, onko osallisuuden kokemisessa ja rakentu-
misessa mitd merkitysti silld, onko ihminen syntymastiin saakka vammainen vai
vammautunut vasta myéhemmilli idlld (my6s Loijas 1994, 35; Devenney 2004).
Myohemmilld idlli vammautunut ihminen ehkd kokee menettineensi jotakin jo
saavuttamaansa ja hdn joutuu vammautuessaan sopeutumaan menetykseen. Hannu
puhui my6hemmilld idlli vammautuneiden ihmisten menneisyydessi elimisestd ja
luovuttamisesta: vedotaan etti en mina Pysty, luovuttaa aikasemminkin.

Marja oli kokenut omassa eteneviin pitkdaikaissairauksiin kuuluvassa vamma-
ryhmissdin olevansa muista samaa sairautta sairastavista poikkeava ollessaan itse
nykyisin aktiivinen ja kantaaottava. Marja oli kokenut omaan vammaryhmiinsi
kuuluvien ihmisten olevan sisddnpdin limpidvii ja vihipubeisia verrattuna esimer-
kiksi syntymastddn saakka litkuntavammaisiin ihmisiin, jotka Marjan kokemus-
ten mukaan ottavat helpommin kontaktia. Marja tulkitsi, ettd hdnen vammaryh-
missddn ihmiset eivit usein hyviksy omaa sairauttaan. Tilléin vammaisuudesta

99  Vrt. esim. Laurosen (2010) mukaan vammaisen nuoren identiteetin muodostumiseen vaikuttaa
vahvasti se, kiyké hin koulunsa tavallisessa koulussa integroidusti vai erityiskoulussa.
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muodostuu osallisuuden kokemista ja rakentumista estivi tekiji. Marja itse koki
sopeutuneensa sairauteensa.

...ei se 00 meiddn hyvaksymisesta kiinni, ei me saada siti pois, sen kanssa pittid
vaan ellaa. (Marja, 2. haastattelu)

Marjan ja Hannun tulkinnat vammautumisen ajankohdan merkityksestd osallisuu-
den kokemiselle olivat yhteneviisid. Tdtd on todennettu my0s eréissi aikaisemmissa
tutkimuksissa (esim. Devenney 2004). Toisaalta toimintakykymuutosten edetessi
voi luopumis- ja sopeutumishaasteita tulla lapsuudestakin asti vammaisille ihmi-
sille. Ndin oli kidynyt esimerkiksi Irjalle: hian pystyi aiemmin kéivelemédin, mutta
joutui lopulta kiyttimain pyorituolia. Irja koki nimenomaan py6rituoliin joutumi-
sen osallistumisenkin kannalta merkityksellisend tekijind. Ruumillisuus on koke-
misessa merkityksellisti (Ronkainen 1999). Vammaisuus on yksil6llinen prosessi.
Esimerkiksi Marja oli ollut terve keski-ikiiseksi saakka. Diagnoosin saatuaan hin
kiveli ensin apuvilineittd, sitten rollaattorin avulla ja nykyisin liikkui osin pyora-
tuolilla. My6s syntymistddn saakka vammaisen ihmisen elimissd tapahtuu usein
vammaan liittyvid muutoksia. Syntymistddn saakka litkuntavammainen Hannu
oli lapsena jopa ottanut juoksuaskelia. Nuorena Hannu kaveli rollaattorin kanssa,
mutta liikkui nykyisin pddosin pyérituolilla. Samoin oli kdynyt litkuntakyvyn suh-
teen lapsena sairastuneelle Irjalle ja syntymistddn saakka vammaiselle Eilalle. Vam-
maisuus oli edennyt.

Aluksi sillon nuorempana ei ollu mittiin apuvilineitd, sitten tuli yks keppi ja sit-
ten tuli jonkun ajan padsta kaks keppia ja nyt on sitten kaks keppid ja pyorituoli.
(Eila)

Onnettomuudessa vammautunut Teuvo niki vammaisuutensa vaikuttavan osallis-
tumiseensa siten, ettd tekeminen oli hitaampaa ja onnistui vain apuvilineiden sekd
avustajien avulla. Vammaisuus ei kuitenkaan ollut hinelle este vaan hidaste. Irja tul-
kitsi osallisuuden kokemisen voivan riippua my0s elimdnvaiheesta, idstd siten, ettd
eri-ikdisilld ihmisilld voi olla erilaiset tavoitteet ja erilaiset merkitykselliset tekijdt
elimissi. Liggettin (1997, 192) mukaan voidakseen osallistua oman elamansa johta-
miseen vammaisen ihmisen taytyy ensin olla osallinen vammaisuuteen. Jos vammainen
ihminen tulee kuulluksi esimerkiksi politiikassa, tulee hidn kuulluksi nimenomaan
vammaisena ihmisend (emt. 1997, 192). Bourdieun (1998, 58) ajattelussa jokainen
on asetettu erillisyyteen, eikd hin pysty tiysin pysymdin erottautumisen ulkopuo-
lella eikd olemaan itsekin sijoittamatta itseddn.
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4.4 Kvalitatiivisen osatutkimuksen osallisuusanti

Rajalliset ja vaihtelevat mahdollisuudet eldmdnpolitiikkaan

Osattomuuden kokemuksista'® kerrottiin aineistossani paljon. Esteettdmyydessi,
asenteissa, palveluissa ja kohtelussa koettiin kylld tapahtuneen vihittéistd parantu-
mista, mutta aiemmat osattomuuden kokemukset olivat olleet niin merkityksellisi,
ettd moni puhui niistd edelleen. Tami johtunee muun muassa siitd, ettd hyvinvoin-
tipalvelujen saaminen on kovin pitkddn ollut epdvarmaa sekd saamisedellytyksil-
tiadn ettd laadultaan (ks. Kinnunen 1998, 114). Luottamus oikeudenmukaisuuteen
ei juurikaan kuulunut aineistossani. Tamin voi tulkita kertovan postmodernin, epi-
varman ja pirstaloituneen yhteiskunnan huonoista puolista (esim. Bourdieu 1999).
Toisaalta henkilokohtaisen avun parantumisen my6td monen luottamus oli kohen-
tunut, mikd kuului toisella haastattelukierroksella (ks. luottamuksesta my6s Muuri
2008).

Tutkimuksessani tuli esille vastaavia osallisuuden rakentumisen kannalta merki-
tyksellisid tekij6itd kuin Laitilan (2010) tutkimuksessa (my6s Hammel et.al.2008).
Asiakasosallisuutta on todettu edistivin hyvin kohtaamisen, aidon kuulemisen,
hyvin asenteen, resurssien ja mahdollisuuden oman valinnan mukaiseen osallistu-
miseen. Kiire heikentid osallisuutta. (Laitila 2010, 21-23.) Vaikeavammaisia kun-
toutujia koskeneessa tutkimuksessa koettiin tutkimustani vastaavalla tavalla kuul-
luksi tulemisen esteind viranomaisten kiire, rutiininomaisuus ja annettavan tiedon
riittdmattomyys (Hokkanen et.al. 2009, 286, 291). Aineistossani koettiin asen-
teiden vaikuttavan monen tekijin taustalla. Vehmaan (2009, 16) mukaan vam-
maisten ihmisten ongelmat osallisuuden suhteen eivit selitykddn ensisijaisesti
vammaisuudella vaan esteellisilld yhteiskunnallisilla rakenteilla, kiytinnéilld seka
ennakkoluuloilla.

Aineistoni ihmisten elettyjen, havainnoitujen ja haastattelutilanteessa muistettu-
jen ja uudelleentulkittujen kokemusten perusteella tiivistin osallisuuden kokemisen
ja rakentumisen kannalta merkityksellisiksi tekijoiksi rakenteellisen ja asenteellisen
esteettomyyden, palvelujen kuten henkildkohtaisen avun tarpeisiin ndhden riitti-
vyyden, sopivuuden ja toimivuuden, hyvin ja arvostavan kohtelun sekd kuulluksi
tulemisen viranomaiskohtaamisissa, vammaisten ihmisten keskindisen yhdenver-
taisuuden sekid yksilon oman toimijuuden. Aineistossani oli viitteitd my6s vam-
maisuuden ja eldiminhistorian merkityksestd. Monet kokemuksista olivat jaettuja.
Kyseessi saattoivat osin olla niin sanotut jaetut asenteet.( Lagerspetz 2006, 74).

Osallisuuden kannalta merkityksellisiksi koetut tekijit voidaan jakaa vammai-
suuden eri nikékulmia mukaellen yhteiskunnallisiin, sosiaalisiin sekd yksil6on

100 Vuoden 2011 Kansalaisbarometrissa (Siltaniemi et.al. 2011, 57) kaikista Suomen kansalaisista
38 prosenttia oli kokenut itsensi (silloin tilléin, melko usein tai usein) syrjityksi tai ulkopuoli-
seksi.
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liittyviin tekijoihin. Yhteiskunnalliseen ndkékulmaan liitin fyysiset rakenteet,
yhteiskunnan jirjestelmissd ilmenevit asenteet sekd palvelut. Sosiaaliseen vam-
maisuuden malliin liitdn erilaisten sosiaalisten verkostojen merkityksen. Vammai-
suuden yksilémallin mukaan osallisuuden kokemiseen ja rakentumiseen vaikutta-
vat oma asenne ja oma toimijuus. Osa haastateltavistani piti omaa toimijuuttaan ja
asennettaan merkityksellisempdnd kuin yhteiskuntaa, ympiristod tai muita ihmi-
sid. Se, missd madrin ulkoiset tekijit vaikuttavat omaan kokemiseen ja eliméanku-
lun muotoutumiseen liittyy sithen, minkalaisia yksilollisid arvollisia merkityksia
ihmiset antavat niille ulkoisille tekijoille (Kuusela 2006b, 65-66). Laitila (2010,
57) kontekstoi omaa tutkimustani vastaavalla tavalla osallisuutta edistavit ja estavit
tekijat yhteiskuntaan, palvelujirjestelméin, tyontekijoihin ja heidin asenteisiinsa
sekd palvelun kayttdjiin itseensd. Yleiselld tasolla osallisuuden voidaan vaikeavam-
maisten ihmisten kokemusten perusteella nihdi liittyvin pikemminkin arvoihin
kuin mairittelyyn toimintana tai osallistumisena esimerkiksi tydmarkkinoille, per-
he-elimiin, harrastuksiin tai yhteiskunnalliseen toimintaan (my6s Hammel et.al.
2008, 1450). Esimerkiksi Teuvo kuvasi yksiselitteisen toiminnallisen osallistumi-
sen sijaan osallisuutta eldmdntilanteena, tapahtumana, jossa saa olla osallisena ja voi
osallistua omien edellytystensi pohjalta. Vammaisuudella koettiin aineistossani ole-
van vaihtelevasti merkitystd, mutta ei ihmisyyttd itseddn syrjdyttavad merkitystd
Fenomenologisesssa sisdllonanalyysissa teoria tulee mukaan vasta lopussa suh-
teutettaessa tulkinta esimerkiksi teoreettisiin malleihin (Vilkka 2007, 142-143).
Tutkimuksessani elimanpolitiikan kisite tuli mukaan tuloksia tulkittaessa. Aiem-
massa analyysivaiheessa lihestyin osallisuutta ldhinné toimimisena, valitsemisena,
pddttimisend, vaikuttamisena ja itseméddraamisend. Fenomenologisessa perinteessi
pohditaan my®ds, ovatko kulloisetkin kokemukset havaittuja, muistettuja vai perati
kuviteltuja (Miettinen, Pulkkinen & Taipale 2010, 14). Tutkimusotteeni, tiedonint-
ressini ja tavoitteeni olivat emansipatoriset, mikd selittdd ja puoltaa herkalld korvalla
kuulemiani osattomuuden kokemuksia. En voi tulkita minulle kerrottuja kokemuk-
sia kuvitelluiksi tutkijasubjektini sitoumusten vuoksi ja koska monet kokemuksista
olivat jaettuja. Jactut kokemukset voi tulkita myds intersubjektiiviseksi kerrostumi-
seksi, jossa usean yksilon eliminhistorioiden yhteisid kokemuksia liitetddn kielen
avulla yhteiseen tietovarantoon (Berger & Luckman ([1966]1995, 81).
Osallisuutta mitattaessa tulee ottaa huomioon ihmisten erilaiset tarpeet osallis-
tumisen ja osallisuuden suhteen (Hammel et.al. 2008, 1455; my6s Curtice 2010;
Ignani 2011). Olennaista on yksilollinen kokemus omasta arvokkuudesta ja eld-
minpoliittisesta mahdollisuudesta tehdd padtoksid. Tama kokeminen voi yksi-
I6llisesti toteutua ilman erityistd toimintaakin. Osallisuuden kokeminen riippuu
yhteiskunnan ja sen rakenteiden sekd asenteiden lisiksi viime kddessd ihmisestd
itsestddn ja siitd, miten hin'® suhtautuu elimissd viistimattd eteen tuleviin haas-

101 Myos Hammelin et.al. (2008, 1452) tutkimuksessa vammainen haastateltava kuvasi tiyttd osal-
lisuutta siitd nikokulmasta, miti se voisi tarkoittaa kenelle tahansa, koska vammaiset ihmiset
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teisiin. Kaikki sosiaalipalvelujen asiakkaat kaipaavat arvostavaa kohtelua ja riittévid
seki sopivia palveluja ja kaikki ihmiset kaipaavat positiivista merkityksellistimistd
muilta ihmisiltd. Kokemukset asenteiden, kohtaamisten ja perhesuhteiden merki-
tyksestd osallisuuden rakentumiseen voidaan liittid myos Pierre Bourdieun aja-
tuksiin kielestd ja vallasta. Bourdien mukaan kielellinen vaihto sisaltdd aina vallan-
kdyton mahdollisuuden erityisesti sellaisilla toimijoilla, joilla on toisiinsa nihden
episymmetrinen asema pddoman jakamisessa (Bourdieu & Wacquant 1995, 178).

Barton (1997, 4) totesi jo 1990-luvulla useissa tutkimuksissa osoitetun, kuinka
vammaisten ihmisten osallisuuden esteend ovat negatiiviset asenteet. Aineistoni
perusteella vaikeavammaiset ihmiset vield 2010-luvulla havainnoivat, muistavat,
kertovat ja tulkitsevat jopa ensisijaisesti osattomuuden kokemuksia osallisuusko-
kemusten sijaan. Laadullista aineistoa keritessi tuleekin huomioida myds ihmisen
elimdnhistoria, koska menneisyydelld on merkitystd nykyisyydessd (Hirsjarvi &
Hurme 2008, 17,19). Aiempien kokemusten merkityksesti voitaisiin tehdd myos
narratiivisia tulkintoja siitd, miten vaikeista kokemuksistaan huolimatta vaikeavam-
maiset ihmiset ovat selviytyneet. Taulukossa 11 olen siirtdnyt sen kahdelle viimei-
selle riville kvalitatiivisessa osatutkimuksessa sisdllonanalyysin avulla tulkitsemani
osallisuuden kokemisen ja rakentumisen kannalta merkitykselliset tekijit aiemmin
kvantitatiivisessa osatutkimuksessa tekemédni ryhmittelyanalyysiin.

Eniten jaettuja kokemuksia saman ryhmdn sisilld oli kahdessa tyonantajamallin
ryhmissd. Neljinnessi eli toisessa tyonantajamallin ryhmissd Eila kuitenkin Teu-
vosta poiketen korosti lapsuudenkodin merkitystd. Kolmannessa eli ensimmaisessi
tyonantajamallin ryhmidssd Hannu korosti Annukasta poiketen oman toimijuu-
den sekd yhdenvertaisen kohtelun merkitystd. Muutoin kolmannen ja neljinnen
ryhmin edustajien kokemukset olivat pddosin jaettuja. Eniten eroavia kokemuksia
saman ryhmdn sisilli oli toisessa, henkilokohtaisen avun ostopalvelujen ryhmissi
Vesan ja Riston vililld (eroja kuudella osa-alueella) ja ensimmadisessi, kunnallisen
palvelun ryhmissd Irjan ja Marjan vililld (eroja neljilld osa-alueella).

Aineistoldhtoinen sisdllonanalyysi osoitti palvelujen vahvan merkityksen vai-
keavammaisten ihmisten eliminpoliittisen osallisuuden kokemisessa ja rakenta-
misessa. Teoriaohjaavassa sisillonanalyysissa teoria, kidytinto ja aikaisemmat tut-
kimukset ohjasivat analyysia analyysikategorioiden eli tdssd tapauksessa muun
muassa henkilokohtaisen avun eri toteuttamistapojen kautta (myos Tuomi & Sara-
jarvi 2002,102,110-115,116-117; Vilkka 2007, 140-141). Teoria- tai pikemmin-
kin kiytintoohjaavan sisillonanalyysin avulla tulkitsin, milld henkil6kohtaiseen
apuun liittyvilld tekijoilld on merkitystd elimdnpoliittisen osallisuuden toteutu-
misessa (taulukko 13; vrt. Kivisté 2011). Taulukkoon 12 olen tiivistinyt henkils-
kohtaiseen apuun liittyvid uhkatekijoitd, jotka toteutuessaan estivit osallisuuden

eivit tiltdkddn osin halua tulla kohdelluksi muista poikkeavana ryhmani. Vammaisten ihmis-
ten osallisuustavoitteet ovat monelta osin yhtildisid muiden ihmisten kanssa, mutta vammaisil-
la ihmisilld on keskimédriisti enemmin puutteita osallisuudessa.
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Taulukko 11. Laadullisen sisllonanalyysin tulosten yhdistaminen tilastolliseen ryhmittelyanalyysiin

rakentumista

merkitys
(Marja ja Irja)

ten merkitys (Annukka
ja Hannu)
Lapsuudenkodin
merkitys
(Annukka ja Hannu)
Vammaisuuden
merkitys
(Annukka ja Hannu)

Ryhma 1. Kunnallisen 2. Ostopalvelujen 3. Ty6nantaja- 4. Tyonantaja-
palvelun (sis. projektin) mallin mallin paljon
osallistumattomat asiakkaat osallistuvat apua tarvitsevat
asiakkaat (ostopalvelu) asiakkaat asiakkaat
(kunnan oma (monella myos
palvelutuotanto) kotihoitoa)
(n=52) (n=44) (n=49) (n=47)
keski-ika noin 60 vuotta noin 45 vuotta noin 30 vuotta noin 54 vuotta
hk-avun yleensa kunnallinen yleensa ostopalvelu yleensa yleensa
toteuttamis- palvelu tyonantajamalli tyonantajamalli
tapa
hk-avun noin 4 tuntia noin 11 tuntia noin 17 tuntia viikossa | noin 36 tuntia viikossa
tuntimaara viikossa viikossa
asumis- yleensa oma koti, usein myds palvelutalo oma koti oma koti
muoto joskus palvelutalo
siviilisaaty yleensa naimaton, yleensd naimaton yleensa naimaton melko usein eronnut
eronnut tai leski
sukupuoli usein nainen yleensd mies nainen tai mies usein nainen
osallis- ei yleensa osallistu voi osallistua, osal- usein yhteiskunnalli- voi osallistua
tuminen listuva asiakas asuu nen toimija tai aktiivi-
usein palvelutalossa nen harrastaja
laadulliseen Haastateltava 1. Haastateltava 6. Haastateltava 4. Haastateltava 3.
osatutkimuk- "Marja” "Risto” "Annukka” "Eila"”
seen valitut Haastateltava 2. Haastateltava 7. Haastateltava 5. Informantti 8.
"Irja” "Vesa"” "Hannu” "Teuvo”
ryhmén Palvelujen merkitys Palvelujen merkitys Esteettdmyyden Esteettdmyyden
sisalla (Marja ja Irja) (Risto ja Vesa) merkitys merkitys
jaettuja koke- Oman itsen suuri Lapsuudenkodin (Annukka ja Hannu) (Eila ja Teuvo)
muksia osalli- merkitys merkitys Asenteet Asenteisen merkitys
suudesta (Marja ja Irja) (Risto ja Vesa) (Annukka ja Hannu) (Eila ja Teuvo)
jasen Vammaisuuden Viranomaiskohtaamis- | Viranomaiskohtaamis-

ten merkitys
(Eila ja Teuvo)
Vammaisuuden
merkitys
(Eila ja Teuvo)

ryhman
sisalla eroavia
kokemuksia
osallisuudesta
ja sen raken-
tumisesta

Esteettdomyyden mer-
kitys (Marja)
Asenteiden merkitys
(Marja)
Viranomaiskohtaamis-
ten merkitys (Marja)
Vammaisten keskinai-
sen yhdenvertaisuu-
den merkitys (Marja)

Esteettomyyden
merkitys (Risto)
Asenteiden merkitys
(Risto)
Viranomaiskohtaamis-
ten merkitys (Risto)
Vammaisten yhden-
vertaisuuden merkitys
(Risto)

Oman itsen suuri
merkitys (Risto)
Vammaisuuden
merkitys (Vesa)

Vammaisten keskindi-
sen yhdenvertaisuu-
den merkitys (Hannu)
Oman itsen suuri mer-
kitys (Hannu)

Lapsuudenkodin
merkitys (Eila)
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Taulukko 12. Henkilokohtaiseen apuun liittyvia osallisuuden kokemista estavia tekijoita

ELAMANPOLIITTISEN OSALLISUUDEN KOKEMISTA ESTAVIA TEKIJOITA JOISSAKIN
HENKILOKOHTAISEN AVUN TOTEUTTAMISTAVOISSA

Jarjestelmaan liittyvia tekijoita:

Ei mahdollisuutta vaikuttaa avustajan valintaan

Avustajien vaihtuvuus

Ei mahdollisuutta vaikuttaa aikatauluihin

Sijaisjarjestelman puute

Riittamaton tuntimaara, kiire

Puutteelliset asenteet ja epatietoisuus henkilokohtaisen avun ideologiasta

lhmisiin liittyvia tekijoita:

Avustajan puutteelliset ominaisuudet ja asenteet

Huonot kohtaamiset, kiire

Henkilokohtaisen avun ideologian ymmartamattomyys

kokemista. Osa tekijoistd liittyi sekd henkilokohtaisen avun jirjestelmdin ettd
yksittdisiin apua antaviin ja sitd vastaanottaviin ihmisiin osan tekijoistd liittyessid
joko jirjestelmidn tai yksiloihin.

Edelld mainittuja osallisuuden kokemista ja rakentumista estvid tekijoitd oli
aineistoni perusteella enemmin henkildkohtaisen avun palvelumalleissa kuin tyon-
antajamallissa. Niin sanotuissa henkilokohtaisen avun palvelumalleissa jirjestelmi-
keskeisyys ndyttaytyy tydnantajamallia vahvempana, mutta jirjestelmakeskeisyyden
vahvuus vaihtelee riippuen palveluntuottajasta ja avustavasta henkilostd. Jarjestel-
mikeskeisissd palveluissa asiakas voi joissakin kohtaamisissa ndyttdytyd alamai-
sena, jolloin jirjestelmdn ddni kuuluu asiakkaan ddntd vahvempana (ks. Valokivi
2007, 65-66). Osallisuuden kokeminen vaihtelee yksittiisissi asiakkaan ja avusta-
jan vilisissd kohtaamisissa. Metterin (2003b, 12) mukaan osallistuminen ja osalli-
suus konkretisoituvat juuri néissd kohtaamisissa.

Eldmanpolitiikkaa voi tukea my®s, jos vaikeavammaisella ihmiselld on samaan
aikaan kiytettivissddn useita vaihtoehtoja palvelujensa toteuttamisessa. Toisaalta
niin sanottu "welfare mix” voi my6s korostaa entisestdin palvelujen kiyttdjien hen-
kilokohtaisten kvalifikaatioiden merkitystd (Kinnunen 1998, 115). Monilla osa-
tutkimukseen osallistuneista oli kokemuksia useammista henkil6kohtaisen avun
toteuttamistavoista jopa yhtd aikaa (monituottajamalli)®. Monissa kunnissa voi
kuitenkin kunnalle edullinen tyénantajamalli olla lihes ainut henkilokohtaisen

102 Marjalla oli ollut kiytossddn samaan aikaan kunnallinen avustajapalvelu ja ostopalvelu, Irjalla
kunnallinen palvelu seki kotihoito ja Teuvolla tyonantajamalli ja kotihoito. Ristolla oli koke-
muksia ostopalveluista eri palveluntuottajien toteuttamana.Toista haastattelua tehtiessd Ris-
tolla oli kokemuksia mys tyonantajamallista.
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avun toteuttamistapa'®, miki osaltaan rajoittaa vaikeavammaisen ihmisen vaikut-
tamismahdollisuuksia. Vaihtoehtoja tarjoavassa jérjestelmissd vaikeavammainen
ihminen voi halutessaan aidosti osallistua yksil6llisen palvelupaketin suunnitte-
luun. Niitd palvelupaketteja neuvotellaan ja uudelleen neuvotellaan asiakkaan ja
tyontekijan kohtaamisissa (ks. Ferguson 2001). Vaihtoehdot antavat mahdollisuuk-
sia elimdn suunnitteluun pelkin palvelusuunnittelun sijaan.

Tutkimuksissa on todennettu, kuinka kiyttdjikeskeinen jdrjestelmi on mah-
dollisuuksien suhteen joustavin jirjestelmi, mutta todellinen itseméddrdidminen ja
valitseminen ovat silti ihmisen yksi/oilisen toiminnan tulosta (Priestley 1999, 107;
myds Askheim 2002; Askheim 2005; Malhotra 2006; Meyer et. al. 2007; Clark
et.al. 2008; Roos 2009; Wadensten & Ahlstrom 2009a; Wadensten & Ahlstrom
2009b; Fleming-Astaldy 2010; Kivisté 2011). Myds Somerkiven tutkimuksessa
kuntoutujat kokivat voivansa vaikuttaa silld edellytykselld, ettd he olivat itse aktii-
visia (Somerkivi 2000, 171, 179). Nylund (2010) puolestaan osoitti tutkimukses-
saan henkil6kohtaisen avun tyonantajamallista, ettd samankin toteuttamistavan
sisilld osallisuus rakentuu yksil6llisesti. Osa vaikeavammaisista ihmisistd esimer-
kiksi haluaa ammatillisen ammattiavustajan (esim. Somerkivi 2000, 78), mutta osa
haluaa avustajan olevan myos ystivd (my6s Saari 2011; kotihoidon osalta Siira
1998, 191). Osallisuuden yksilsllinen rakentuminen asettaa sen tunnistamiselle
haasteen palveluohjauksessa.

Priestleyn (1999, 41-42) mukaan jérjestelmikeskeisissid palveluissa pikemmin-
kin asiakkaat muokataan palvelujirjestelmdin kuin palvelut asiakkaiden tarpeisiin.
Nienniisid osallistumismahdollisuuksia tarjoamalla todellista osallisuutta ei véltti-
mittd synny (ks. Niiranen 2002'*). Nienniisid osallisuusmahdollisuuksia voi tuot-
taa asenteiden lisiksi riittimiton tai episopiva palvelu (my6s Priestley 1999, 91).
Nienniinen osallisuus voidaan tulkita Bourdieun (1998, 209) ajatuksin moraalin
paradoksaalisuutena, jossa usein riittdviksi nihddin, ettd vaikka moraalista sddn-
tod el kunnioitetakaan sitd toteuttamalla, kunnioitetaan kuitenkin lakia tai sian-
t6d, jossa siitd on médratty. Sisillollisesti ja médréllisesti riittimdton palvelu voi-
daan jérjestelmikeskeisesti tulkita osallisuutta tukevaksi, jos lakia on noudatettu ja
apua myonnetty.

Osatutkimus vahvisti aikaisempien, ldhinnd kansainvilisten tutkimusten tuot-
tamaa kuvaa henkil6kohtaisen avun ja sen kiyttdjikeskeisyyden tirkeydesti
osallisuuden kokemuksien mahdollistamisessa (Priestley 1999; Askheim 2002;
Askheim 2005; Meyer et.al. 2007; Clark et.al. 2008; Gibson et.al. 2007; Wadens-
ten & Ahlstrom 2009a; Wadensten 2009b; Fleming-Astaldy 2010). Asiakas-,

103 Esimerkiksi osassa kuusikkokaupunkeja ainakin vuosina 20102012 kaikki tai lihes kaikki
henkilokohtainen apu jdrjestettiin tyénantajamallilla (Pasila 2011; Vartiainen & Pasila 2012,
Vartiainen 2013).

104 Niirasen (2002, 75) mukaan joissakin tilanteissa ihminen voi olla kylld oikeutettu osallistu-
maan, mutta kidytdnndssi osallistuminen ei onnistu esimerkiksi omien taitojen, mahdollisuuk-
sien tai jirjestelmén puutteiden vuoksi.
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kuluttaja- ja kiyttdjikeskeisen malli mahdollistaa vammaiselle asiakkaalle seka
avustajan valinnan ettd avustajan ohjaamisen (Clark et.al. 2008, 689). Tirkedd
osallisuudessa ja sen kokemisessa on mahdollisuuksien olemassaolo. Autonomi-
nen ihminen on omien tekojensa subjekti, jonka toiminta perustuu hinen omaan
harkintaansa, arvoihinsa ja tietoihinsa. Itsemairadmisoikeudella tarkoitetaan puo-
lestaan ihmisen oikeutta toimia itsendisesti eli jokaisen tulisi saada madiriti eld-
minsi suunnasta ja jokaisella tulisi olla mahdollisuus my6s spontaaniin toimin-

taan (Hautamiki 1997, 97-98).

Eldmdnpoliittinen osallisuus — mahdollisuus vai uhka

Erilaisissa tavoitteellisissa poliittisissa ohjelmissa korostetaan, ettd mahdollisuus
valita on yksi tekijid ihmisen hyvinvoinnissa (Bjorklund & Sarlio-Siintola 2011,
65,42). Myos virallisessa vammaispolitiikassa mahdollisuuksien politiikka on vah-
vistunut lainsdddinnon tasollakin korostetettaessa vammaisen ihmisen omaa mie-
lipidettd. Nikemys tulisi kirjata my6s palvelusuunnitelmaan. Vammaispalvelulain
perusteella esimerkiksi henkilokohtaisen avun toteuttamistapaa valittaessa vaikea-
vammaisen ihmisen oma mielipide on huomioitava. Mahdollisuuksien antaminen
vaihtoehtoina voidaan liittdd Giddensin (1994) ajatukseen zoisista mahdollisuuksista.
Bourdieu (esim 1998, 49) on puhunut mahdollisten tilasta ja Foucault (esim. [1966]
2010) strategisten mahdollisuuksien kentdistd, jossa kaikki erilaisuuksien ja hajontojen
saddellyssi jarjestelmissid madrittyy. Hiilamo & Saaren (2011, 15) mukaan sosiaali-
sena diskurssina mahdollisuuksista puhuminen korostaa yksilon toimijuutta ja sen
merkitysti rakenteiden sijaan.

Toisaalta eliminpolitiikan diskurssissa voidaan nihdd my6s ainakin osaa ihmi-
sistd uhkaavia uusliberalistisia sdvyjd (esim. Selkild 2013). Postmoderni maailma
monimuotoisuudessaan mahdollistaa samalla seki jotakin vapauttavaa ettd jota-
kin stressaavaa ja uhkaavaa (Harvey 1989, 7). Valinnan mahdollisuuksia ja pakkoa,
yksilon vapautta ja vastuuta seki jatkuvia neuvotteluja korostava eliminpoliitikka
sisiltid sekd mahdollisuuksia ettd uhkia (Giddens 1991; Roos & Hoikkala 1998).
Osa vaikeavammaisista ihmisistd on oikeuksistaan tietoisia suvereeneja kuluttajia
ja palvelujen kdyttdjid, osalla elimédnpoliittinen osallisuus toteutuu vain avustet-
tuna tai tuettuna.

"Foucaultlaisen” ajattelun mukaan ihminen asettuu eli subjektisoituu erilaisiin
valtaan liittyviin, ennalta méirittyihin merkityksiin ja jirjestyksiin. Toiset tutki-
jat, kuten Giddens, korostavat ihmistd aktiivisena refleksiivisend toimijana muok-
kaamassa omaa kohtaloaan omilla teoillaan. Hiilamo & Saaren (2011, 27) mukaan
analyysia on tehty ennemminkin riskien nakokulmasta ja erilaisista syrjdytymisen
poluista kuin siitd nakokulmasta, miten toisten mahdollisuuksien my6td ihmisten
elimissd tapahtuu positiivisia muutoksia. Tiedimme varsin vihin siitd, miksi toiset
ihmiset loytivit elimankuluissaan uusia mahdollisuuksia mutta toiset eivit (emt.,

27). Poikkeuksena Mattila-Aalto (2009) on entisid piihteiden kdyttdjid koskevassa
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tutkimuksessaan haastatellut eliminkuluissaan nimenomaan toisiin mahdollisuuk-
siin tarttuneita ihmisié.

Laadullisen analyysin perusteella sain syventdvid tietoa vaikeavammaisten
ihmisten kokemuksista osallisuuden toteutumisesta. Lisdksi laadullinen aineisto ja
analyysi pystyi joltain osin selittimidn aiemman kvantitatiivisen osatutkimuksen
tuloksia. Aineistoni perusteella vaikeavammaiset ihmiset haluavat kylld aktiivisesti,
vaikkakin yksilollisesti vaihtelevasti, toteuttaa omaa eliménpolitiikaansa. Aineis-
toni perusteella kaikki vaikeavammaiset ihmiset eivit kuitenkaan vield ole tunnis-
taneet mahdollisuuksiaan omaa eliméinsi koskevaan valtaan, itsemdédrddmiseen ja
paatoksentekoon. Pddosin elimanpolitiikassa on kyse mahdollisuuksista vaikkakin
erdissd tilanteissa uhat voidaan nahdd mahdollisuuksia suurempina.
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5  OSALLISUUS DISKURSSEINA

Viidennessd luvussa esittelen monimenetelmillisen tutkimukseni kolmannen ja
viimeisen osatutkimuksen, jossa sovellan diskurssianalyysin metodologiaa. Tarkoi-
tuksenani on kuvata mistd ja miten vaikeavammaiset ihmiset puhuvat puhuessaan
jostakin, joka voidaan tutkimuksellisissa valinnoissa tulkita osallisuutta represen-
toivaksi. Haastattelupuheen diskurssianalyysin lisiksi tulkitsen, millaisia diskur-
siivisia ilmauksia osallisuudesta on kirjoitettu sosiaaliviranomaisten toimesta vai-
keavammaisten ihmisten palvelusuunnitelmiin. Onko virallinen ja poliittinen
osallisuusdiskurssi tavoittanut vaikeavammaisten ihmisten arjen ja sosiaalipalve-
lujen dokumentointikdytinnot?

Aiemmissa osatutkimuksissa lihestyin osallisuutta tiettyjen teoreettisten kisit-
teiden — osallistumisen (participation), inkluusion (inclusion) ja eliminpolitiikan
(life politics) kautta. Pierre Bourdieun ajattelun mukaan kuitenkin nimenomaan
“empiirisesti” rakennetulla teorialla on merkitystd (Wacquant 1995, 52). Kvanti-
tatiivisen ja kvalitatiivisen osatutkimuksen jdlkeen koin, etten vield ollut riittavalld
tavalla tavoittanut kohtaamieni vaikeavammaisten ihmisten arjen monimuotoista
osallisuustodellisuutta. Siksi halusin tarkastella vield diskurssianalyyttisesti sekd
haastattelu- ettd palvelusuunnitelma-aineistoani etsidkseni, mitd ja miten osalli-
suudesta kdytinndssi puhutaan ja kirjoitetaan. Tyypillisten puhetapojen ja sanasto-

jen lisiksi etsin eroja sekd mahdollisia poikkeuksia (Hirsjirvi & Hurme 2008, 155).

5.1  Osallisuus ja vammaisuus kielellisina konstruktioina

Diskurssien analyysin taustaa

Konstruktivistinen nikékulma ja ajatus diskursseista liittyy kiintedsti postmo-
derniin kiinteeseen vastareaktiona modernin maailman nikokulmille (Karvi-
nen-Niinikoski 2009, 131; myds Reinikainen 2007, 53). Alun perin sosiaalinen

konstruktionismi perustui Husserlin fenomenologiseen'®

ajatteluun eldmismaa-
ilmasta, jossa yhdistyvit u/koinen havaintoihin ja sisdinen ajatteluun sekd reflektioon
perustuva nikemys jota wudelleenrakennetaan ihmisten vilisessid vuorovaikutuksessa
(Puusa & Juuti 2011a, 16). Sosiaalisen konstruktionismin mukaan ei ole olemassa
yhtd objektiivista totuutta vaan vain tietoisesti tai tiedostamatta muodostuneita

konstruktioita. Konstruktionistisessa tutkimuksessa kielenkiytté6 ymmairretiin

105 Vrt. Diskursseja analysoinut Foucault (esim.[1966] 2010, 12) niki fenomenologisessa ajatte-
lussa asetettavan subjektin ensisijaiseksi suhtautuen tihin kriittisesti.
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(sosiaalisena) toimintana, jossa rakennetaan (sosiaalista) todellisuutta vuorovai-
kutuksellisissa prosesseissa (Jokinen, Juhila & Suoninen 1999, 10, 17'%). Ilmi6t
ymmirretddn fuotettuina ja jatkuvasti yllipidettyini pysyvyyden sijaan (Ronkainen
1999, 13). Syiden ja seurauksien selkedi erottamista ei pidetd mahdollisena (Tas-
hakkori & Teddlie 2008, 14).

Berger & Luckmann ([1966]1995) kirjoittivat todellisuudesta sosiaalisessa vuo-
rovaikutuksessa rakentuvana merkkijirjestelmdnd eli kielend. Berger & Luckman
(emt., 49) kuvasivat kieltd ihmisen subjektiviteetin kiteyttijind ja vakiinnuttajana
sekd objektiivisena valmiiksi rakentuneena wulkoisena tosiasiana, joka saa alkunsa
jokapdiviisessd elimdssd ja joka viittaa ensisijaisesti jokapdivdisen elimin todelli-
suuteen. Kielen avulla myds muut ymmartavit yksilon merkityksid, mutta samalla
merkityksistd tulee yksiloitymittomampid (emt., 49). My6s Bourdieun (esim.
1985) yhteiskunnan rakentumista koskevissa teorioissa toiminnan ja suhteiden
lisdksi kielelle ja symboleille annettiin suuri merkitys. Bourdieu niki kielen va/i-
neend, jolla kamppailua muun muassa sosiaalisesta padomasta kiyddin. Diskurssin
Bourdieu (1985, 111) miiritteli yksilon ja rakenteiden yhteisesti aikaansaamaksi
seuraavan "kaavan” mukaan:

Kielellinen esitys eli diskurssi = kielellinen ibmisen omaksuma habitus'” + kulloin-
kin olemassaolevat kielen markkinat.

Vaikka olen nimennyt nimenomaan timin kolmannen osatutkimuksen diskur-
siiviseksi ja konstruktionismin ajatusten mukaiseksi, voidaan koko kolmen osa-
tutkimuksen muodostama monimenetelmillinen tutkimuskokonaisuus tulkita
konstruktionismille ldheiseksi. Kokoavana nikékulmanani on ollut konstruktio-
nismiin ja diskurssianalyysiin ldheisesti liittyvd kriittinen ja tulkitseva postmoder-
nismi. Toisessa osatutkimuksessa viittaamallani fenomenologialla ja sosiaalisella
konstruktionismilla on yhteiset tieteenfilosofiset juuret. My6s ensimmadinen, kvan-
titatiivinen osatutkimus voidaan nihda sosiaalisesti rakentuneena keréttyini aineis-
ton erityisesti palvelusuunnitelmista, jotka ovat sosiaalisessa vuorovaikutuksessa
tehtyji ja joissa kielenkiytolld on suuri merkitys. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa
numeroilla ja médrillisilld kuvauksilla tapahtuva ilmaiseminen on yksi diskursiivi-
nen tapa rakentaa todellisuutta.

106 Olen laittanut sanan sosiaalinen sulkeisiin, silld Hackingin (2009, 65) mukaan miire “sosiaali-
nen” on yleensi tarpeeton, koska asiat voivat olla sosiaalisesti konstruoituja vain jos ne ylipddn-
si ovat konstruoituja.

107 Bourdieun (1985, 121) mukaan habitus on jotakin miki on hankittu mutta joka on muuttunut
pysyviksi osaksi ruumista pysyvind dispositioina ja vaikka se on kestiviid, se on myos luovaa.
Tulkintani mukaan habitukset voidaan liittdd keskusteluun identiteeteisti ja subjektipositioista.
Sosiaaliseen padomaan verrattuna habitus oli Bourdieun (1985, 121) mukaan sisiistettyi, pin-
nan alla nikyvid pidomaa.
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Diskursiivinen osallisuus ja diskursiivinen vammaistutkimus

Osallisuutta ei ole olemassa, ellei sitd ensin konstruoida. (Vrt. Roos. 2006, 65).
Osallisuus on monimuotoisuutensa ja abstraktiutensa vuoksi voimakkaasti diskur-
siivinen kisite. Kansalaisuus, valtaistuminen, osallistuminen, inkluusio ja elimén-
politiikka ovat kaikki esimerkkeji erilaisista osallisuusdiskursseista, joiden sisilto ja
keskindiset valtasuhteet ovat vaihdelleet kulloisenkin yhteiskunnallisen kontekstin
mukaan'®. Lahtokohtaisesti kisitteellinen nikokulmani vaikeavammaisten ihmis-
ten puheessa ja palvelusuunnitelmien teksteissd ilmaistuille ja rakennetuille osal-
lisuuteen liitettdvissi oleville diskursseille on ollut avoin. Namai osallisuuteen liit-
timéni ilmaisut raportoin jiljempdnd timin osatutkimuksen tuloksina. Vaikka
valitsisimme etukéteen jonkin tai useammankin jo olemassaolevan nikékulman,
ihmisten kielenkdytossi jokapdiviisen elimin todellisuudessa voi aina tulla esille
uusia diskursseja (my6s Erdsaari 2005). Tamin vuoksi osallisuuden lihestymi-
nen diskurssianalyysin keinoin on perusteltua, vaikkakin konstruktionismi ja puhe
todellisuuden (sosiaalisesta) rakentumisesta on myds muodikasta (ks. Hacking
2009, 19). Konstruktioista puhuttaessa tulee ymmirtidd niiden luonne seki loppu-
tuloksena ettd prosessina (Hacking 2009, 64-65).

Kariston (1997, 137) mukaan jopa sosiaalipalvelujen toteuttamistavat riippuvat
siitd, miten niiden kohteena olevat sosiaaliset ongelmat konstruoidaan. Kéytinnon
toiminta rakentuu vallitsevan diskursiivisen maailman kautta (Wetherell & Pot-
ter 1992, 59). Siksi sekd vammais- ettd osallisuusdiskursseilla on merkitystd vam-
maisten ihmisten arjessa. Vammaisuuden konstruktiona on noussut merkittaviksi
sosiaalisen mallin mukainen "sorron” ndkokulma ja sittemmin poliittinen oikeuk-
sien nikokulma. Diskursiivisen maailman muutoksiin liittyy myos osallisuusdis-
kurssin yleinen vahvistuminen sosiaalipolitiikassa.

Osallisuuden tavoin vammaisuuden kisitettd leimaa monimuotoisuus, nikokul-
maisuus ja kontekstisuus. Siksi vammaisten ihmisten osallisuuden tutkiminen dis-
kursiivisesta nikokulmasta on perusteltua. Vammaisuutta on historian kulussa rep-
resentoitu muun muassa syntind, sairautena, sosiaalisena ongelmana, tragediana tai
joissakin tapauksissa selviytymiseen liittyvini sankaruutena (Harjula 1996; Veh-
mas 2005; Heikura 2008). Yhteistd niille representaatioille on, ettd vammaisuutta
tarkastellaan niissd ensisijaisesti vammaan liittyvistd tekijoistd kédsin ihmiseen
itseensd liittyvien ainutlaatuisten tekijéiden sijaan (Heikura 2008, 30). Virtanen
(2009, 258) on ehdottanutkin, ettd puhuisimme mieluummin ihmisistd, joilla on
vamma ("person with disability”) kuin vammaisista ihmisistd ("disabled people”),
jolloin huomio olisi ensisijaisesti oikeuksia ja vastuita omaavassa ihmisyksilossi
toissijaisen vammaisuuden sijaan.

108 Vrt. Erisaari (2005), jonka mukaan yhteiskunta ei vilttimittd ole selittivi tekijd, vaan eri teki-
jit selittavit yhteiskuntaa. Yhteiskunta on ihmisten luomus ja vaikka yhteiskunnan voidaan
nahda selittivin kulloistakin diskursiivista maailmaa, my6s kulloinkin vallitseva diskursiivinen
ilmapiiri muokkaa yhteiskuntaa, jatkuvasti.
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Vammaistutkimukseen diskurssianalyyttinen lihestymistapa tuli padosin 1990-
luvun loppupuolella (esim. Ligget 1997). Liggettin (1997, 180) mukaan esimer-
kiksi Foucault’n ajatuksia soveltavalla tutkimuksella voidaan tuoda relevantteja ele-
menttejd vammaispoliittiseen keskusteluun. Vammaisuutta kokonaan tai osittain
konstruktionismin nikokulmasta kisittelevid suomalaisia viitoskirjoja ovat teh-
neet muun muassa Nouko-Juvonen (2000), Somerkivi (2000), Kuparinen (2005),
Vehkakoski (2006) ja Reinikainen (2007). Esimerkiksi Nouko-Juvonen (2000, 29)
tutki, mitd kehitysvammapalveluja koskevia nikokohtia asiantuntijapuhunnassa
korostettiin ja miten niitd perusteltiin. Reinikaisen (2007, 57) mukaan diskursiivi-
sella ajattelulla voidaan sek se/ittidi etti edesauttaa vammaisten ihmisten elinolo-
suhteita ja yhteiskunnallisia toimintamahdollisuuksia. Tami kertoo retorisesta ja
poliittisesta vallasta, mutta myos emansipatorisesta vaikuttamisesta diskursseilla.
Vaikeavammaisia ihmisid koskevassa kielenkiytossd nikyvit sekd "bourdieulaisit-
tain” toimijoitten viliset suhteet ja kenttien viliset ja sisdiset kamppailut ettd fou-
caultilainen” valtapeli.

5.2  Diskurssianalyysin viitekehys ja soveltaminen

Diskurssianalyysin kdytdntdjé

Diskurssianalyysi on vilja metodologinen kehikko (Pietild 2010, 213). Diskurssi-
analyysin sisilld on erilaisia koulukuntia (Wetherell & Potter 1992, 88). Suomeen
diskurssianalyysi on tullut brittildisen tradition kautta (Jokinen, Juhila & Suoni-
nen 1993, 18; myos esim. Silverman 1993; Wetherell & Potter 1992). Diskurssi-
analyysin alkuperiiset juuret ovat 1960-luvun Amerikan Yhdysvalloissa tehdyssd
keskustelunanalyysissa ja sen ymmartimisessd, ettd "sanoilla ilmaistaan toimintaa”
(Silverman 1993, 120). Diskurssianalyysin avulla voidaan kuvata muun muassa
inhimillisessd eldmassé tapahtuvaa toimintojen oikeuttamista, rationalisointia, luo-
kittelua, nimedmistd, ymmarrettiviksi tekemistd ja identifioimista (Wetherell &
Potter 1992, 2). Jokinen, Juhila & Suoninen (1993, 9—10) mairittelevit diskurssi-
analyysin sellaiseksi kielen kiyton ja muun merkitysvilitteisen toiminnan tutkimuk-
seksi, jossa analysoidaan yksityiskobtaisesti sitd, miten sosiaalista todellisuutta tuotetaan
erilaisissa sosiaalisissa kiytinndissi. Diskurssianalyysissa kielenkayttod tarkastellaan
sosiaalisena toimintana (Suoninen 1999, 19). Kielenkiytossi kiytimme jatkuvasti
merkityseroihin perustuvia luokitteluja. Siksi diskurssit eivit ainoastaan kuvaa "todel-
lisuutta” vaan my6s luokittelevat sitd. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 51.)

Diskurssi on sosiaalinen pubuttu tai kirjoitettu teksti (Alvesson & Skoldberg 2000,
203). Fairclough (1997, 10) tarkoittaa diskurssilla tiettyé tavoitteellista sosiaalisen
kdytinnon muotoa. Foucault (esim. [1969] 1995) piti diskursseja ja niiden kiyttod
rakenteellisena kieleen perustuvana vallankiyton muotona. Kriittistd diskurssiana-
lyysid tehnyt Fairclough (esim. 1997) piti diskursseja ensijaisesti inhimillisend ja
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yhteiskunnallisena toimintana. Fairclough (1997, 76) tarkasteli kieltd sekd yhteiskun-
nallisena fuotoksena ettd yhteiskunnallisena wvaikuttajana. Foucault ([1966] 2010)
puolestaan mairitteli tutkivansa esimerkiksi tieteellistd diskurssia ei puhuvien yksi-
16iden tai ndiden sanomien asioiden muodollisten rakenteiden nikokulmasta, vaan
niiden sddntdgjen nikékulmasta jotka muodostuvat kyseisessa diskurssissa.

Diskurssianalyyttisia metodeja soveltaessani olen tehnyt pikemmin diskursii-
vista laadullista tutkimusta. En sitoudu mihinkdin tiettyyn diskurssianalyysin kou-
lukuntaan ja jittdydyn tietoisesti ainakin keskustelunanalyysin, vuorovaikutuksen
analyysin ja kielitieteellisen diskurssianalyysin ulkopuolelle. Eskolan (2004, 139)
mukaan tutkimusta voikin tehdé sosiaalisen konstruktionismin nikokulmasta ja dis-
kurssianalyysin "aakkosia” soveltaen ilman, ettd tdytyy olla puhdasverinen diskurssi-
analyytikko. Selkild (2013, 44) puolestaan nikee diskurssin kisitteelld voitavan dis-
kurssianalyyttisen metodologian lisiksi viitata yleisesti sosiaalisen todellisuuden
ontologiseen rakenteeseen. Nien kaikki tissd monimenetelmallisessd tutkimuksessa
soveltamani, ldhtokohtaisesti eri tutkimusperinteistd nousevat metodologiat, erilai-
sina tapoina pyrkid rakentamaan todellisuutta. Tassd diskurssianalyysia soveltavassa
osatutkimuksessa kiinnitin ennemmin huomiota siihen, millaisilla sanastoilla ja
miten vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta puhutaan ja kirjoitetaan sen sijaan,
ettd yksityiskohtaisesti analysoisin osallisuustodellisuuden rakentamista puheen ja
tekstien sisdltdmissd vuorovaikutuksessa. Ymmirrin, ettd diskurssianalyysin pohjana
on aina tieto-opillinen kisitys siitd, ettd kielenkdytossd rakennetaan todellisuutta ja
tutkijan kiinnostus timin sosiaalisen todellisuuden rakentumisen analyysiin (Pietild
2010,213-214). Ymmairrin myos tutkijan vaikutuksen haastattelutilanteessa, vaikka
en analysoikaan tutkijatoimijani ja haastateltavani vilistd vuorovaikutusta.

Diskurssianalyysissa kyse on siis tutkijan kiinnostuksesta diskursiiviseen maa-
ilmaan (Jokinen, Juhila & Suoninen 1999, 10-11). Jokinen, Juhila & Suonisen
(1993, 13) mukaan tutkijan tirkein metodinen valmius diskurssianalyysissa on halu
tunnistaa aineistostaan erilaisia ihmettelyn aibeita, kuten ristiriitaisia jannitteita tai
urautumista. Mitdin tietoa ole olemassa ilman kieltd ja timid pitee ndhdikseni
kaikkiin, my6s kvantitatiiviisin tutkimusasetelmiin. Vaaran & Laineen (2006, 158—
159) mukaan diskurssianalyysi onkin poikkitieteellinen metodologia, joka on lii-
tetty usein postmodernismiin tai poststrukturalismiin. Diskurssit kertovat siit,
miten ilmiditd ja toimintatapoja oikeutetaan ja luonnollistetaan ja miten ne uusin-
tavat valtasuhteita. Tami on diskurssien yhteiskunnallinen rooli. (Vaara & Laine
2006, 159.) Diskurssit eivit ole yhdenmukaisia kokonaisuuksia, vaan ne sisalti-
vit erilaisia diskursiivisia kdytint6jd ja strategioita, joita kdytint6jd on vaikea olla
omaksumatta diskurssin sisdlld. Useimmat toimijat eivit kiytd tietoisesti hyviksi
diskursiivisia kdytintojd, vaan tiedostamattaan uusintavat hallitsevia puhetapoja.
Mikili diskursseja kiytetiin tietoisesti, kyseessd on retorinen nikokulma. (Vaara
& Laine 2006, 165.)

Jokinen, Juhila & Suoninen (1993, 17-18) nikevit diskurssianalyysin viiteke-
hyksen rakentuvan seuraavista teoreettisista olettamuksista:
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* kdytetylld kielelld on sosiaalista todellisuutta rakentava luonne eli kieltd kéyt-
tiessimme konstruoimme eli merkityksellistimme kohteet joista puhumme
tai kirjoitamme

* yhti aikaa on ldsni useita rinnakkaisia ja keskendin kilpailevia merkityssys-
teemeja'”

* merkityksellinen toiminta on kontekstisidonnaista

* toimijat kiinnittyvit merkityssysteemeihin

* kaytetylld kielelld on seurauksia tuottava, pddmadrihakuinen luonne

Tutkimusasetelmasta ja asetetuista tutkimusongelmista riippuu, kuinka merkittavi
rooli kullakin olettamuksella yksittdisessd tutkimuksessa on (emt. 18). Faircloughin
(1997,14) mukaan sekd puhuttua etté kirjoitettua tekstid voi analysoida siitd ndko-
kulmasta, miten tutkittava ilmi6 representoidaan, toiseksi millaisia identiteettejd
on annettu tutkittavaan ilmiéon osallisille ja kolmanneksi, mitd suhteita on raken-
nettu osallisten vilille. Tissd osatutkimuksessa tarkoituksenani on etsid vaikea-
vammaisten ihmisten haastattelupuheesta ja heitd koskevista sosiaaliviranomaisten
kirjaamista palvelusuunnitelmista vaikeavammaisten ihmisten osallisuutta merki-
tyksellistavid diskursseja ja identiteettejd tai positioita sekd pohtia tunnistamieni
diskurssien vilisid (valta)suhteita ja konteksteja sekd niiden kidyton mahdollisia
seurauksia ja motiiveja.

Konstruktiivisuudessa ymmarretdin kieli sosiaalisesti jaettuina merkityssystee-
meind. Merkityssysteemit rakentuessaan suhteessa toisiinsa perustuvat niiden kes-
kindiseen erottumiseen. Konstruktiivisuudessa kdytetyn kielen ei ajatella kuvaavan
todellisuutta, vaan kiytetty kieli kuvaa sitd, miten ndemme aineelliset ja kisitteel-
liset asiat erilaisten merkityssysteemien lapi. Merkityssysteemit eivit ole sattu-
manvaraisia, vaan ne rakentuvat osana sosiaalisia kiytdnt6jd. Diskurssit ovat tut-
kijan perusteltuja tulkintoja, eivit pelkkdd aineistoa (Jokinen, Juhila & Suoninen
1993, 28).

Diskurssien hegemoniset suhteet ja kontekstuaalisuus

Jokinen, Juhila & Suonisen (1993, 11) mukaan diskurssianalyysia voi painottaa joko
sosiaalisen todellisuuden moninaisuuteen ja toiminnan vaihtelevuuteen tai valta-
suhteisiin keskittyen. Ndma painotustavat eivit ole toisiaan pois sulkevia sill sosi-
aalinen todellisuus voi jasentyd lukemattomilla eri tavoilla mutta jotkut jdsenty-
mistavat voivat tukahduttaa moninaisuutta jolloin valtasuhteet nousevat keskiéon
(emt. 11). Jokinen, Juhila & Suonisen (1993, 29) mukaan joistakin vahvemmista

109 Merkityssysteemin kisitteen idea on periisin Ferdinand de Saussurelta, joka 1910-luvulla
luennoissaan tarkasteli kieltd erottelujen systeemind, jossa sanojen merkitykset rakentuvat suh-
teessa toisiinsa. Naitd merkityssysteemeitd diskurssianalyytikot kutsuvat toisinaan diskursseiksi
(esim. Foucault 1986) tai tulkintarepertuaareiksi (esim. Wetherell & Potter 1992) (Jokinen &
Juhila 1999, 67).
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diskursseista saattaa muodostua yhteisesti jaettuja ja itsestidnselvyyksind pidettyjd
“totuuksia”, jotka vaientavat muita vaihtoehtoisia diskursseja. Valtasuhteisiin pai-
nottuvassa diskurssianalyysissa voidaan olla kiinnostuneita esimerkiksi diskurssien
vilisistd tai sisdisistd valtasuhteista, siitd miten jotkut diskurssit muotoutuvat muita
vahvemmiksi sekd siitd, mitd ideologisia seurauksia jonkin diskurssin valta-asemalla
on. (Jokinen & Juhila 1993, 75.)

Hegemonisia diskursseja etsittdessd kiinnitetddn ensin huomiota yhtildisyyk-
siin. Hegemonisia diskursseja ovat muita useammin ja useammassa yhteydessi tois-
tuvat diskurssin osat. Lisdksi muita selvemmiit ja vaibtoehdottomammat diskurssit
ovat muita diskursseja vahvempia, vaikka ne eivit olisi méadrallisesti muita tihedim-
pid. (Jokinen & Juhila 1991, 67-72; Jokinen & Juhila 1993, 80-81.) Ristiriidat voi-
vat olla diskurssien valisia tai diskurssien sisdisia (Jokinen & Juhila 1993, 102). Ris-
tiriitaisia diskursseja voi ilmetd samankin henkilén kielenkdytossd. Ristiriitaisista
diskursseista huolimatta puheessa voi vallita johdonmukaisuus seki yksilon tasolla
ettd laajasti yhteiskunnan tai kulttuurin tasolla (Foucault [1969] 2005, 196-197).

Jokinen, Juhila & Suonisen (1993, 28) mukaan diskurssianalyysissa tutkijan
on diskurssien lisiksi analysoitava niitd sosiaalisia kéytintdja, joissa ne rakentuvat,
etteivit diskurssit jdisi etddlle eldvistd ja toimivista ithmisistd. Sosiaalisten kiytinto-
jen huomiointi analyysissa liittyy oletukseen tapahtumatilanteen kontekstuaalisuu-
desta. Pietilin (2010, 214) mukaan tutkimushaastattelun diskursiivisessa analyysissa
on olennaista juuri haastattelun vilittiman tiedon nikeminen kontekstuaalisena
kuvauksena. Pierre Bourdieun mukaan yhteiskunnallisia analyyseja ei voida kui-
tenkaan tehdi pelkistidn situationaalisuuteen perustuvasta nikokulmasta (Wac-
quant 1995, 36).

En ole juurikaan analysoinut puhettani haastattelijana. Olen keskittynyt vai-
keavammaisten ihmisten puhuntaan haastatteludialogin analyysin sijaan ja etsi-
nyt laajoja konteksteja yksittdisten sanojen ja lauseiden yhteyksien sijaan. En ole
my6skdin analysoinut haastattelijan ja haastateltavan vuorovaikutuksen diskursi-
ivisia valtasuhteita, vaikka tdma olisi ollutkin analyysin arvoista. Sen sijaan olen
analysoinut vaikeavammaisten ihmisten puheen ja palvelusuunnitelmien tekstien
sisaltimien diskurssien valtasuhteita sekd pohtinut, miksi vaikeavammaiset ihmi-
set puhuvat niin kuin puhuvat sekd miksi sosiaaliviranomaiset kirjoittavat vaikea-
vammaisten ihmisten palvelusuunnitelmiin niin kuin kirjoittavat. Mitd mahdollisia
yksilollisid ja yhteiskunnallisia motiiveja, pidmaédrii ja seurauksia ndilld represen-
taatioilla on? Kiinnostuksen tulisi olla lopputulosten lisiksi intresseissd ja strate-
gioissa (Bourdieu 1998, 113). Foucault ([1969] 2005) on todennut diskurssien
olevan enemmain kuin merkkien kiyttdmisté ja juuri tima enemmdn on tutkimuk-
sen avulla paljastettava. Diskursiivisessa tutkimuksessa on tirkedd paitsi tunnistaa,
miti ja miten puhutaan, pohtia my0s, miksi niin pubutaan seki mahdollisia seli-
tyksid diskursiiviseen vaihteluun, diskurssien eroihin tai poikkeaviin diskursseihin

(Pietili 2010, 230-234).
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Moninaiset subjektipositiot ja vaihtelevat identiteetit

Kielenkdytossd ihmiselle voi rakentua monta erilaista identiteettid, subjektiposi-
tiota tai diskurssin kiyttidjid. Jokinen, Juhila & Suoninen (1993, 39) miirittelevit
identiteetin ylikisitteeksi (vrt. Selkild 2013), joka kuvaa niitd oikeuksia, velvolli-
suuksia ja ominaisuuksia, joita toimija olezfaa itselleen ja jotka rakentuvat oman-
laisekseen kussakin diskurssissa. Subjektiposition he mairittelevit muun muassa
kuvaamaan analysoitavan toiminnan rajoituksia erilaisissa arkieldimin tilanteissa
(vrt. Torrénen 2010, 181). Subjektipositiolla voidaan Jokinen, Juhila & Suoni-
sen (1993, 40) mukaan kuvata paremmin kielenkdyton moninaisuutta ja diskurs-
sin kayttdjilld valtasuhteiden analyysia. (emt. 29-31, 38-39). Diskurssin kaytti-
Jdlli he tarkoittavat mindn toiminnallisempaa puolta, jossa ihmisilld on erilaisia,
joskus ristiriitaisiakin tapoja mairittdd itse itseddn. Wetherell & Potterin (1992,
57) mukaan identiteetit ovat paitsi diskursiivisia myos situationaalisia fuotteita.
Ronkainen (1999, 226) liittdd toimijuuden #i/aan ymmirtiessiin toimijuuden sub-
Jektiuden tilanteisena aspektina. Tilloin subjektius yhdistyneeni johonkin tiettyyn
asiaan, diskurssiin, aikaan ja paikkaan, mahdollistaa erilaisia toimijuuksia tai toimi-
juuden tyyleji (emt.). Tutkijan ontologiset ja epistemologiset sitoumukset vaikut-
tavat sithen, millaista tietoa aineiston oletetaan valittivin ihmisistd. Oletan kielen-
kiytossd ilmaistujen vaikeavammaisten ihmisten osallisuuden kuvaamistapojen ja
niiden kontekstien olevan usein laajempia kuin yksittdinen vuorovaikutustilanne,
jossa haastattelu tai palvelusuunnitelma on syntynyt tutkijan ja haastateltavan tai
sosiaalitydntekijin ja asiakkaan vilisessid vuorovaikutuksessa. Titd voidaan kutsua
kulttuurinidkokulmaiseksi analyysistrategiaksi. (Torrénen 2010, 182-183.) Myos
kriittisessd diskurssianalyysissa pidetdin subjektiasemien analyysissa makrokonteks-
teja ja yhteiskunnan rakenteita ensisijaisempana kuin mikrokonteksteja (Torronen,
2010, 184; ks. my6s Fairclough 2003).

Identiteetit ja subjektipositiot ovat usein diskurssianalyysin kohteena. Itsey-
den ja identiteettien rakentamisen merkitys on korostunut postmodernina aikana
(Niemi 2006, 180). Puhuttaessa identiteeteisti ja subjektipositioista voidaan puhua
my6s “bourdieulaisittain” habituksista, jotka ovat sosiaalisia, kollektiivisia subjek-
tiivisuuksia (Bourdieu & Wacquant 1995, 158). Foucault kiinnitti huomion sii-
hen, ettd kisityksellimme subjektista on konstruktiivinen, historiallisesti ja kult-
tuurisesti rakennettu luonne (Miettinen, Pulkkinen & Taipale 2010, 19). Silloin
kun identiteetti ymmarretddn laajemman merkityssysteemin osaksi, puhutaan usein
subjektipositioista (Jokinen & Juhila 1999, 68). Selkili (2013, 13) puolestaan nikee
identiteetilld viitattavan yleensd yleiseen sosiaaliseen kategoriaan ja subjektiase-
malla kontekstisidonnaiseen ja ajallisesti erityiseen identifikaation muotoon.

Nien subjektiasemien kontekstit identiteettien rakentumisen konteksteja laa-
jempina (esim. vrt. Selkild 2013). Subjektilla voidaan esimerkiksi tarkoittaa dis-
kurssin tai diskurssien muotoilemaa ja tuottamaa pubumisen kohdetta ja identitee-
tilld ihmisen omaa kisitysti itsestiin jonakin (Reinikainen 2007, 45). Vammaisella
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ihmiselld voi olla tai olla olematta vammaisen ihmisen identiteetti. Vastaavasti pal-
velujdrjestelmin diskurssi voi mairitelld jonkun ihmisen vammaiseksi, vaikkei hin
itse miell itsedin vammaiseksi. (Reinikainen 2007, 45.) Kulmala (2006, 61) on
pohtinut henkilokohtaisen identiteetin ja sosiaalisen identiteetin eroa, joista jalkimmai-
seen vaikuttavat myos erilaiset ennakkokdsitykset ja ihmisten viliset kohtaamiset.
Sosiaalisen identiteetin kisite olisi ndin ldhelld subjektiposition kisitettd. Vammai-
silla ihmisilld voi olla useita samanaikaisia tilanteittain vaihtelevia subjektipositioita
ja identiteetteji (Reinikainen 2007, 63; Hietala & Lavikainen 2010, 75-81). Eri-
tyisesti postmoderni subjekti koostuu useista identiteeteistd, joihin vaikuttavat sekd
tilanne etti tarkoitus (Kulmala 2006, 59, 61). Viyrynen (2007, 21) on tutkimukses-
saan identiteettien lisdksi kdyttinyt mindkuvan ja mindkisityksen termeji tarkoit-
taen mindkuvalla identiteetin sosiaalista ulottuvuutta ja mindkdsitykselld identitee-
tin persoonallista ulottuvuutta.

Minuus muotoutuu sosiaalisissa ja kulttuurisissa prosesseissa (Berger & Luck-
man ([1966]1995, 62). Minuus tuotetaan organismin, yksilotietoisuuden ja yhteis-
kunnan rakenteiden vuorovaikutuksessa (emt., 196). Minilld on eri osia ja osa
mindstd objektivoituu vallitsevien sosiaalisten tyypitysten mukaisesti. Sosiaalinen
mini voi jopa asettua persoonallisen minin kokonaisuutta vastaan. (emt., 87.) Tul-
kitsen sosiaalisen mindn subjektipositioksi ja persoonallisen mindn sisdsyntyiseksi
ja henkil6kohtaiseksi identiteetiksi, joita sekd subjektipositioita ettd identiteetteji
yhdelld ihmiselld voi olla useita samassa ja lyhyessikin kielenkiyton tilanteessa.
Erilaisia rooleja esittimilld yksil6 osallistuu sosiaalisen maailman rakentamiseen
ja roolien sisdistimisen kautta maailmasta tulee hinelle todellinen. Erilaiset repre-
sentaatiot tdytyisi kyetd hahmottamaan yhdeksi loogiseksi kokonaisuudeksi. (emt.,
87-90).

Diskurssianalyysin soveltaminen téissé osatutkimuksessa

Analysoin tdssi osatutkimuksessa neljin vaikeavammaisen ihmisen haastattelupu-
hetta ja heitd koskevia palvelusuunnitelmia. Analyysimenetelminini on diskurssi-
analyysi (esim. Jokinen, Juhila & Soininen 1993; Fairclough 1997) eli aineistolle
tyypillisten pube- ja kirjoitustapojen etsiminen. Haastatteluaineistosta etsin vaikea-
vammaisten ihmisten omaa mutta mahdollisesti jaettua osallisuuspuhetta. Palve-
lusuunnitelma-aineistosta etsin vaikeavammaisten ihmisten osallisuuden kuvaami-
seen liitettdvissd olevia sosiaaliviranomaisten tyypillisid kirjoittamistapoja.
Laadullisesta sisdllonanalyysista (luku 4) poiketen diskurssianalyysin tieteenfi-
losofiassa kielenkiyttijien ei oleteta suoraan paljastavan tutkijalle eliméinsi kos-
kevia totuuksia, vaan tutkija analysoi sitd, miten ihmiset tekevit asioita ymmairret-
taviksi ja monimuotoisesti merkityksellistivit niitd kielenkaytolld (Jokinen, Juhila
& Suoninen 1999, 18). Kieli on viline, jota kiytetdin sekd tiedostamattomissa etti
tietoisissa tarkoituksissa. Puhuessaan osallisuudesta vaikeavammaiset ihmiset ker-
tovat samalla jotakin vallitsevasta yhteiskunnasta ja kulttuurista (my6s Wallin 2012,
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41). My6s sosiaaliviranomaisten palvelusuunnitelmiin kirjatut tekstit ovat osa laa-
joja konteksteja ja prosesseja. Haastattelupuheen ja palvelusuunnitelmien analyysi
kertoo myo6s yksilon ja palvelujirjestelmin vilisestd suhteesta. Diskurssianalyysia
soveltaen tarkoituksenani on 16yt aineistostani sellaista, joka voi olla merkityksel-
listd ja sddnnonmukaistakin, mutta mikd muilla analyysitavoilla olisi vaarassa jadda
nikymittomiin (my6s Foucault [1969] 2005, 44).

Diskurssianalyysin kohteeksi valitsin Marjan, Annukan, Hannun ja Riston haas-
tattelut ja palvelusuunnitelmat. Marjan, Hannun ja Riston haastattelin kahteen
kertaan, mutta varsinaisen diskurssianalyysin kohteena olivat vain ensimmiisen
haastattelukierroksen haastattelut. Valitsin haastattelut haastateltavien runsaan
kerronnan perusteella. Valitsemissani haastatteluissa vaikeavammaisen ihmisen
oma ddni pddsi hyvin kuuluviin. Lisdksi haastateltavat edustivat henkilokohtai-
sen avun eri toteuttamistapoja ja molempia sukupuolia. Foucaultin ([1969] 2995,
70) mukaan ensimmiinen kysymys diskurssien analyysissa on, kuka puhuu ja milld
pitevyydelld ja misti se siten saa totuutensa. Haastateltavieni puhe syntyi arjesta.
Kaikilla diskurssianalyysin kohteeksi valitsemillani oli pitkd kokemus tutkitta-
vasta ilmiostd. Haastatteluaineisto perustui vaikeavammaisten ihmisten elettyi-
hin, havainnoituihin ja muistettuihin kokemuksiin (ks. fenomenologia) ja niiden
(uudelleen)representaatioon haastattelutilanteessa. Palvelusuunnitelmien repre-
sentaatioiden prosessi on alkanut jo palvelusuunnitelmalomaketta sosiaalitoimessa
suunniteltaessa tehdyistd tulkinnoista ja valinnoista ja edennyt palvelusuunnitel-
man vuorovaikutteisen laatimistilanteen valinnoista ja tulkinnoista suunnitelman
puhtaaksi kirjoittamiseen. Palvelusuunnitelmat ovat kuitenkin valmiiden otsikoi-
densa vuoksi huomattavasti haastatteluja strukturoidumpaa aineistoa.

Sosiaalipalvelujen asiakirjoja ja palvelusuunnitelmia on analysoitu toistaiseksi
vihin ja vammaispalvelujen dokumenttien sijaan lihinni lastensuojelun (esim.
Kiidridinen 2003, Limsd 2009) tai aikuissosiaalityon (esim. Nikkanen 2011; Litti
& Tiiro 2012) dokumentteja. Ylipddtidn asiakastietoihin kohdistuvaa sosiaalityon
tutkimusta on tehty vihin (Pirttijirvi 2013, 35). Palvelusuunnitelmien yleinen mer-
kitys on kuitenkin viime vuosina korostunut. Vuonna 2000 sdadettiin sosiaalihuol-
lon asiakaslaissa asiakkaan oikeudesta palvelusuunnitelmaan. Vammaispalvelulain
uudistuksessa vuonna 2009 sdddettiin my6s palvelusuunnitelmien laatimisesta. Pal-
velusuunnitelmien merkityksen korostaminen voidaan liittda osallisuuskeskustelui-
hin. Suunnitelman laatimista ja seurantaa pidetdin sosiaalipalveluiden asiakkaiden
vaikutusmahdollisuuksien kannalta keskeisind. Tihdn nihden niiden tutkiminen
on toistaiseksi ollut himmastyttivin vahiistd. Ymmirrin, ettd palvelusuunnitelmat
ovat sosiaaliviranomaisten kirjaamia ja voivat siksi kuvata vain rajallisesti asiakkaina
olevien ihmisten elimii. Se ei kuitenkaan tee merkityksettomammaksi sité, ettd
palvelusuunnitelmia on vilttimittd ryhdyttivd analysoimaan tieteellisessd tutki-
muksessa. Palvelusuunnitelmat ovat myds vilineitd, joissa ilmaistaan valtasuhteita.

Vammaisten ihmisten osalta terveydenhuollon alaan kuuluvia kuntoutus-
suunnitelmia on analysoitu enemmain kuin sosiaalitoimen vammaispalvelujen
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palvelusuunnitelmia. Kari & Puukka (2001) havaitsivat tutkimuksessaan kuntou-
tussuunnitelmissa ylimalkaisuutta ja puutteita muun muassa tarpeiden peruste-
lemisessa, tavoitteiden asettelussa ja seurantatiedoissa. Asiakkaan osallistuminen
suunnitteluun oli vihiisti ja suunnitelmat tehtiin usein asiakirjatietojen perusteella
(Kari & Puukka 2001). Somerkiven (2000) tutkimuksen mukaan makropolitiikan
ideaalipuheissa korostetaan asiakasldhtoisyyttd, kokonaisvaltaisuutta, ei-ongelma-
keskeisyyttd, inkluusiota ja kuntoutujan valtaistumista, mutta kdytdnnén mikro-
politiikka on usein ristiriidassa ideaalipuheiden kanssa. Jarvikoski et.al. (2009, 19)
tutkimuksen perusteella kuntoutusasiakirjat keskittyvit erillisiin terveydellisiin
ongelmiin ja niihin kohdistettuihin asiantuntijoiden suorittamiin toimenpiteisiin.

Sosiaalipoliittisessa puhunnassa on tavoiteltu palvelusuunnitelmien kattavan ja
systemaattisen kirjaamisen avulla niistd saatavan kansalaisten tarpeita kuvaavaa tie-
toa, jonka perusteella voitaisiin suunnitella sosiaalipoliittisia toimenpiteitd. Palve-
lusuunnitelmien on visioitu tulevan sisilléllisesti yhteismitallisiksi ja tietoteknisesti
jopa sellaisiksi, ettd niistd koostuisi suoraan tietoa sekd paikallisiin ettd kansalli-
siin tietoarkistoihin'!’. Terveydenhuollolle ja sosiaalipalveluille on my6s suunni-
teltu yhteistd hoito- ja palvelusuunnitelmaa. Nami kehittdmissuunnitelmat ovat
kuitenkin vaikeita toteuttaa pirstaleisen julkisen sektorin tietojdrjestelmiverkos-
ton seki tietosuojakysymysten vuoksi. Kdytinnossd palvelusuunnitelmien sisillot
vaihtelevat erilaisten lomakepohjien vuoksi paikkakunnittain.

Tiéssd osatutkimuksessa tarkoitukseni on kuvata esimerkinomaisesti aineiston-
keruupaikkakunnan kontekstissa, mitd vaikeavammaisten ihmisten palvelusuun-
nitelmiin on kirjoitettu osallisuudesta. Asiakasrekisterid koskeva tutkimuslupani
kattoi vuodet 2009-2012. Vuoden 2013 palvelusuunnitelmat olisivat todennakdi-
sesti rikastuttaneet aineistoani koska toisella haastattelukierroksella kavi esille ettd
monen palvelusuunnitelmia oli tarkistettu vuonna 2013. Kdytinnossd analysoita-
via palvelusuunnitelmia oli viisi kappaletta ja palvelusuunnitelmien yhteenlaskettu
sivumiiri oli 23 sivua (taulukko 13).

Palvelusuunnitelmat eivit ole luonnollisessa vuorovaikutuksessa syntynyttd
vapaata tekstid. Palvelusuunnitelmat kirjataan valmiiden otsikoiden ohjaamana
strukturoituihin lomakkeisiin ennaltasovituissa kohtaamisissa. Aineistonkeruu-
paikkakunnalla vuosina 2009-2011 kiytetyt kaksi palvelusuunnitelmalomaketta
ovat tutkimusraportin liitteend. Aineistonkeruupaikkakunnan vammaispalvelun
palvelusuunnitelma jakautuu palvelutarvearvio-osioon, jossa kuvataan asiakkaan
toimintakykyd, elimintilannetta, elimintoimintaa ja palvelutarpeita sekd suunni-
telmaosioon, johon kirjataan ilmenneisiin tarpeisiin vastaamiseksi tarvittavat kei-
not ja tavoitteet. Kokemukseni perusteella palvelut ja tavoitteet jadvit melko usein

110 Vrt.Taiwanilainen tutkijaryhmi (Chiu et. al. 2013) on tehnyt laajan tutkimuksen kehittidkseen
standardisoidusti skaalattua mallia, jossa vammaisten ihmisten tarpeita arvioidaan ICF-mal-
liin perustuvilla osa-alueilla. Aiemmin Taiwanissa vammaisten ihmisten etuudet ja palvelut on
myonnetty pelkistiin lidketieteellisten seikkojen perusteella (emt. ).
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Taulukko 13. Diskurssianalyyttisesti analysoidut palvelusuunnitelmat

Haastateltava Palvelusuunnitelman Palvelusuunnitelman
laatimisvuosi pituus
Marja 2010 6 sivua
Annukka 2009 ja 2011 4+ 6sivua
Hannu 2010 3 sivua
Risto 2010 4 sivua

kirjaamattakin. Puutteelliseen kirjaamiseen vaikuttaa muun muassa se, ettd palve-
lusuunnitelma, joka itse asiassa on osa laajaa prosessia, laaditaan usein vain yhden
tapaamisen perusteella.

Haastatteluaineiston diskursiiviset tulkinnat kuvaan luvussa 5.3 ja palvelusuun-
nitelmien luvussa 5.4. My6s timi kolmas osatutkimus vastaa osaltaan monime-
netelmaillisen kokonaistutkimuksen pdatutkimuskysymyksiin, sisillolliseen kysy-
mykseen siitd, millaista vaikeavammaisten ibhmisten osallisuus on ja metodologiseen
kysymykseen siitd, miten osallisuuskuvat vaibtelevat kéiytettiessd erilaisia tutkimus-
menetelmid. Osatutkimukselle asettamani omat tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

Millaisia osallisuutta merkityksellistavid diskursseja, subjektipositioita tai identiteetteji
vaikeavammaiset ihmiset konstruoivat haastattelupubeessaan?

Millaisia osallisuutta merkityksellistavid diskursseja tai subjektipositioita vaikeavam-
maisille asiakkaille konstruoidaan sosiaalitoimen palvelusuunnitelmissa?

Mihin osallisuutta merkityksellistavit diskurssit kontekstoituvat vaikeavammaisten
ihmisten haastattelupubeessa ja sosiaaliviranomaisten kirjaamissa palvelusuunnitelmissa?

Diskurssianalyysin nidkékulma voi Jokisen & Juhilan (1999) mukaan painottua
erilaisissa vastinpareissa, kuten tilanteisuus vrs. kulttuurisuus'!, merkitykset vrs.
merkitysten tuottamisen tavat'', retorisuus vrs. responsiivisuus'® tai kriittisyys vrs.

111 Tilanteisuuden tarkastelussa analysoidaan vuorovaikutustilannetta, jossa puhe tuotetaan kun
kulttuurisessa nikokulmassa analysoidaan puhetta suhteessa laajaan kontekstiin (Jokinen &
Juhila 1999, 56-66).

112 Merkityksid korostavassa diskurssianalyysissa kysymykset ovat usein mitd-muotoisia ja merki-
tysten tuottamisen tapoja korostavassa analyysissa miten-muotoisia. Kdytinnossi useimmissa
diskurssianalyyttisissa tutkimuksissa kysytdin molempia. (Jokinen & Juhila 1999, 66.)

113 Retorisuus ja responsiivisuus edellyttivit miten-kysymyksid. Retoriikassa korostuu jollekin
yleis6lle suunnattu vakuuttelu responsiivisuuden ollessa vastavuoroista keskustelua (Jokinen &
Juhila 1999, 77.)
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analyyttisyys'*. Ndkokulmat eivit ole toisiaan poissulkevia. Vastinparit voivat esiin-
tyd samassa tutkimuksessa. Tissi tutkimuksessa painottuu vastinpariaan enemmén
kulttuurisuuden, merkitysten, retorisuuden ja kriittisyyden nakokulma. Analysoin,
mistd ja miten (osallisuuden merkitykset) puhutaan ja kirjoitetaan, pohdin miksi
(osallisuuden retoriikka) puhutaan ja kirjoitetaan niin kuin tehdddn, mihin osal-
lisuuspuhe ja — tekstit kontekstoituvat (kulttuurisuus), millaisia osallisuusdiskurs-
sien valtasuhteita (kriittisyys) aineistosta loytyy ja mitd mahdollisia seurauksia nii-
den diskurssien kiyt6lld on.

Diskurssianalyysin olen aineiston tuntemisen jilkeen aloittanut etsimilld osal-
lisuutta ja toisaalta osallisuuden vastakohtana osattomuutta merkityksellistdvid
sanoja, lauseita ja lausekokonaisuuksia. Pietilin (2010, 220) mukaan diskursiivinen
haastattelujen analyysi aloitetaankin usein mitd-kysymyksilld kysyen laajasti, mistd
kaikesta haastateltavat puhuvat puhuessaan tutkimuksen aiheena olevasta ilmiosta
ja lisdksi yhti tirkedd on kysyi, mistd haastateltavat vaikenevat. Diskurssianalyy-
sissa yleisesti ldhdetddnkin liikkeelle tarkastelemalla aineistossa ilmenevid sanastoja
ja siirrytddn timin jilkeen vaativampaan analyysiin (Jokinen, Juhila & Suoninen
1999, 18). Merkityksellisten sanastojen etsimisen jilkeen olen toiseksi analysoinut
tunnistamieni ja nimedmieni diskurssien konteksteja. Kolmanneksi olen pohtinut
mahdollisia syizd, miksi haastattelemani vaikeavammaiset ihmiset puhuvat osalli-
suudesta niin kuin puhuvat ja miksi sosiaaliviranomaiset kirjoittavat vaikeavam-
maisten asiakkaittensa osallisuudesta palvelusuunnitelmiin niin kuin kirjoittavat.

Vaikken sitoutunut mihinkddn diskurssianalyysin erilliseen koulukuntaan,
sitouduin diskurssianalyysissakin emansipatorisuuteen. Juhilan (1999, 207-208)
mukaan diskurssianalyysissa tutkija voi sitoutua asianajajan rooliin jolloin tutki-
muksesta tulee poliittista ja emansipatorista sekd muutokseen suuntaavaa (ks. myos
Foucaultin valta-analyysit). Asianajajan roolissa suoritettu tutkimus ei kuitenkaan
ole puhtaan postmodernia emansipatoristen sitoumustensa vuoksi. Postmodernissa
diskurssianalyysissa tutkija on erilaisten ja monimuotoisten nikokulmien esille tuoja ja
tulkitsija (Juhila 1999, 214)1. Jokinen & Juhilan (1999, 75) mukaan diskurssiana-
lyyttinen tutkimus nihdéin yhtend pubeenvuorona puheenvuorojen ketjussa, jolloin
tutkimuksella ei pyritd eiké voida tarjota kattavaa kisitystd totuudesta. Pyrkimys
on pikemminkin synnyttii keskustelua.

114 Kiriittisessa diskurssianalyysissa pyritddn tunnistamaan erilaisia kielellisissd kiytinnoissd esil-
le tulevia alistussuhteita. Analyyttisessa diskurssianalyysissa ei tehdid ennakko-oletuksia vaan
ollaan aineistolihtoisid myos suhteessa sithen, miten sosiaalinen todellisuus rakentuu. (Jokinen
& Juhila 1999, 86.)

115 Kolmas tutkijan positio diskurssianalyyttisessa tutkimusperinteessi on Juhilan (1999, 203)
mukaan analyytikko, jolloin tutkijan osallisuus aineistoon pyritddn pitimiin pieneni. Oma
haastattelijan puheeni oli aktiivista. Analysoimiani palvelusuunnitelmia en ole ollut tekemissa.
Kuitenkaan analyyttisyys ei korostu palvelusuunnitelmienkaan analyysissa, koska ne ovat vah-
vasti strukturoituja palvelusuunnitelmalomakkeiden takia. Lisiksi itsellini on vahva ennakko-
kisitys niiden laatimisesta sosiaalitydntekijyyteni vuoksi.
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5.3  Vaikeavammaisten ihmisten haastattelupuheen
osallisuusdiskursseja

Tissd luvussa kuvaan millaisilla sanastoilla, ilmaisuilla ja puhumisen tavoilla vaikea-
vammaiset ihmiset konstruoivat haastattelupuheessaan osallisuutta ja mihin tima
osallisuuspuhe kontekstoituu. Ymmarrin diskurssin kielen avulla representoituna
merkityksellisend, usein jaettuna ilmaisemisen tapana. Diskurssi on tavallaan kielen-
kiytolld ilmaistavaa sosiaalisen todellisuuden yleistimistd, silld diskurssi on sisil-
16]tddn enemmin kuin yksi sana.

Haastateltavani eivit puheessaan kiyttineet oikeastaan ollenkaan varsinaista
osallisuuden kisitettd tai sen “virallisia” lihikisitteita huolimatta siitd, ettd itse
niitd kéytin. Tunnistin kuitenkin kaikkien haastateltavieni puheesta seki osalli-
suus- ettd osattomuusdiskurssin, mutta joidenkin kielenkiytossi osattomuuspuhe
oli osallisuuspuhetta vahvempaa. Koska osattomuuspuhe oli niin vahvaa, kuvaan
sitd ensimmadiseksi.

Merkityksellistamisen erilaiset tavat ovat sidoksissa vallitsevaan diskursiiviseen
ilmastoon ja kulttuuriin (esim. Jokinen & Juhila 1999, 56). Osattomuuspuhe kon-
tekstoitui haastatteluaineistossani erityisesti omaan itseen (yksilodiskurssi), muihin
ihmisiin kuten omaisiin ja viranomaisiin (sosiaalinen diskurssi) sekd yhteiskuntaan,
ympiristo6n ja palvelujirjestelmain (yhzeiskunnallinen diskurssi). Osattomuuspu-
heen kontekstien valtasuhteet vaihtelivat yksil6llisesti.

Osattomuuden yksilddiskurssissa rakennetut subjektipositiot

Erotan tutkimuksessani osittain subjektiposition ja identiteetin kasitteet, vaikka-
kin tdmi rajanveto oli osin vaikeaa. Identiteetin ymmirrin ibmisen omana tapana
merkityksellistid itseddn. Minuuden rakentuminen tapahtuu kuitenkin eliménkulun
aikana my0s vertaamalla itsed muihin ja heiddn merkityksellistimisen tapoihinsa.
Subjektiposition kisitettd kiytinkin silloin, kun itsen merkityksellistimiseen ovat
vaikuttaneet myds ulkoiset tekijit (my6s Reinikainen 2007)'¢. Ronkainen (1999, 11,
35-37) on tulkinnut subjektipositiot seki tilanteisiksi ettd eletyiksi, joiden subjek-
tipositioiden asemista ihminen tulkitsee maailmaa. Tulkintaa subjektipositioista
ulkopuolistenkin toimijoitten vaikutuksen alaisina rakentuvina puoltavat aineis-
tossani tunnistamani osin yhteiset representoimisen tavat.

Diskurssianalyysin taustaoletuksena on, etti samaa ilmiétd voidaan kuvailla
useilla eri tavoilla (Alvesson & Skéldberg 2000, 205). Tulkitsin minuutta aineistos-
sani kuvaavat representaatiot usein subjektipositioiksi osattomuuspuheessa ja iden-
titeeteiksi osallisuuspuheessa. Vaikeavammaisten ihmisten itselleen osazzomuuspu-
heen yksilodiskurssissa rakentamat subjektipositiot nimesin kerjddjiksi, luovuttajaksi,

116 Bourdieun ajatusten (Bourdieu & Wacquant 1995) mukaan ulkoiset ja sisdiset tekijit eivit kui-
tenkaan ole toisiaan poissulkevia.

182



Taulukko 14. Vaikeavammaisten ihmisten osattomuuspuheessa tuottamat subjektipositiot

Vaikeavammaisten ihmisten itselleen osattomuuspuheen yksilodiskurssissa
rakentamat subjektipositiot
SUBJEKTIPOSITIO OSATTOMUUSDISKURSSIN TOIMINNALLISUUS
Kerjadja osattomuus kerjddmaan joutumisena
Luovuttaja osattomuus luovuttamaan joutumisena
Selittdja osattomuus selittdmaan, selvittamaan ja perustelemaan
joutumisena
Saalittava osattomuus toisten ihmisten sddlin kohteena olemisena
Tyytyja osattomuus kohtaloon tyytymisendi
Sopeutuja osattomuus pakkona sopeutua
Koyha osattomuus taloudellisessa kdyhyydessd eldmisend
Tietamaton osattomuus tiedon puuttumisena
Vammainen/Sairas osattomuus vammaisena tai sairaana eldmisend

selittajaksi, saalittaviksi, tyytyjiksi, sopeutujaksi, koyhiksi, tietamdattomdksi ja vam-
maiseksi tai sairaaksi (taulukko 14). Nami subjektipositiot voidaan nihdi vaikea-
vammaisten ihmisten kielenkdytolld tapahtuvaksi asemoitumiseksi ulkopuolisiin
toimijoihin ndhden alisteisina toisina. Negaatioina ilmaistut minuuden kielelliset
ilmaisut voidaan nihdid my6s sosiaalisina tai leimautuneina identiteetteini (esim.
Viyrynen 2007, 171).

Foucaultin (esim. [1966] 2010; [1969] 2005) mukaan nimenomaan sosiaalisissa
kidytinnoissd ilmenevi valta tuottaa subjektit. Vammaiset ihmiset representoivat
itsensd helposti alemman luokan kansalaisina ja my®6s itse yllapitivit ja uudenta-
vat kulttuurissamme vammaisista muodostettuja representaatioita (Heikura 2008;
my6s Devenney 2004). Ihmiset rakentavat kisitystd itsestddn suhteessa sithen, mil-
laisia médrityksid he ulkoapiin saavat tai kokevat saavansa (Kulmala 2006, 5). Toi-
saalta aineistossani osattomuutta ilmentavilld subjektipositioilla lienee ollut tar-
koitus my6s retorisesti vakuuttaa haastattelijaa. Saman ihmisen puhunnassa oli
vaihtelevasti ldsnd useita erilaisia identiteetteja ja positioita, joihin vaikutti myGs
haastattelutilanne ja sen eteneminen (my6s Kulmala 2006; Ahponen 2008, 164).

Subjektiposition rakentamiseen liittyi myos foiminta. Marja ja Annukka olivat
joutuneet kerjddmddn palveluja, jotka olivat heille valttiméttomid arjesta selviytyak-
seen. He kuvasivat myos, kuinka he olivat palveluja hakiessaan joutuneet /uovutta-
maan'’. Hannu puolestaan kuvasi joutuneensa kerta toisensa jilkeen selittimadan,
selvittimddin ja perustelemaan pysyvid tarpeitaan viranomaiselle. Nimi kerjdami-
set, luovuttamiset sekd selittimaddn ja perustelemaan joutumiset liittyvit kielenkiy-

117 Luovuttamisesta ja taistelemisesta my6s esim. Hyvonen 2010.
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tossd ilmaistaviin valtasuhteisiin. Vaikeavammaiset ihmiset asettavat puheessaan
itsensi helposti sellaisiin osattomuutta merkityksellistiviin subjektipositioihin, joi-
hin heidén tulkintansa mukaan yhteiskunta tai muut ihmiset ovat pakoztaneet hei-
dit asettautumaan.

Annukka merkityksellisti puheessaan asemaansa toisten ihmisten sddlin koh-
teena olemisena. Devenneyn (2004, 365) tutkimuksessa vammaiset ihmiset kuvasi-
vat jopa asemaansa muiden ihmisten inhon ilmaisujen kohteena. Annukka ja Marja
kuvasivat puheessaan myo6s joutuneensa £yytymdin itselleen epityydyttiviin ratkai-
suun, jonka tyytymisen he olivat kokeneet a/istumaan joutumisena (my6s Devenney
2004,367). McFarlanen (2004, 121) mukaan vammaiset ihmiset ovatkin joutuneet
elimiankulkujensa aikana oppimaan tehokkaasti sietimddn itseensd kohdistuvia
tyytymisen ja nikymittomyyden vaatimuksia.

Marjan haastattelupuheessa tulivat erityisesti esille kerjddjin ja luovuttajan sub-
jektipositiot. Marja kuvasi esimerkiksi joutuneensa kerjddmaddn itselleen avustajaa
teatteriin ja kuinka hin sittemmin oli kokonaan /uopunut teatteriavustajan hakemi-
sesta. Foucault ([1969] 2005, 67) kehottaa analysoimaan, miten tietystd lausumasta
tuli timan diskurssin kohde. Jos vaikeavammainen ihminen ei saa tarvitsemiaan
palveluja ilman kohtuuttomiksi kokemiaan ponnisteluja, suomalaisen hyvinvoin-
tivaltion kontekstissa avun pyytiminen kerta toisensa jilkeen voi tuntua kerjadmi-
seltd. Toisaalta yhteiskunnassamme on universalismin rinnalla edelleen lisnd myos
sellaisia sosiaalihuollollisia asenteita, jolloin lakisddteistenkin palvelujen hakemi-
nen voi subjektiivisesti tuntua ennemmin tarveharkintaan perustuvalta kerjadmi-
seltd. Yhteiskunnallisen ja kulttuurisen kontekstin vuoksi myds avun pyytiminen
liheisiltd koetaan helposti kerjadmiseksi.

Marja asetti itsensd puheessaan luopujan asemaan nimenomaan ulkoisista syista:
pakko luopua, pakko luovuttaa. Tami puoltaa tulkintaa identiteettien sijaan osatto-
muuden subjektiasemista, joiden rakentumiseen on vahvasti vaikuttanut myds jokin
ulkoinen tekijd. Marja asetti itsensd puheessaan myos sopeutujan subjektipositioon
kuvatessaan asiakkuuttaan kunnallisessa avustajapalvelussa, jota oli vaikea saada
aikataulullisesti seké sisdllollisesti joustavalla tavalla: siksi mddi oon niinku sopeutu-
nut niihin kun ei oo muuta apua kerta kaikkiaan saanu. Marjan oli ollut aiemmin seké
pakko luopua etti pakko sopeutua luopumiseen, koska hinelld ei ollut muutakaan apua
saatavilla. Marja kuvasi sopeutumisen pakkoa: niin mind oon aatellu etti nima pittii
nyt mulle sopia. Myos heikko henkilokohtainen taloudellinen tilanne oli puutteel-
listen palvelujen lisiksi heikentinyt Marjan osallistumismahdollisuuksia.

Myés Hannu puhui luovuttamisesta viranomaisen kanssa asioimista kuvates-
saan, koska ei ollut kokenut kohtuullisilla ponnisteluilla saavansa asioita hoidet-
tua. Hin kuvasi viranomaisasioinnin olevan aika kovaa vidntéi. Hannu ei jaksa-
nut endi tapella, joten hin oli luopunut avun hakemisesta: o/koon sitten. Hannu
ilmaisi myds joutuneensa yhd uudestaan selittimdin samoja asioita viranomai-
selle: pitid aina selitelli etti miki on syy. Selvitysvelvollisuus oli ikddn kuin koko-
naisuudessaan vaikeavammaisella asiakkaalla: aina pitii hulluna perustella, vaikka
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laissa selvitysvelvollisuutta on sdddetty myos viranomaiselle. Reinikaisen (2007, 46)
mukaan vammaisten ihmisten edellytetddnkin osallistuvan jatkuvaan vamman ja
sen aiheuttamien vaikeuksien tunnustamiseen seki tiedon tuottamiseen itsestdin
ja vammastaan, vaikkei tima aina tuotakaan aidosti uutta tietoa.

Foucaultin ([1966] 2010, 21) mukaan erottamisen, erottelun ja luokittelun dis-
kurssit ovat seurausta yhteiskunnassa vallinneesta samankaltaisuuden ihannoinnin
diskurssista. Monet vaikeavammaiset ihmiset ovat kuitenkin itsekin korostaneet
fyysisen toimintakyvyn merkitystd osallistumisen mahdollistumisessa (Hokka-
nen et.al. 2009, 290). Hannu niki vammansa olevan este kokopiiviisen palkka-
tyon tekemiselle: fyysinen kunto ei siti anna. Annukka kuvasi, kuinka nimenomaan
vamma vaikuttaa hanen osallistumismahdollisuuksiinsa ja siksi osallisuuden toteu-
tumiseen. Annukka ilmaisi, ettei hin vammansa vuoksi voinut liikkua kodin ulko-
puolella ilman avustajaa: hahmotushéirion takia ei pysty. Vamma oli myds rajoit-
tanut Annukan opiskelemista: se hahmottaminen tavallaan...kun tipahti kyytisti
niin sitten mdd tipuin ja sitten mdd en pddssy endd takasin. Opettajat olivat koros-
taneet hinen vammaisuuttaan ja sen aiheuttamia esteiti muun muassa sanoen,
etteivit he voi mennd opiskeluryhmdssi hitaimman opiskelijan mukaan. Annukka
asemoi itsensd osattomuuspuheen yksilodiskurssissa vammaisen ja sairaan roo-
liin. Annukka rakensi puheessaan minuuttaan nimenomaan vammaisena ja vam-
man kautta (identiteetti). Toisaalta sithen, minka verran ja miten vamma vaikutti,
Annukka representoi vaikuttaneen my6s muiden ihmisten seki palvelupuutteiden
(subjektipositio).

Myos Hietalan & Lavikaisen (2010) tutkimuksessa vammaiset haastateltavat
kuvasivat puheessaan vammaansa poikkeavuudeksi, viaksi tai rajoitteeksi eli epan-
ormaaliuudeksi verrattuna normaaliin ruumiiseen. Reinikainen (1997, 342-343)
on kirjoittanut, kuinka vammaisaktiivi ja vammaistutkija Jenny Morrisin mukaan
suurin osa vammaisten ihmisten vammaisuuden kokemuksista ja representaatioista
liittyy siithen, millaisiksi ei-vammaiset ihmiset kuvittelevat vammaisten kokemuk-
set ja miten ei-vammaiset ihmiset reagoivat vammaisiin ihmisiin. Kulmala (2006)
on kirjoittanut /leimatuista identiteeteisti. Pierre Bourdieun mukaan jatkuva ole-
minen tiettyjen sosiaalisten olosuhteiden vaikutuksen alaisena juurruttaa yksiloi-
hin erilaisia dispositioita (Wacquant 1995, 33). Naiden positioitten kautta "hallitut”
osallistuvat itsekin siihen syrjintidn ja alistamiseen, jonka kohteena he ovar (Wacqu-
ant 1995, 45). Annukan tulkinnat itsestddn ja vammaisuudestaan eivit ole kaukana
vammaisuuden vanhemmista tulkinnoista kyvystomyytend ja vaillinaisuutena (esim.
Harjula 1996, 200). Hannu viittasi puheessaan myds tietimittomyyteensi kaytti-
milld itseddn koskien sanaa fyhmyys. Toisaalta Hannu kielenkiytolldan voimaan-
nutti itseddn toimimaan jatkossa toisin: mdd nddn sen niin, ettd olisin voinut toimia
aikasemmin. Vaikka sosiaalinen identiteetti olisi ihmisen omassa tulkinnassa nega-
tiivinen, voidaan se tulkita my6s hintéd vahvistavaksi (Kulmala 2006).

Corbettin (1997, 93) mukaan vammaiset ihmiset voidaan viranomaisten ja palve-
lujarjestelmdn nikokulmasta nahdd haastavina heiddn vaatiessaan itsedin koskevia
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asioita toteutettavaksi omien nikemystensi mukaisesti. Marja kuvasi haastattelu-
puheessaan, kuinka laakiri oli yrittanyt maarittia hinet mielenterveysongelmaiseksi,
masentuneeksi ja jopa aggressiiviseksi, kun hin oli yrittinyt hakea tarvitsemiaan pal-
veluja. Marjaa oli yritetty asettaa asiantuntijuutta edustavan ladkarin puheessa sai-
raan ihmisen positioon ja hinelle oli tarjottu ldakitysta: sindg tarviit mielialalidketti
seki keskusteluapua konkreettisen avun sijaan. Marja ihmetteli, miten ihmisen pyy-
kit tulee pestyd juttelemalla. Ladkiri oli madrittinyt Marjan keskivahvasti depressii-
viseksi. Marja itse tulkitsi olleensa tuolloin vain vihainen ja turhautunut riittimat-
tomien palvelujen vuoksi. Palvelujen sijaan jirjestelmdi edustanut asiantuntija olisi
antanut hinelle uuden diagnoosin. Sairautta ilmaiseva osattomuusdiskurssi muut-
tui Marjan puheessa voimaannuttavaksi osallisuusdiskurssiksi, kun hin ei suostu-
nut hyviksymiin itselleen lddkdrin rakentamaa sairaan ihmisen subjektipositiota:
mda sanoin, ettd kuule mdd en ota yhtidin nappia, syo ihan kaikki napit ite.

Tunnistamani ja nimedmini osattomuutta aineistossani representoivat subjek-
tipositiot voidaan liittdd yksilodiskurssin lisdksi vammaisuuden lddketieteelliseen
malliin (vammainen, sairas) tai hyvintekeviisyysmalliin (kerjdijd, sopeutuja, tyy-
tyjd) (myos Devenney 2004). Osattomuutta ilmaisevien subjektipositioiden lisiksi
haastateltavani merkityksellistivit osattomuutta itseddn laajemmissa ja osin itsensa
ulkopuolisissa konteksteissa. Se, mitd konteksteja pidetddn analyysissa olennaisina,
riippuu tutkimuskysymyksistd (Torronen 2010, 183). Tamin osatutkimuksen tutki-
muskysymyksissd kysyin yleiselld tasolla, millaisia konteksteja haastattelupuheessa
merkityksellistetyilld osallisuutta ja osattomuutta kuvaavilla diskursseilla on. Tun-
nistin vaikeavammaisten haastateltavieni kontekstoivan osattomuuspuhettaan
yksilodiskurssin lisiksi muihin ihmisiin, kuten vanhempiinsa, sisaruksiinsa, mui-
hin vammaisiin, viranomaisiin ja muihin kanssaihmisiin sekd esimerkiksi henkil5-
kohtaisiin avustajiin (sosiaalinen diskurssi). Lisiksi haastateltavani kontekstoivat
osattomuusdiskurssissa tapahtuvaa puhettaan ympiristoon, yhteiskuntaan ja pal-
veluihin (yhteiskunnallinen diskurssi).

Sosiaalisesti rakentuva osattomuusdiskurssi

Annukka puhui vahvasti osattomuusdiskurssissa lapsuudenkotinsa kontekstissa.
Eldmi muihin nuoriin ja omiin sisaruksiin verrattuna oli ollut epayhdenvertaista
ja rajoitettua puutteellisten palvelujen lisiksi vanhempien asenteen ja toiminnan
vuoksi (myds Ignagni 2011, 5). Lapsuudessa ja nuoruudessa vanhempien avun
varassa oleminen oli ollut raskasta (myos Ahponen 2008). Vanhemmilta pyydetty
ja heiddn antamansa apu tuotti Annukalle osallisuuden sijaan ennemmin osatto-
muutta: mdd aina jouvuin kysymddin, ettd viekko ja haekko ja kuskaakko. Annukka oli
ollut haluamattaan vanhemmistaan riippuvainen, minkd hin oli kokenut henkisesti
kuormittavana tekijand. Annukka kontekstoi osattomuuspuhettaan erityisesti van-
hempiinsa: mihin vanhemmat suostuu mua viemdidn. Lisiksi hin kontekstoi osatto-
muuspuhettaan sisaruksiinsa: hirveen rajotettua on ollu mun sisaruksillakin niin saati
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sitten mulla, kavereihinsa sekd yleisesti muihin nuoriin ja erityisesti muihin vam-
mattomiin nuoriin ndhden: mdd en voinut tehi semmosia asioita mitd normaalit nuo-
ret ylleensi tekkee. My6s Urhonen (2011,21-23) on todennut vammaisten nuorten
vertaavan itseddn muihin nuoriin ja heiddn mahdollisuuksiinsa. Tétd vertaamista
tapahtuu myos kielenkdytossi osallisuutta tai osattomuutta rakennettaessa.

Marja kuvasi osattomuuspuheensa sosiaalisessa kontekstissa, kuinka hin oli
aiemmin joutunut turvautumaan omaisten apuun ulkopuolisen avun heikon saata-
vuuden vuoksi. Lisiksi Marja kuvasi tilanteita, joissa hin oli kokenut olevansa epi-
tasavertaisessa asemassa suhteessa muihin vammaisiin ihmisiin, esimerkiksi vam-
maisyhdistystoiminnassa: niitd ei kiinnosta pitkiikédin. .. saa itse apua kaikennikésta,
mutta jos joku toinen haluaa sitd apua, hin ei neuvo ettd miten saa. .. eivit huolehi vam-
masten asioista. Marjan osattomuuspuhe kontekstoitui myos viranomaisiin. Marja
asetti haastattelupuheessaan itsensd a/istetun ihmisen asemaan kuvatessaan, miten
jotkut viranomaiset olivat yrittineet painostaa hinti suostumaan vain rajattuihin
palveluihin. Marja, Annukka ja Hannu kuvasivat kaikki, kuinka pdadrtijit eivat riit-
tavilli tavalla ymmdrrd vammaisia ihmisid. Osattomuuspuheen sosiaalisena kon-
tekstina kuvattiin omaisten, viranomaisten ja muiden vammaisten ihmisten lisdksi
muun muassa avustajien kiirettd sekd kanssaihmisten asenteita.

Vammaiset ihmiset ovat puhumisen tapojensa perusteella usein sosiaalisissa
konteksteissa "taistelemassa” tai ’kamppailemassa” muita vastaan omaan eliméinsi
liittyen (myos Eriksson 2008, 172-173; Hietala & Lavikainen 2010, 89). Tais-
teleminen ndyttdytyy aineistoni perusteella jopa vilttimattomand. Néayttdd myos
siltd, ettd osallisuutta edeltdd usein taisteleminen. Aineistossani osallisuuspuhetta
edelsi usein osattomuuspuhe. My6s muutoin lihinnd osallisuusdiskurssissa puhu-
nut Risto kertoi aiemmista ikdvistd viranomaiskohtaamisista. Riston mentya ldd-
kdrin vastaanotolle yksin lddkari oli kysynyt, miksi timad oli tullut vastaanotolle ilman
saattajaa. Sairaanhoitaja oli pahoitellut ja korjannut kysymysta: miksi timad oli tullut
vastaanotolle ilman avustajaa. Risto rakensi puhe-episodissaan timin osattomuus-
puheen lopulta osallisuuspuheeksi kerrottuaan lopulta terveydenhuollon viran-
omaisille: mulla ei oo saattajaa, méd en oo menos hautaan...mdd en tartte avustajaa,
ei sitd pidd hoitaa vaan minua.

Haastattelupuheessa viranomaisten jopa kuvattiin vilittdvin vain rahasta ja
esimerkiksi rahan wvuoksi yrittineen vihentdd vaikeavammaisen ihmisen palve-
luja. Annukan entisessd kotikunnassa sosiaaliviranomainen oli puhunut hinelle ja
hinen vanhemmilleen méirirahojen vihyydestd. Tamin vahin madirirahoja -kie-
lellisen konstruktion avulla sosiaaliviranomainen oli pyrkinyt vihentimiin Annu-
kan palveluja ja tekemédn puheellaan timén toiminnan oikeutetuksi. Sosiaalityon-
tekijd oli retorisella mairirahapuheellaan saanut jopa Annukan vanhemmat osin
vakuutetuiksi. Annukka kuvasi tilannetta seuraavasti: sitten vanhemmatkin oli vaan
silleen, ettd tddlli on vihdn madrirahoja, ettd pittii olla tyytyviinen siihen. Myos
Eriksson (2008, 115) on kuvannut vammaisista ihmisistd puhuttavan toisinaan
taloudellisena kysymykseni. Sosiaalitydntekijan puheessa Annukka oli kustannus:
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tuli kunnalle ilyttomain kalliiksi. Annukka ilmaisi jadneensi itse kuulemattomaksi
sosiaalitydntekijin ja vanhempien vilisissid keskusteluissa. Vaikeavammaisille lap-
sille ja nuorille saattaa kiydd usein niin, ettd muut ihmiset kohdistavat huomio-
taan ennemmin vanhemmille, kuin lapselle tai nuorelle itselleen (my6s Devenney
2004, 366).

Vanhemmat mdirittelivit Annukan elimii hinen lapsuudessaan ja nuoruu-
dessaan. Sosiaaliviranomaiset mairittelivit puolestaan sen, mihin palveluihin
Annukka oli oikeutettu. Annukka kuvasi olevansa riippuvainen myds henkil6koh-
taisesta avustajastaan: mdd oon aina kiinni toisessa ihmisessi. Annukka kuvasi muiden
ihmisten midrittelyjen kohteeksi joutumistaan: mdd oon aina kiinni siind, mitd joku
toinen mddrittellee, mitd joku toinen sannoo, ettd mulla on oikeus saaha. Myos Deven-
neyn (2004) tutkimuksessa yhteni representaatiokatagoriana esiin tuli vammaisille
ihmisille tulkittu riippuvaisuus ja tuen tarve. Devenney (2004) tulkitsi timin liitty-
vin lddketieteellisen mallin mukaiseen tapaan representoida vammaisuutta. Hannu
joutui jatkuvasti olemaan tarkkana, ettei avustaja ryhtynyt midrittimédan Hannun
toimintaa: me tapellaan melkein paivittiin, ettd mitd mda saan tehd hinen mielestidn.
Hannu myo6s kuvasi, kuinka avustajat eivit ehdi tai halua kuulla vammaisia asiak-
kaitaan: ei ymmdrretd oikein asiaa, niin ei malteta kysyd ja oottaa niin kauan, etti vas-
tais vaikka sata kertaa, vaan pannnaan sanat suuhun.

Myés sosiaalisesti kontekstoituva osattomuusdiskurssi liittyy valtasuhteisiin.
Vaikeavammaiset ihmiset joutuvat kamppailemaan omaa elimiinsi koskevasta
vallasta erilaisissa sosiaalisissa suhteissa. Sosiaalisen diskurssin vahvuus kuvastaa,
kuinka suuri merkitys ihmissuhteilla on ja kuinka "todellisuutta” rakennetaan sosi-
aalisesti suhteessa muihin. Haastateltavani ilmaisivat joutuneensa kohtaamaan eld-
minsi eri vaiheissa itseensd kohdistuvaa muiden tekemdd mddrittelyd. Puhees-
saan haastateltavani kuitenkin my®és itseddn voimaannuttavasti rakensivat itseddn
ja osallisuuttaan pyrkimalld poispdinkin niistd médrittelyista.

Osattomuuspuheen yhteiskunnallinen diskurssi

Kolmas haastattelupuheesta tunnistamani osattomuuspuheen kontekstikatego-
ria oli vaikeavammaista ihmistd ympirdivien tilojen esteellisyyttd merkityksel-
listivd puhunta. Tahidn kategoriaan liitin my6s yhteiskuntaan ja sen tarjoamiin,
mutta samalla rajaamiin palveluihin kontekstoituvan osattomuuspuheen. Nimesin
timan puhumisen tavan ybteiskunnalliseksi osattomuusdiskurssiksi. Haastateltavani
representoivat osattomuutta muun muassa sopivien harrastusmahdollisuuksien
puutteena, puutteellisina tai tarpeeseen nahden riittimattomind palveluina seka
esteellisend ympdristond. Yhteiskunnallisessa diskurssissa osattomuutta ilmaistiin
puhumalla esimerkiksi riittamdttomasti tuesta ja kobtuuttomista tilanteista (myGs
Metteri 2003; 2004).

Yhteiskunnallisessa diskurssissa representoitujen diskurssikdytintdjen tavoit-
teena on edelleen muokata yhteiskunnallista kontekstia (Fairclough 1997, 71).
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Palvelupuutteita kuvattiin niiden riittimattomyyden lisiksi muun muassa avusta-
jien kiireend sekd puutteina itsemadradmisoikeudessa. Risto kuvasi, kuinka hin ei
saa valita itse avustajaansa, apua joutuu joskus odottamaan kohtuuttoman pitkiin ja
asumisyksikoissd on riittimaton mdédiri henkilokuntaa. Toisaalta Risto ilmaisi zyysy-
vdnsd odottamaan avun saamista. Ristolle riitti, ettd hinelld oli nykyisessi palvelu-
talossa paremmat palvelut kuin entisessd. Risto kuvasi my6s, kuinka hinet aiemmin
asumassaan palvelutalossa oli yritetty pakottaa osallistumaan talon piivitoimintaan
riippumatta toiminnan sisallosta: ei kaikki kiinnostanu, mulla on omakin. .. elima, niin
et aina jaksanu osallistua niihin. Risto kertoi palvelutalon yrittineen pakottaa hintd
osallistumaan paivitoimintaan saadakseen kunnalta asiakaskohtaisen maksun: piri
osallistua vaikka ei halunnutkaan...sen maksun takia...mda tykkdin tehd asioita sil-
lon kun itse haluaa. Marja puolestaan kuvasi palvelupuutteita muun muassa kun-
nallisessa avustajapalvelussa: mulle ilmotettiin, ettd mulle ei tuukaan torstaina avus-
tajaa. Lisiksi Marja kuvasi palvelupuutteita kotihoidossa ja apuvilinepalveluissa.
Annukka pohti yhdenvertaisuuden toteutumista palvelujen méérin rajallisuutta kri-
tisoiden'®: kuinka monen tavallisen ibmisen elima rajotettu silleen, etti voi yheksin ker-
taa kuussa poistua kotoa. Y hteiskunnalliseen osattomuusdiskurssiin liitin my6s Annu-
kan puheen avustajatuntien riittiméttomyydesti: koko ajan saa vaan laskia kaikki.

Vaikeavammaiset ihmiset kontekstoivat osattomuuspuhettaan yhteiskuntaan
voidakseen vaikuttaa. Joissakin prosesseissa osattomuuspuhe voi vihitellen tuot-
taakin osallisuutta. Kuten Hacking (2009) on kirjoittanut, todellisuuden rakentu-
minen konstruktionismin nikékulmasta on lopputuloksen lisiksi aina sitd edeltd-
nyt prosessi. Prosessit etenevit sekd yksilotasolla ettd yksilod laajemmilla tasoilla.
Osattomuuspuheen muuttuminen osallisuuspuheeksi tuli esille monessa kohtaa
aineistoani. Toisaalta osattomuus- ja osallisuudiskurssit vaihtelivat haastattelupu-
heessa lyhyenkin puhe-episodin sisilld. Kaksi haastattelemaani naista korosti tul-
kintani mukaan puheessaan enemmin ja hegemonisemmin osattomuusdiskursseja,
kuin haastattelemani miehet ja heisti erityisesti Risto. Aineistoni diskurssiana-
lyysin perusteella vaikeavammaisten naisten osattomuuspuhe liittyi myds miesten
puhetta useammin heihin itseensd ja heidin vammaisuuteensa eli rakentui vah-
vasti yksilodiskurssin kontekstissa. Reinikaisen (2007, 349) mukaan vammaiset
naiset voivatkin médrittyd representaatioissa vammaisia miehid vahvemmin vam-
maisuuden ja vammaisen ruumiin kautta. Tami sukupuolten vilinen kielenkiytossi
mahdollisesti esiintyvi diskursiivinen ero voidaan my®és liittdd vammaisuuden eri
malleihin. Pienessd aineistossani vaikeavammaisten miesten puhe oli enemmin
vammaisuuden yhteiskunnallisen mallin mukaista, kun naisten puhumisen tapa
nosti esille ennemmin sellaisia diskursseja ja representaatioita, jotka voidaan liittdd
yksilokeskeiseen vammaisuuden malliin.

118 Vammaispalvelulain perusteella asiointiin ja virkistykseen vaikeavammaiselle henkilélle on
myonnettivi wvihintidin 18 yhdensuuntaista asioimis- ja virkistysmatkaa kuukaudessa, mutta
usein kunnat ovat kiyttineet vihimmaismairdd myos "enimmdiismédringd”.
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Osallisuuden yksilodiskurssi - taistelija ja muita identiteettej

Osallisuuden representointi kontekstoitui vaikeavammaisten ihmisten haastattelu-
puheessa osattomuuspuhetta vastaavasti omaan itseen, muihin ihmisiin sekd palve-
lujarjestelmdin. Kuvaan ensiksi tunnistamiani ja nimedmiini osallisuutta represen-
toivia, haastateltavieni itselleen puheessaan rakentamia identiteettejd. Identiteetti
on toiminnallinen ja kielenkdyttoon sidoksissa oleva, ja eri tilanteissa yhden ja
saman henkilon identiteetti voi rakentua erilaiseksi (Jokinen & Juhila 1999, 75;
Hietala & Lavikainen 2010). Haastateltavani kuvasivat osallisuuttaan edistineen
oman asenteensa, oman toimintansa ja omien ominaisuuksiensa. He puhuivat itses-
tddn muun muassa rohkeina, sisukkaina ja jopa ilkeind, kriittising, taistelijoina, positii-
visina, sopeutujina myonteisessi mielessi (vrt. osattomuuspuheen pakotettu sopeu-
tujan positio) ja aktiivisina (taulukko 15).

Ronkaisen (1999, 37) mukaan esitimme itsemme eri tilanteissa erilaisiksi ja
jopa vastakkaisiksi. Vaikeavammaisten ihmisten usein vasta osattomuusdiskurs-
sien jilkeen itselleen rakentamat osallisuuskuvaukset olivat tulkintani mukaan
ennemmin identiteettien ilmauksia, kuin osattomuusdiskurssissa yleensi subjekti-
positioiksi tulkitsemani minuuden kuvaukset niihin vaikuttaneiden ulkoisten teki-
joitten vuoksi. Identiteettejd rakentava osallisuuspuhe oli aineistossani enemmin
sisisyntyistd (myos Kulmala 2006). Niitd diskursiivisesti rakennettuja identiteet-
tejd voidaan pitdd vastadiskursseina (ks. Juhila 2004) osattomuuspuheelle. Vasta-
diskursseilla vaikeavammaiset haastateltavani pyrkivit kielenkéytdssddn pois vallit-
sevista ja ulkoapiin annetuista subjektiasemista. Tatd vastadiskursseissa puhumista
voidaan kutsua my6s dynaamiseksi identiteettitycksi (esim. Sotkasiira 2013) tai vas-
tapubeeksi (vammaistutkimuksessa esim. Ahponen 2008, 169). Ronkainen (1999,
74) on puolestaan kirjoittanut identiteettitarinoista. Haastateltavani representoivat
itseddn ja minuuttaan usein ensin osattomuusdiskurssin subjektipositioissa, mutta
lopulta pyrkivit puheessaan itseddn voimaannuttaen kohti osallisuusidentiteetteji.

Taulukko 15. Haastattelupuheen osallisuusdiskurssissa tuotetut ja rakennetut identiteetit

Vaikeavammaisten ihmisten itselleen haastattelupuheen osallisuusdiskurssissa
tuottamat identiteetit
IDENTITEETTI OSALLISUUSDISKURSSIN TOIMINNALLISUUS
Rohkea osallisuus rohkeana olemisena
Sisukas osallisuus sisukkaana olemisena
Aktiivinen osallisuus aktiivisena toimimisena
Menestyja osallisuus onnistumisena
Kriittinen osallisuus uskaltamisena olla kriittinen
Taistelija osallisuus kykyna ja jaksamisena taistella tarvittaessa
Sopeutuja osattomuus positiivisena sopeutumisena
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Osallista, puheessa rakentuvaa identiteettid kuvattiin aineistossani rohkeuteen,
kriittisyyteen ja taistelemiseen tai toisaalta aktiivisuuteen, positiivisuuteen ja sopeu-
tuvuuteen liittyvind. Risto kuvasi itseddn rohkeana, positiivisena ja positiivisessa
mielessd sopeutuvaisena. Robkeus oli Ristolle identiteetti, silld hin ei puheessaan
rakentanut rohkeuttaan ulkopuolisten tekijéitten avulla. Sen sijaan Marja kuvasi
osallisuuttaan vahvistanutta kriittisyyttdin pakkona olla kriittinen. Marja siis ilmaisi
ulkopuolisten tahojen vaikuttaneen hinen kriittisen ihmisen identiteettiinsd, vaikka
hin tulkitsikin kriittisyytensd nimenomaan omaksi vahvuudekseen. Riston tavoin
my6s Hannu rakensi puheessaan vahvasti positiivista itsedin, mutta kuvasi myos,
kuinka hin oli itse tietoisesti tyGstinyt asennettaan positiiviseksi eli se ei ollut sisi-
syntyistd samalla tavoin kuin Riston kuvauksessa. My6s Riston puheen sopeutumi-
sesta tulkitsin osallisuusdiskurssissa tapahtuvaksi. Ristolle sopeutuminen oli ihmi-
sen positiivinen ominaisuus, 2y&y sopeutua. Risto ei kuvannut itseddn vaaditun tai
pakotetun sopeutumaan, kuten Marja osattomuusdiskurssissa teki.

Molemmilla haastattelemillani miehilld, Hannulla ja erityisesti Ristolla osalli-
suuspuhe oli koko haastatteluaineistoa tarkasteltaessa osattomuuspuhetta vahvem-
paa. Marjalla ja Annukalla puhediskurssien valtasuhteet olivat miehiin verrattuna
erilaiset. Osallisuusdiskurssin subjektipositioista kriittisyys oli erityisesti Marjan
voimavara. Annukan yksilddiskurssin osallisuuspuhe ja osallisuutta ilmaisevien
identiteettien rakentaminen oli muita haastateltaviani vihiisempdd. Annukka ei
rakentanut minuuttaan osallisessa yksilodiskurssissa oikeastaan lainkaan lukuunot-
tamatta yhtd omaa aktiivisuuttaan kuvaavaa lausetta: mdd oon kuitenkin semmonen
ihminen kun mdéd niin keksin itelleni aina siti tekemistd sekd vammaisuuden ja sairau-
den negaatioiden vastapuheena toista lausetta: se on vaan hidaste — se ei 0o kokonaan
niinku mikkddn rajote. Tosin jilkimmiiseen vammaisuuden merkityksellistimiseen
liittyvin vastapuheen rakentumiseen Annukka kuvasi avustajansa vaikuttaneen.

Risto kuvasi, ettei hin tarvitse paljon apua kodin ulkopuolisissa toiminnoissa.
Tami ilmaisee Riston positiivista asennetta, silli Risto on litkunnallisesti erit-
tdin vaikeavammainen. Puhunnallaan Risto pyrki vakuuttamaan seki itsensi ettd
ulkopuoliset selviytymisestddn ja toimintakykyisyydestdin. Risto kuvasi olevansa
vammaisuudestaan huolimatta yhdenvertainen eikd hinen puheessaan yhdenver-
taisuutta estinyt avun pyytiminen muilta ihmisilté, ei edes tuntemattomilta. Osat-
tomuusdiskurssissa Annukka oli Riston puhetavasta poiketen ilmaissut olevansa
muista ihmisistd riippuvainen. Risto ikddn kuin puheessaan haastoi hegemonisina
pidetyt vallitsevat diskurssit vaikeavammaisten ihmisten avuttomuudesta ja toi-
vottomuudesta (myds Liggett 1997, 184). Kuten Watson (2002, 524) on kirjoitta-
nut, vamman ei tarvitse vaikuttaa ihmisen identiteettiin, jos vamma ei ole ihmiselle
itselleen merkityksellinen. Vamma ja vammaisuus voi olla normaaliutta. Avun pyy-
timinen oli osa Riston eldmia.

1.Mia pdasen millon vaan litkkumaan tailti ulos, taksilla tai pyorituolilla aja-
maan, liikkumaan. . .
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2.tai mdd pyydan joltakin obikulkijalta apua... pyyvi kadulta apua niin kylli
aina joky auttaa. ..
3.”Mdié oon robkia.
4. ...mdd oon aina kaikki asiat aatellu positiivisesti. Ja sitten jos tarviin apua niin

pyydin apua.(Risto)

Vammaiset ihmiset ovat usein joutuneet kiytdnnossi vaatimaan itselleen omaa eld-
miinsi koskevaa valtaa (esim. Corbett 1997, 93). Marja oli puheessaan sisuuntu-
nut ja lihtenyt hakemaan ja jopa vaatimaan tarvitsemiaan palveluja. Marja korosti
nykyisyydestd puhuessaan enenevissi méirin osallisia identiteettejd ja osallisuus-
diskursseja: kukkaan ei jos mind en ite...ettd en mind endd tyydy kaikkeen.

Sama teema saattoi liittyd sekd osattomuus- ettd osallisuuspuheeseen. Esimer-
kiksi taisteleminen saatettiin kuvata yhtdilti negaationa osattomuusdiskurssissa
taistelemiseen joutumisena, mutta toisaalta osallisuusdiskurssissa voimaa antavana
taistelemisena (my6s Kulmala 2006). Hannu kuvasi osattomuusdiskurssissa tilan-
teita, joissa hin oli luovuttanut. Toisaalta Hannu puhui vastadiskurssissa osallisesti,
ettd mikéli hin kokee jonkin asian itselleen e/intdrkedksi, hin ei luovuta, vaan jatkaa
taistelua: en mdd siitd luovu ihan eika painalluksella. .. médi en oo endd nykydin oikees-
taan ollenkaan antanu periksi ja joustanu. Osallisuuden rakentaminen ja oman toimi-
juuden merkitys tdssid prosessissa voi tulla ilmaistuksi lyhyessikin puhe-episodissa.

Hannu kuvasi viranomaisasioinnissa selviytymisen diplomaattista strategiaansa,
jossa hin kerta toisensa jilkeen jaksoi selittdd tarpeitaan: mind oon koittanut raubal-
lisesti ja hermostumatta selittda. . . ettd jos mulle sanotaan ettd ei, niin mind sitten vihdin
atkaa aina ootan. Hannu kuvasi olevansa pitkipinnainen jirjestelmdi vastaan taiste-
lemisessa. Hannu ilmaisi jonkinlaista byrokratiaa tarvittavan mahdollisten vadrin-
kiytosten estimiseksi. Tamén vuoksi hin oli valmis kestdmdin byrokratian nega-
tiivisia ominaisuuksia: mdd tieddin, etti siind pyritian tekemdin ne turhat pois.. . kun
Joku tekee vidrin niin sitten muut kirsii. Onnistujan ja menestyjin identiteetti oli
myds yksi Hannun puheessa erottamani osallisuuden representointitapa. Onnis-
tuminen ja menestyminen liittyivit Hannun puheessa erityisesti hinen tyohoénsa:
omasta mielestini olen onnistunut aika hyvinkin siind hommassa.

Myés kuntoutuksen asiakkaina vaikeavammaiset ihmiset ovat osa kuvanneet
muuttuneensa tietoisesti passiivisesta kuntoutettavasta aktiiviseksi, oman eliminsi
asiantuntijaksi ja lakanneet olemasta "kilttejia” (Puumalainen et.al. 2009, 81). Hannu
korosti ihmisen oman aktiivisuuden merkitysta asioiden saavuttamisessa. Hannun
tulkinnan mukaan jokaisen vammaisuudesta riippumatta kuu/luu aktiivisesti ajaa
haluamiaan asioita.

Ei mikddn tule kotiin ja valmiina. Missddn ei tapahu néin. (Hannu)

Tekemiidni tulkintoja vahvistavasti Devenneyn (2004) vammaisuuden sosiaa-
lisia representaatioita analysoineessa tutkimuksessa tuli myos esille, vaikkakin
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ei-vammaisten ihmisten tuottamana, vammaisuuden representoiminen rohkeu-
tena ja péittiviisyytend sekd taistelemisena. Devenney (2004) liitti nimd repre-
sentaatiot vammaisuuden hyvintekeviisyysmalliin. Itse liitin rohkeuden ja taiste-
lemisen nimedmaéni osallisuuden yksilodiskurssiin.

Sosiaalisessa kontekstissa rakentuva osallisuuspuhe

Haastattelemieni vaikeavammaisten ihmisten osallisuuspuhe merkityksellistyi ja
kontekstoitui my6s suhteessa muihin ihmisiin. Nimesin timin osa//isuuden sosiaa-
liseksi diskurssiksi. Omaisten ja ystdvien lisdksi osallisuutta kontekstoitiin esimer-
kiksi Annukan puheessa tuttuun taksin kuljettajaan: meilli on semmonen sopimus,
ettd aina oli se missd vain jos mdd tartten apua niin mdd saan soittaa sille. Annukka ei
merkityksellistanytkddn puheessaan osallisuutta tai osattomuutta vammaisuuttaan
lukuun ottamatta juurikaan yksilodiskurssissa vaan ennemmin sosiaalisessa dis-
kurssissa. Annukan osallisuuspuhe kontekstoitui erityisesti hinen nykyiseen hen-
kilokohtaiseen avustajaansa. Lisdksi Annukka tulkitsi terapeuttinsa itseddn voi-
maannuttaneena ihmisend. Annukka puhui avustajastaan kowlutettuna, tietivina
henkilona, suurena turvana, henkisend tukena, opettajana ja robkaisijana.Tietty avus-
taja oli saanut hinet nauttimaan elamdstd vammasta huolimatta. Avustajasta puhues-
saan Annukka kiinsi aiemmin osattomuusdiskurssiin liittiméini vammaisuutensa
representoimisenkin positiivisemmaksi. Avustaja oli saanut Annukan uskomaan,
ettei vamma ole rajoite vaan vain hidaste. Vapaa-ajan avustajan saaminen aikoinaan
oli vapauttanut hinet toimimaan. Annukka kertoi, ettei avustajan kanssa aina tar-
vinnut tehdé jotain konkreettista: me ollaan vaan tiilli ja jutellaan.

On niinku oikeestaan ensimmdinen. .. avustaja sen jilkeen, joka on saanu mut jol-
lakin tavalla tihin elimddin kitnni ja nauttimaan elimdsti. (Annukka)

Osallisuuden merkityksellistyminen tapahtui haastateltavieni puheessa usein ensin
negaatioina, mutta toisaalta joissain puhe-episodeissa ja joillakin haastateltavilla
my9s suoraan. Marja kertoi negaation kautta, kuinka hinti olivat woimaannuz-
taneet taistelut kotihoidon kanssa. Toisaalta Marjan osallisuutta olivat auttaneet
rakentamaan laitoskuntoutusjaksoilla ilman taistelua tydntekijoiltd saadut neuvot.
Marja kuvasi my6s yksittdisen avustajan oma-aloitteisuutta, kun hineltd oli ylldt-
tien peruttu avustaja-aika: kun se avustaja kuuli siita, niin se oli menny toimistolle ja
sanonu ettd.... Hannua kuvasi aiemmin osattomuusdiskurssissa, kuinka henkilo-
kohtainen avustaja pyrki méirdilemdin hintd. Vastapuheena Hannu kuvasi omaa
vahvuuttaan: en mind oo koskaan myéntyny siihen etti miti hin sannoo. .. kuunnellu
oon toki, mutta mind oon se paditoksentekiji. Risto kuvasi olevansa kawveri joittenkin
avustajien kanssa, mutta tulkitsi timén riippuvan vaikeavammaisen avustettavan
omasta sosiaalisuuden asteesta. Risto ilmaisi olevansa sosiaalisesti aktiivinen.
Eriissi tarinassaan Marja kuvasi ensin osattomuusdiskurssissa, kuinka avustaja

193



oli pyrkinyt avustamistilanteessa méérittiméddn hidnen toimintaansa, mutta repre-
sentoi osallisuusdiskurssissa my6hemmin omaa vahvuuttaan. Tarinassa avustaja oli
kuultuaan, ettd Marjan luona oli myds timin poika, olettanut ettd poika avustaisi
Marjaa. Marja kuitenkin ilmoitti avustajalle avustamisen olevan avustajan tehtiva:
mdéd sannoin, ettd ei tamd oo sitten tissd, etfd mini haluan kahvit! Tarina sisilsi voi-
maantumisen ja osallisuuden prosessin. Vammaiset ihmiset joutuvat arjen koh-
taamisissaan usein ensin ulossulkemisen kohteeksi, mikd nikyy muun muassa ali-
arvioimisena ja kohteena olemisena, mutta ollessaan itse riittivin valtaistuneita
toimijoita, he pystyvit muuttamaan jo samassa vuorovaikutuksellisessa kohtaami-
sessa ulossulkemisen yrityksen omaksi vallakseen (my6s Luukkainen 2008).
Haastattelemani vaikeavammaiset ihmiset puhuivat paljon taistelemisesta. Marja
representoi taistelemisen sen negatiivisesta perusluonteesta huolimatta yksilollisesti
vahvistaneen hintd ja edesauttaneen hintd kohti osallisuutta. On mahdollisesti
retorisesti voimaannuttavaa puhua itsestdin taistelijana suhteessa valtaa omaaviin
instansseihin. Taisteleminen lienee osin myos yhteisollistd. Yhteisollisyys rakentaa
osaltaan yksiloiden identiteettejd (esim. Tapani 2009, 10). Vaikeavammaiset ihmi-
set osallistavalla vastapuheellaan voimaannuttavat itseddn seka yksilind ettd yhtei-
soni ja pyrkivit kielenkdyt6llddn rakentamaan todellisuutta haluamaansa suuntaan.

Osallisuuden merkityksellistdminen yhteiskunnallisessa diskurssissa

Palveluilla oli suuri rooli haastateltavieni rakentaessa osallisuutta puheessaan. Pal-
veluja koskevan myodnteisen puheen liitin yhteiskunnalliseen osallisuusdiskurssiin.
Marja kuvasi, miten osallistumismahdollisuudet olivat parantuneet kun hén sai
uuden paitoksen henkilokohtaisesta avusta. Avun madrii lisittiin ja toteuttamis-
tapaa muutettiin Marjan toiveiden mukaisesti: e##d monta vuotta oon ollut tiilli nel-
Jan seindn sisalld. . .ettd nyt tuntu ettd ensimmdiset viikothan mind...tdalla itsekseen
pyorittelin silmid, ettd ei voi olla totta.

Annukka merkityksellisti osallisuutta yhteiskunnallisessa diskurssissa muun
muassa osallistumismahdollisuuksina ja erityisesti osallistumisena niille areen-
oille, minne vammaton viestokin osallistuu. Mahdollisuus valtavirtaan kuulumi-
seen rakentaa osallisuutta. Annukka ilmaisi osallisuustavoitteenaan olevan samuu-
den vammattomien ihmisten kanssa. Annukka kuvasi palvelujen edesauttavan titd
“osallisen samuuden” tavoittelemista.

...sitd enemman se mahdollistaa meille semmosta osallistumista sinne yhteiskun-
taan ja semmosta yhteenkuuluvuuden tunnetta ja johonkin rybmddn kuulumi-
sen tunnetta ja ennen kaikkea muuhunkin rybmddin kuin johonkin semmosiin
missd on pelkdstidin vain muita vammasia. Ettd mdd koen kuitenkin jotenkin
ettd meitd vammasia eristetdan vieldkin hirveen paljon nykyaikanakin niistd nor-
maali-ihmisistd ja. . . sitd pitds laajentaa enemmdn tonne vaikka toisaalta sekin on
hyva wvililla etta ollaan siind omassa porukassa mutta silti mitd enemman meita
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saadaan tuonne niinku yhteiskuntaan samanlaisiksi — vaikkei nyt ihan yhenver-
tasiksi ehkd siind tilanteessa. (Annukka)

Annukka kuvasi yhteiskunnan toimillaan Aa/uavan eristid vammaisia ihmisid
vammattomista, miki tuottaa vammaisille ihmisille osattomuutta. Annukka niki
merkityksellisend vammaisten ihmisten osallistumismahdollisuudet yhdenvertai-
sesti kaikille yhteiskunnan areenoille. Samalla, kun Annukka puheessaan retori-
sesti tavoitteli yhdenvertaisuutta vammaisten ja vammattomien ihmisten vilille,
rakensi hin puhunnassaan tosiasiallisesti my6s diskursiivista erontekoa puhumalla
vammattomista ihmisistd normaali-ibmisind ja asettamalla puheessaan tavoitteeksi
samanlaisuuden vaikkei kuitenkaan aivan yhdenvertaisuuden.

5.4  Sosiaaliviranomaisten kirjaamien palvelusuunnitelmien
osallisuusdiskursseja

Tissd luvussa kuvaan ja tulkitsen, millaisilla sanastoilla, ilmaisemisen ja kirjoitta-
misen tavoilla vaikeavammaisten ihmisten osallisuutta representoitiin aineistoni
palvelusuunnitelmissa. Palvelusuunnitelmat ovat sosiaaliviranomaisten kirjaamia,
heidin asiakkaitaan koskevia dokumentteja. Tulkitsen ensin palvelusuunnitelmissa
vaikeavammaisille ihmisille asiakkuusdiskurssiksi nimedmaissini diskurssissa raken-
nettuja asiakkuuden positioita. Toiseksi analysoin muita suunnitelmissa tunnista-
miani osallisuutta representoivia vahvoja diskursseja, joiksi nimesin erityisesti vam-
maisuusdiskurssin ja toiminnallisen osallistumisen diskurssin. Pohdin my6s diskurssien
valtasuhteita. Tekstit ovat kielenkéytt6d ja merkkien jirjestelmid, jotka kuvastavat
myo6s merkitsijin ja merkityn vilistd suhdetta (Foucault [1966] 2010, 58) Esimer-
kiksi Kédridisen (2003, 66) mukaan sosiaalityon asiakkaat joutuvat omassa asias-
saan kilpailemaan asiantuntijoitten nikemysten kanssa. Sosiaalityontekijdt saatta-
vat usein asiantuntijoiden lausunnoilla vakuutella teksteissdin omaa nikemystdin
(emt.).

Hyddynnin analyysissani muun muassa Faircloughin (1997, 264-269) kriitti-
sen diskurssianalyysin ajatuksia pohtiessani, miten ja miksi palvelusuunnitelmien
tekstit on kirjoitettu, kuinka niitd olisi voinut kirjoittaa toisin, mitkd ovat diskurs-
sien valtasuhteet teksteissd, milld tavoilla niitd tullaan tulkitsemaan ja kéyttimain,
mihin laajaan yhteyteen kyseinen teksti kuuluu, mitkd ovat sen yhteiskunnalliset
ehdot sekd millaisia vaikutuksia ja seurauksia silld todennikéisesti on. Palvelusuun-
nitelmien tekstit kielenkéyttond perustuvat erilaisten vaihtoehtojen vililld tehdyille
valinnoille, joilla on yhteiskunnallinen ja kulttuurinen konteksti.

Sisill6llisesti suppeiden ja rakenteellisesti jaykkien palvelusuunnitelmien dis-
kurssianalyysiin voidaan perustellusti suhtautua kriittisesti. Halusin kuitenkin
monimenetelmillisen tutkimukseni viitekehyksessd palata vield diskurssiana-
lyysin keinoin ensimmdisen kvantitatiivisen osatutkimukseni pidaineistoon,
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palvelusuunnitelmiin. Aineistoni palvelusuunnitelmat olivat tekstillisesti hyvin pel-
kistettyjd. Palvelusuunnitelmien kirjaukset eivit aina olleet edes kokonaisia lauseita.
Tama toi haasteita, mutta ei nihdédkseni ollut suoranainen este diskurssianalyysin
soveltamiselle. Ilmaisullinen tapa voi aineistoni perusteella vaihdella sekd yhden
suunnitelman sisilld ettd palvelusuunnitelmittain. Niitd vuosilta 2009-2011 ole-
via palvelusuunnitelmia leimasi yksinkertainen kielenkayttd. Toisaalta Marja kiit-
teli vammaispalvelujen palvelusuunnitelmia, koska ne eivit olleet kapulakielti kuin
Kelan kaavakkeet.

Niissd neljan vaikeavammaisen ihmisen yhteensd viidessi palvelusuunnitelmassa
kuvattiin vaikeavammaisen asiakkaana olevan ihmisen osallisuutta vain hauraasti.
Palvelusuunnitelmissa ei esimerkiksi padsdantoisesti kuvattu, miten kunkin osal-
lisuus yksilollisesti rakentuu eli mitka asiat elimissd ovat hinelle merkityksellisig,
miten hin toivoo itseddn kohdeltavan, avustettavan ja palvelunsa jirjestettdvin.
Tami on puute virallisessa diskurssissa tavoitellun asiakasosallisuuden nikokul-
masta. Aineistoni palvelusuunnitelmiin oli kylld kirjattu luettelonomaisesti vai-
keavammaisen asiakkaan toiminnallisen osallistumisen kohteet (ks. my6s luku 3)
mutta ei sitd, miten hin osallistumisen kokee ja milld tavoin juuri timd osallistu-
minen on hinelle merkityksellisti. Voidaan toki olettaa, ettd ihminen osallistuu sel-
laiseen toimintaan, jossa hin kokee osallisuutta. Kuitenkin haastatteluaineistostani
oli jo kdynyt ilmi, ettei ndin aina ole. Ihminen voi kokea osattomuutta myds osal-
listuessaan ja jopa ndenniisesti vertaistensa joukossa.

Vaikeavammaisen ihmisen osallisuus palvelusuunnitelmaa laadittaessa

Ennen varsinaista palvelusuunnitelmien tekstien analyysia, pohdin vaikeavammai-
sen ihmisen osallisuutta suunnitelmaa laadittaessa. Pohjola (1997) on korostanut
asiakasosallisuutta lisddvind tekijand viranomaisten ja asiakkaiden vilisissd kohtaa-
misissa olevan vilittoman, aidosti kiinnostuneen palvelutilanteen. Parhaimmillaan
palvelusuunnitelman tekeminen on vuorovaikutuksellinen luottamukseen perus-
tuva prosessi, jossa asiakas saa palvelusuunnitelmalomakkeen jopa tutustuttavaksi
etukiteen, palvelusuunnitelman tekemistd varten varataan riittivisti aikaa ja tar-
vittaessa useampia tapaamiskertoja seki asiakas saa kommentoida keskeneriistikin
palvelusuunnitelmaa. Parhaimmillaan palvelusuunnitelman laatiminen on yhdessd
kirjoittamista. Pahimmillaan asiakkaat eivit tunne tai ole edes tietoisia heille laadi-
tuista suunnitelmista (esim. Puumalainen 1993). Heikoimmillaan asiakkaana oleva
ihminen jdd osattomaksi jopa niissd tilanteissa, joita jarjestelmin retoriikassa pide-
tddn asiakasosallisuutta korostavina ja ilmaisevina.

Marjalle oli tehty suunnitelmia kotihoidossa ja vammaispalveluissa. Marja ker-
tol, ettei hdntd oltu kuultu kotihoidon suunnitelmaa laadittaessa ja ettd kotihoidon
suunnitelmaan oli siséllytetty virheellisid tietoja. Kotihoidon hoito- ja palvelusuun-
nitelman yhdeksi laatijaksi oli esimerkiksi kirjattu henkild, joka ei ollut endi koti-
hoidossa toissd. Suunnitelmasta myds puuttui Marjan kaipaama tieto mahdollisesta
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itselleen nimetystd omahoitajasta. Suunnitelmaa tehtiessi kotihoidon edustaja ei
ollut tehnyt muistiinpanoja, ja Marja oli saanut suunnitelman itselleen vasta siti
erikseen pyydettydin. Marja kertoi viimeisimman kotihoidon suunnitelman tehdyn
yllittien puhelimitse, eikd hén sitd tehtiessi ollut edes selkedsti tietoinen kyseessé
olevan nimenomaan hoito- ja palvelusuunnitelman laatiminen. Marja kuvasi, ettei-
Vit kotihoidon suunnitelmat olleet edes suunnitelmia, koska niistd puuttuivat hinen
nikemyksensd. Vammaispalvelujen palvelusuunnitelmaa laadittaessa Marja kertoi
tulleensa kuulluksi. Marja oli saanut viimeisimpddn vammaispalvelujen palvelu-
suunnitelmaansa kirjatuksi omia toiveitaan ja nikemyksiddn. Palvelusuunnitelma
oli laadittu etukiteen sovittuna ajankohtana Marjan kotona yhdessi oman sosiaa-
lity6ntekijin kanssa.

Esimerkin perusteella osallisuuden nikokulmasta palvelusuunnitelmaa laadit-
taessa asiakkaalle muodostuivat merkitykselliseksi suunnitelman sisillon lisdksi
tietoisuus tilanteen tarkoituksesta, aidosti kuulluksi tulemisen tunne, mahdolli-
suus omien nikemysten ilmaisuun ja niiden ilmaisujen kirjaaminen seki oikeelli-
set menettelytavat, kuten asiakkaan suorittama palvelusuunnitelman tarkistaminen,
hyviksyminen ja allekirjoittaminen. Marja kuvasi palvelusuunnitelman merkityk-
sellisyyttd myos siind, ettd osa palveluntuottajista kieltdytyy suorittamasta sellai-
sia tehtdvid, joita ei ollut kirjattu palvelusuunnitelmaan. Marja kysyikin: pittiiko
ne kaikki lukia siell ettd ne tehhidn? Marja ei vield muutama vuosi sitten uskaltanut
antaa palvelusuunnitelmista kriittistd palautetta. Vaikeavammaiset ihmiset sosi-
aalitoimen asiakkuudessa saattavat jannittdd toiveittensa ilmaisemista viranomai-
selle ja voivat suhtautua epavarmasti niiden toteutumiseen huolimatta vammais-
ten ihmisten oikeusdiskurssin vahvistumisesta. Myos Hannulle ja Ristolle olivat
viimeaikaiset palvelusuunnitelmien tarkistamiset olleet merkityksellisid. Suunni-
telmien tarkistamisen yhteydessi he olivat saaneet listtyd henkil6kohtaisen avun
madriinsi. Kuitenkaan palvelusuunnitelma ei merkityksellistynyt heille samanlai-
sena kuin Marjalle. Risto ei ollut edes lukenut palvelusuunnitelmaansa sen laatimi-
sen jilkeen, vaikka oli ollut hyvin tyytyvidinen sen laatimiseen. Useat haastateltavis-
tani ilmaisivat palvelusuunnitelman laatimistilanteessa saaneensa oman toiveensa
menemdan lapi.

Palvelusuunnitelmien asiakkuusdiskurssit

Palvelusuunnitelmissa kirjoitetaan tosiasiallisesti sosiaalipalvelujen asiakkaista. Pal-
velusuunnitelmissa myds sanastollisesti kirjoitetaan usein asiakkaasta. Etsin aineis-
toni palvelusuunnitelmista timén asiakkuusdiskurssin mukaisia ilmaisuja siitd, miten
vaikeavammaisen asiakkaan omat nikemykset ja toiveet tulevat niissd esille. Nii-
ranen (2002, 67) jakaa kansalaisen asiakkuuden palvelujirjestelmissd kolmeen
erilaiseen, mutta osittain limittdiseen ulottuvuuteen: kohdeasiakkuuteen, kulutta-
Ja-asiakkuuteen ja palveluasiakkuuteen. Kohdeasiakkuudessa asiakas nihddin pal-
velujen kohteena. Tahidn ryhmain kuuluu myos asiakkaita, joilla ei ole muunlaiseen
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kansalaisuuteen voimavaroja. Kuluttaja-asiakkuudessa korostuu valintojen tekemi-
sen mahdollisuus. Palveluasiakkuudessa asiakkaalla on kohdeasiakkuutta aktiivi-
sempi, mutta kuluttaja-asiakkuutta hauraampi rooli. (Niiranen 2002, 68-69.) Poh-
jola (1997, 168) on vastaavasti jakanut asiakkaan position kohteena, vilineend tai
subjektina olemiseen.

Marjan palvelusuunnitelmassa hinen omat nikemyksensi tulivat esille ldhinnd
asioissa, joissa hin oli kokenut epikohtia. Suunnitelmaan oli esimerkiksi kirjattu
Marjan nikemyksid apuvilinepalvelujensa puutteista: kaksi manuaalipyérituolia,
Jotka asiakkaan mielestd liian suuria, akkumopo joka on jo vanha...lisiksi litan suuri.
Lisdksi Marjan palvelusuunnitelmaan oli kirjattu hinen toiveensa henkildkohtai-
sen avun jirjestimisen muuttamiseksi: foivoo, ettd kotipalvelu vaibdetaan X-yrityk-
seen... ja tarkistetaan. Marjan palvelusuunnitelmassa kiytettiin runsaasti ilmauksia
asiakkaan mielestd, asiakas uskoo ja asiakas kertoo. Asiakkaan nikemysten ja toivei-
den kirjaamisen palvelusuunnitelmaan voidaan tulkita sosiaaliviranomaisen pyr-
kimykseksi ilmaista asiakkaan osallisuutta. Palvelusuunnitelman toimeenpanon
nikokulmasta olisi kuitenkin tarpeellista, ettd tyontekiji tekstissddn omalta osal-
taan vahvistaisi asiakkaan ndkemykset. Marjan palvelusuunnitelmassa jii osittain
auki, olivatko hinen suunnitelmassa dokumentoidut mielipiteensi, uskomuksensa
ja kertomuksensa myos paitosvaltaisen ja jarjestelmid edustavan sosiaalityonteki-
jin mielestd tosiasioita.

Marjan palvelusuunnitelmaan oli kirjattu hinen olevan subteellisen tyytyviinen
nykyisiin henkil6kohtaista suoriutumistaan tukeviin palveluihin, vaikka haastatte-
lussaan Marja oli kritisoinut kotihoidon palvelun lisdksi myos aiempaa henkilokoh-
taista apuaan. Henkilokohtaiseen apuun kohdistuvan kritiikin sijaan Marjan palve-
lusuunnitelmaan oli kirjattu runsaasti hinen apuvilinepalveluihin kohdistamaansa
kritiikkid. Suunnitelman kirjanneella sosiaalityontekijilld ei ollut paatosvaltaa lda-
kinnillisen kuntoutuksen apuvilineisiin. Jirjestimisvastuu oli my6s kirjattu palve-
lusuunnitelmaan: apuvilineasioista vastaa lidkinnéllinen kuntoutus ja sairaanhoito-
piiri. Tulkintani mukaan sosiaalityontekiji halusi kunnioittaa asiakkaansa kriittisté
nikemystd apuvilineistd kritiikin dokumentoimalla, mutta toisaalta koki tarpeelli-
seksi kielenkaytolldan ulkoistaa itsensi apuvilineitd koskevasta vastuusta ja paatok-
senteosta. Sosiaalityontekiji yhtyi suunnitelmassa varovasti asiakkaansa nikemyk-
seen uuden apuvilineen tarpeellisuudesta: wusi ja kevyempirakenteinen akkumopo
toisi kodin ulkopuolella litkkumiseen helpotusta ja asiakas saattaisi uskaltaa liikkua itse-
naisestikin kodin ulkopuolella, kun liikkumisen apuvilineisiin voisi luottaa. Tillainen
kirjoittamisen tapa on kuitenkin selvisti vahvempi kannanotto sosiaalityontekijalta,
kuin pelkistddn asiakkaan puheen referointi suunnitelmassa: asiakkaan mielesta. ..

Palvelusuunnitelman kirjausten perusteella Marjan kunnallisen kotihoidon
palvelu péitettiin vaihtaa henkilokohtaisen avun ostopalveluun Marjan toivei-
den mukaisesti: kotipalvelun kiynteji muutetaan siten... Samalla palvelun tunti-
midrdd lisittiin. Vaikeavammaisen asiakkaan osallisuutta ilmaistiin palvelusuun-
nitelmassa ensin hinen toiveidensa kirjaamisella ja sitd tdydennettiin kirjaamalla
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suunnitelmaan palvelupditosten tekeminen niiden toiveiden mukaisesti. Marjan
asiakkuuden subjektipositiota ei representoitu palvelusuunnitelmassa pelkkini
kohteena, vaan vihintdin palveluasiakkuutena ja runsaasti dokumentoidun asia-
kaskritiikin perusteella osin jopa kuluttaja-asiakkuutena. Marjalla oli suunnitelman
kirjausten perusteella mahdollisuus vaikuttaa. Suunnitelman perusteella Marja kui-
tenkin vain foivoi muutoksia. Muutokset jiivit toteutumisensa osalta muiden paa-
tettdviksi. Henkilokohtaista apua koskevan piitoksen tekee palvelusuunnitelman
kirjauksenkin perusteella nimenomaan sosiaalityontekiji. Vahvaa kuluttaja-asiak-
kuutta representoivana subjektipositiona olisi palvelusuunnitelmaan voitu kirjata
asiakkaan jopa vaativan, haluavan, muuttavan tai valitsevan.

Hannun palvelusuunnitelmassa tulivat esille hinen toiveensa vain kahdessa koh-
dassa. Suunnitelmaan oli kirjattu Hannun hakevan asunnonmuutostiind sihkiisen
ovenaukaisukoneiston kauko-ohjainta seki toista tukikaidetta kylpyhuoneeseen. Perus-
teluiksi ensimmiiselle pyynnélle suunnitelmaan oli kirjattu ongelmana tilli hetkelli
olevan ehtid oven edestd pois ja toiselle pyynnolle: tukikaiteen helpottaisivan suibkussa
kéyntii ja WC-toimintoja. Tulkitsen perustelujen kirjaamisen palvelusuunnitelmaan
tukevan sekd vaikeavammaista asiakasta palvelun saamisessa ettd tyontekijad pal-
velun my6ntimisessi. Sosiaalityontekijan on pystyttivi perustelemaan myos teke-
minsd myonteiset padtokset ja siten tavallaan myos asiakaslihtoisen tyon teke-
minen. Hannun suunnitelmaan ei Marjan suunnitelmasta poiketen ollut kirjattu
sitd tullaanko hdnen pyynt6ihinsd vastaamaan. Suunnitelmaan oli kirjattu vain,
ettd asiakas hakee. Toisaalta tyontekiji ei ollut kirjannut myoskiin eridvid kisitys-
tadn'”, joten voidaan olettaa hinen olleen Hannun kanssa samaa mieltd palvelun
tarpeellisuudesta. Tama jad kuitenkin suunnitelmassa episelviksi. En kuitenkaan
nde Hannun asiakkuuttakaan kuvatun palvelusuunnitelmassa pelkkini kohteena
olemisena, vaan tulkitsen ilmaisulla asiakas hakee sekd perustelujen kirjaamisella
sosiaalityontekijan pyrkineen kuvaamaan vaikeavammaisen asiakkaan toimijuutta
ja hidnen pyynt6jensi oikeutusta.

Annukan palvelusuunnitelmassa hinen omat toiveensa tulivat esille suunnitel-
man kodin ulkopuolista toimintaa kisittelevissd kohdassa. Palvelusuunitelmaan oli
kirjattu, ettd Annukka haluaisi kiyda tulevaisuudessa salibandyssi ja ettd hin haluaa
pitdd yhteyttd muihin kuin vammaisiin. Harrastustoive oli kirjattu palvelusuunnitel-
maan ehdollisena: haluaisi. Tami jittdd toiveen harrastuksen toteutumisesta vain
avoimeksi, minkd ilmaisutavan voi tulkita representoivan asiakasldhtoisyyttd vain
heikosti. Palvelusuunnitelmassa oli kuitenkin myShemmin vastattu tdhédn toivee-
seen kirjaamalla Annukalle my6nnettéiviksi lisikuljetuspalvelumatkoja salibandyyn
osallistumiseksi. Annukan yksil6llisti toivetta siitd, ettd hin haluaa vapaa-ajallaan

119 Aineistonkeruupaikkakunnalla itsekin toimivana sosiaalityontekijind viimeisimmin ohjeis-
tuksen mukaan tyontekijin on kirjattava palvelusuunnitelmaan myds oma nikemyksensi tai
asiakkaalle esittimansd vaihtoehdot, mikili hinen nikemyksensi ei ole yhteneviinen asiakkaan
nikemyksen kanssa.
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pitid yhteyttd muihin kuin vammaisiin, oli palvelusuunnitelmassa kuvattu ilman
ehdollista muotoa. Yksilollisen osallisuuden kannalta timd on merkittivi ja roh-
keakin representaatio. Sosiaalityontekiji mahdollisesti ilmaisi timin yleisen tavan
viettdd vapaa-aikaa Annukan omana jo toteutuneena piitoksend (baluaa), mutta
niki tietyssd harrastuksessa kdymisen vaativan Annukan toiveen ja pddtoksen
lisiksi my6s palveluja toteutuakseen (haluaisi).

Annukan palvelusuunnitelman palvelutarvearvio-osioon oli kirjattu asiak-
kaan nidkemyksen ja sosiaalityontekijin nikemyksen sijaan merkitykselliseni tieto
uudesta lddkirinlausunnosta, jossa oli annettu suositus liittyen Annukan lisidn-
tyneeseen henkilokohtaisen avun tarpeeseen: lidgkirintodistuksen mukaan asiak-
kaan henkilokohtaisen avun tarve on 60 t/vk noin puolen vuoden ajan. Liaikirinlau-
suntoon viittamisen jilkeen palvelusuunnitelman suunnitelmaosioon oli kirjattu
sosiaalityontekijan pditos, joka oli tdsmilleen sama, mité lddkarinlausunnossa oli
suositeltu: myonnetidin ajalle [puoli vuotta] avustusta henkilokohtaisen avustajan palk-
kaukseen 40 tuntia viikossa pdivittiiseen toimintaan ja 20 tuntia viikossa opiskeluun.
Timi antaa kuvan, ettd palvelusuunnitelmiin voidaan joskus kirjata ennemmin
niin sanottujen asiantuntijoiden nikemyksid asiakkaan tarpeesta, kuin asiakkaan
itsensd esittimid nikemyksid ja arvioita (my6s Kari & Puukka 2001; Kddridinen
2003). Asiakkaan itsensd ilmaisema palvelutarve ei aina ole riittdvi peruste sosiaa-
liviranomaisen myonteiselle paatoksenteolle. Tami ote Annukan palvelusuunnitel-
masta voidaan tulkita esimerkiksi retorisesta tekstistd, jossa sosiaalitydntekijin on
suunnitelmassa todisteltava ja vakuutettava, milld perusteilla hin lisdd asiakkaansa
palvelua. Tdllainen retoriikka ei ensisijaisesti korosta asiakkaan osallisuutta, vaan
ennemmin suojaa palvelujirjestelmii ja sen tyontekijoita.

Annukalle palvelusuunnitelmassa sosiaaliviranomaisen rakentama asiakkuuden
subjektipositio oli tiltd osin olla asiantuntijoitten arvion ja paitoksenteon koh-
teena. Lisiksi sosiaalityontekiji oli kirjannut palvelusuunnitelmaan etté: asiakkaan
tilanne tarkistetaan sairaalassa. Kohdeasiakkuuden lisiksi aineistoesimerkkki ker-
too, ettd asiantuntijadiskurssi, esimerkiksi juuri lidketieteellinen diskurssi tai erddn-
lainen foucaultilainen ([1969] 2005) &liininen diskurssi voi vammaisten ja erityisesti
vaikeavammaisten ihmisten palveluja jirjestettdessd olla seki asiakasldhtoistd dis-
kurssia ettd sosiaalityén omaa diskurssia vahvempi. Ahponen (2008, 194) on kir-
joittanut institutionalisoiduista elimankuluista. On mahdollista, ettd myonteisen
pdatoksen tekoa arastellut, mutta asiakkaansa auttamista haluava sosiaalityonte-
kija itse kaipasi lddkdrin “médrdystd”, ennen kuin uskalsi lisitd asiakkaansa palve-
lua. Ladkarin ndkemyksen palvelusuunnitelmaan kirjaamisen voidaan positiivisessa
tulkinnassa kertovan dokumentin moniddinisyydesti (ks. Kiiridinen 2003). Eman-
sipatorisessa ja kriittisessd tulkinnassa korostuu kuitenkin monidédnisyyden sijaan
vaikeavammaisen asiakkaan ddnen heikoksi jadminen.

Palvelun mydntimisen ja lisddmisen perusteeksi ei aina riitd vaikeavammai-
sen asiakkaan oma nikemys, sosiaalityontekijin ndkemys tai nima yhdessikiin,
vaan dokumentoituja ja dokumentoitavia perusteita haetaan myos muualta, tissd
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tapauksessa erikoissairaanhoidon laikiriltd (myds Teittinen 2000, 49). Asiakkaan
ja sosiaalityontekijin nikemysten kirjaamatta jadminen kertoo sekd asiakkaan etti
sosiaalityén heikkona representoitumisesta. Useat kirjoittajat ovat todenneet, ettd
lidketiede on vahvasti méirittanyt palvelujen saantia diagnostisoinnillaan (esimer-
kiksi Teittinen 2006a, 13; Vehkakoski 2006, 240; Martin 2012, 205.) Kiiridinen
(2003, 77) on my6s pohtinut, estiako sosiaalityontekijan usein “vilittdjin” roolissa
toimiminen sitd, etteivit sosiaalityon teksteissd sosiaalityontekijit tee useinkaan
omia midrittelyjadn. Vammaispalvelujen sosiaalityontekijat eivit kuitenkaan tyos-
kentele ensisijaisesti vilittdjind vaan suoraan paitoksentekijoind.

Bourdieun (1998, 105) ajatusten mukaan lddkérinlausunto voidaan miiritelld
kuuluvaksi virallisten, symbolisesti tehokkaiden diskurssien luokkaan, koska sen
on tehnyt yhteisesti ja yleisesti tunnustettu henkild, ladkéri. Asiantuntijadiskurssia
voidaan tulkita myos Bourdieun (1985, 224) ajatuksin "ilyllisend rasismina’, jossa
niin sanotut asiantuntijat tosiasiassa diskursiivisilla puheillaan ja kirjoituksillaan
marginalisoivat, vahvistavat sosiaalisia eroja ja jo hallitsevien valtaa, vaikka saattavat
samalla puhua pyytettomyyden, vilpittdmyyden ja emansipatorisuuden positioista
kidsin. Annukan palvelusuunnitelmassa dokumentoitu medikaalinen diskurssi toi-
saalta korosti asiakkaan vaikeavammaisuutta ja avun tarpeita, mutta toisaalta edes-
auttoi hdntd saamaan tarvitsemansa palvelun.

Palvelusuunnitelmissa asiakkaille representoitavat asiakkuuspositiot vaihtelevat
myo6s tyontekijoittdin. Sekd Marjan ettd Annukan palvelusuunnitelmia oli tarkis-
tettu kun he olivat kokeneet henkil6kohtaisen avun tarpeensa lisdidntyneen. Mar-
jan henkil6kohtaisen avun médrdd muutti kuitenkin palvelusuunnitelman kirjaus-
ten perusteella hinen oma sosiaalityontekijansd ilman muiden asiantuntijoitten
tuottamaa oikeutusta. Annukan henkilokohtaisen avun méirii toinen sosiaality6n-
tekijd lisdsi vasta saamansa, ja mahdollisesti jopa itse pyytiminsi lddkarinlausun-
non perusteella.

Riston palvelusuunnitelmassa hinen omia nakemyksidin, toiveitaan tai tavoit-
teitaan ei ollut kirjattu erikseen lainkaan. Joko Riston ja hinen tuolloisen sosiaa-
lityontekijansd nikemys on ollut tdysin yhteinen tai sitten palvelusuunnitelmassa
representoitui lahinnd tyontekijoitten ddni ja ndkemys Riston tilanteesta. Risto on
litkunnallisesti hyvin vaikeavammainen ja lisiksi puhevammainen ihminen. Pal-
velusuunnitelmaa laadittaessa sen kirjausten perusteella ldsnd olivat olleet Riston
lisdksi hdnen sosiaalityontekijiansd sekd palveluntuottajan edustaja. Riston palve-
lusuunnitelman sisdltdon ja siind tapahtuvaan kielenkiyttdon vaikutti todennikoi-
sesti my0s suunnitelman laatimisajankohta. Riston palvelusuunnitelmaa oli tar-
kistettu vuonna 2010, jolloin aineistonkeruupaikkakunnalla ei ollut vield kiytossi
nykyinen, uudistettu palvelusuunnitelmalomake, jossa on muun muassa erikseen
otsikko asiakkaan omien toiveiden kirjaamiseksi. Palvelusuunnitelmalomakkeen
otsikkovalinnoilla on suuri merkitys palvelusuunnitelmien kirjauksille. Tietyntyyp-
pisten otsikkojen avulla asiakkaita voidaan representoida kohteitten sijaan myds
palveltavina asiakkaina, aktiivisina toimijoina ja jopa kuluttajina. Pohjolan (1997,
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185) mukaan juuri kieli luo avaimen asiakkaan madrittymiseen ja samalla myds
pohjan asiakkaasta vilittimisen asteelle. Pohjolan (emt., 185) mukaan asiakkaat
odottavat palveluilta henkilokohtaista suhdetta, yksil6llisyyttd ja vilittimistd. Pal-
velujdrjestelmin asiakkaana oleva vaikeavammainen ihminen nimettiin néissd vii-
dessi palvelusuunnitelmassa joko asiakkaaksi tai henkiloksi. Ndissd suunnitelmissa
asiakasta ei kutsuttu nimelta'®. Palvelusuunnitelmien tekstit pysyvit ndin mahdol-
lisesti ammatillisimpana, mutta samalla etidmpina.

Vammaisuusdiskurssi toimintakyvyttémyyden ja —kykyisyyden vuoropuheluna

Toinen vahvaksi tunnistamani kirjoittamisen tapa niissd palvelusuunnitelmissa oli
vammaisuusdiskurssiksi nimedmani diskurssi. Aineistonkeruupaikkakunnan vam-
maispalvelujen palvelusuunnitelmassa on otsikko, jonka alla kuvataan vammaisen
asiakkaan toimintakykyd ja avun tarvetta sekd kokonaisuutena ettd jaettuna eri
toimintoihin (ADL ja IADL?). Palvelusuunitelmalomake ohjaa sitd, miten vai-
keavammaista ihmistd suunnitelmissa representoidaan. Aineistoni palvelusuunni-
telmissa rakennettiin vammaisuutta ja erityisesti vaikeavammaisuutta onge/mana,
toimintakyvyttomyytend ja avun tarpeita synnyttivind tilana. Tillainen representoi-
misen tapa tapahtuu tulkintani mukaan osattomuusdiskurssissa.

Analysoimistani palvelusuunnitelmista puuttuivat yleensi vaikeavammaisten
ihmisten omat nikemykset vammastaan, vammaisuudestaan ja siithen liittyvista
avun tarpeesta eli toimintakyvystd. Avun tarpeita oli kylld kuvattu ja mahdolli-
sesti kuvaus oli usein asiakkaan ja tyontekijin yhteinen koska myoskiin tyonteki-
jan eridvad mielipidettd ei ollut kirjattu. Vairien tulkintojen vilttdmiseksi olisi kui-
tenkin hyvid dokumentoida, kenen nikemyksestd kulloinkin on kyse. Oma vamma
ja vammaisuus niyttiytyvit eri ihmisille eri tavoin, siksi myds vaikeavammaisen
asiakkaan omaa nikemystd vammaisuudestaan olisi perusteltua aukikirjoittaa. Esi-
merkiksi Risto totesi haastattelussaan ettd vammaisuudella ei ollut hinelle itsel-
leen merkitystd, mutta sosiaalityontekijin kirjaamassa palvelusuunnitelmassa Ris-
ton vammaisuutta ja nimenomaan hénen vaikeavammaisuuttaan korostettiin.

Aineistoni palvelusuunnitelmissa vammaa ja vammaisuutta representoitiin
lihinni luettelemalla asiakkaan diagnoosit (vamma) sekd kuvaamalla asiakkaan
toisen henkilén avun tarvetta eri toiminnoissa (vammasta aiheutuva toiminnalli-
nen haitta eli toimintakyky). Limsi (2009, 182) on todennut, etti sosiaalihuollon
asiakirjoissa asiakkuuspuhe onkin pddsdintoisesti ongelmapuhetta. Sosiaaliviran-
omaisilla, kuten muillakin asiantuntijoilla, on tapana mdaritelld asiakasta kielen-
kiytollddn timidn toiseutta korostaen (Pohjola 1997, 173). Asiantuntijat pitavit
helposti vammaisuutta ongelmallisuutta kuvaavana sosiaalisena kategoriana, jota

120 Kokemukseni perusteella kehitysvammaisia ihmisid kutsutaan melko usein palvelusuunnitel-
missa etunimelli.
121 ADL = Activities of daily living. IADL = Instrumental activities of daily living.
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verrataan niin sanottuun normaaliuteen ja jota erottelua tehddin palvelujen jérjes-
timisen oikeuttamiseksi (Nouko-Juvonen 2000, 30).

Niissd neljdn vaikeavammaisen ihmisen yhteensd viidessi palvelusuunnitelmassa
korostui tulkintani mukaan osattomuusdiskurssin mukainen kirjoittamisen tapa, joka
korosti vammaisuuden ja vammaisen ihmisen representoimista ongelmana (osat-
tomuus toimintakyvyttdmyytend). Vammaisuus myds omat voimavarat huomioi-
vana toimintakykyisyyden tunnistamisena ja nimedmisend olisi kuitenkin osallis-
tava positiivinen vastadiskurssi perinteiselle tavalle representoida vammaisuutta.
Vaikeavammaisella ihmiselld voi olla paljonkin voimavaroja, viime kidessd paa-
tosvalta omissa asioissaan. Perinteisessd vammaisuusdiskurssissa vaikeavammaiset
ihmiset kuvataan "normaalista” poikkeavina. Sosiaaliviranomaisilla on mahdolli-
suus vaikuttaa vaikeavammaisten ihmisten osallisuuteen palvelusuunnitelmien rep-
resentoimistapojen kautta.

Vammaisuuden osattomuusdiskurssissa tapahtuvasta kuvaamisesta ja toimin-
takyvyttomyyden hegemonisesta representoinnista huolimatta myés toimintaky-
kyisyyttd oli osassa palvelusuunnitelmia jossakin méirin representoitu. Toiminta-
kyvyttomyys- ja toimintakykyisyysdiskurssit kdavivit palvelusuunnitelmissa ikdin
kuin erddnlaista valtasuhdepelid kuitenkin siten, ettd toimintakyvyttomyyden rep-
resentaatiot olivat vahvempia ja ne tuotiin palvelusuunnitelmissa yleensi esille toi-
mintakykyisyyden ja voimavarojen kuvauksia aiemmin. Diskurssien valtasuhteet
ndyttivit palvelusuunnitelmissa vaihtelevan myds riippuen siitd, kuka suunnitel-
man oli kirjannut. Muista suunnitelmista poiketen Marjan palvelusuunnitelmassa
hinen omia voimavarojaan kuvattiin lihes sidnnénmukaisesti ennen avun tarpei-
den kuvaamista.

Riston palvelusuunnitelmassa representoitiin hdnen vammaisuuttaan ja erityi-
sesti vaikeavammaisuuttaan vahvasti negaatioina: vaikea tetraplegia, pakkoliikkei-
den vuoksi kédet ja jalat on sidottu yhteen, pubevamman vuoksi. Kuitenkin vammai-
suuden ongelmana representoimisen jilkeen suunnitelmassa kuvattiin myds Riston
toimintakykyisyytti ja selviytymista: hdn selviytyy osin itsendisesti pyytimdilli apua
sekd korostettiin hinen hyvid psyykkistd toimintakykyddn: senkisesti vired, tiysin
normaali, erittiin sosiaalinen.

Asiakas hoitaa raha-asiat itsendisesti avustajan avustamand. ..
Ruokakaupassakin hin selviytyy osin itsendisesti pyytimilli apua kaupan
henkilokunnalta. ..

Pycrituoliin padstyadin suoriutuu padosin itsendisesti kotona ja kodin ulkopuolella.
Ruoan valmistaa avustaja, asiakas kay itse ostamassa ruoan.

Avustaja annostelee lidkkeet ja antaa ne asiakkaalle. Asiakas uusii itse reseptit ja
kdy ostamassa ne apteekista. (Riston palvelusuunnitelma).

ammaisuus ensisijaisesti osattomuusdiskurssissa kirjoitettuna on vammaisuuden
V: t tt disk kirjoitettu d
yksilokeskeisen, mekanistisen ja lddketieteellisen ndkékulman mukainen. Siind
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korostuu vammaisuudesta aiheutuva avun tarve ja vammaisuuden problemaatti-
suus. Vammaisuutta representoitiin Riston palvelusuunnitelmassa tekemalld eroa
niin sanottuun “normaaliin”. Sosiaalitydntekijid halusi kirjoittamisellaan koros-
taa, ettd fyysisesti litkuntavammainen asiakas oli kognitiiviselta toimintakyvyl-
tadn normaali ja henkisesti vired. Palvelusuunnitelmaan oli kirjattu Ristolla olevan
nimenomaan vaikea-asteinen tetraplegia sen sijaan, ettd suunnitelmaan olisi kirjattu
pelkkd diagnoosi, tetraplegia. Sen lisiksi, ettd Ristoa representoitiin palvelusuun-
nitelmassa erontekona "normaaliin”, hintd representoitiin myos vaikeavammaisena
erontekona ”pelkistiin” vammaiseen ihmiseen. Vamman vaikea-asteisuuden koros-
taminen voi myos toimia konstruoituna perusteluna tiettyjen palvelujen myonti-
miselle (myos Nouko-Juvonen 2000).

Myé6s Annukan palvelusuunnitelmassa nikyi toimintakyvyttdmyyden ja toi-
mintakykyisyyden diskurssien vuoropuhelu. Suunnitelmassa esimerkiksi kuvattiin
Annukan avun tarvetta ruokaostosten tekemisessd ja ruoan laittamisessa, mutta
toisaalta sen jilkeen kuvattiin, kuinka Annukka voi olla mukana ruoan valmis-
tustilanteessa ja hin pystyy sydmain ilman apua: asiakas pystyy itse limmittimdin
ruokaa mikrossa ja jonkin verran myos hellalla. .. syominen onnistuu asiakkaalta itse-
ndisesti. Marjan palvelusuunnitelmassa korostettiin muista aineistoni suunnitel-
mista poiketen melko vahvasti vaikeavammaisen ihmisen omaa toimintakykyi-
syyttd. Monessa kohtaa sosiaalityontekiji oli kirjannut ensin sen, mistd Marja
suoriutui itse. My6s Hannun palvelusuunnitelmassa kuvattiin jonkin verran osal-
lisuusdiskurssin mukaista vammaisen ihmisen omaa toimintakykya: asiakas hoitaa
raha-asiansa itsendisesti, asiakas kykenee kdvelemddn joitakin metreja, asiakas sel-
viytyy kotona itsendisesti, lidkehuolto itsendisesti ja pyykkihuolto itsendisesti. Toisaalta
toimintakykyisyyden kuvaamisen palvelusuunnitelmissa voidaan kriittisesti tulkita
ilmaisevan myo6s sosiaalityontekijan nikemysti siitd, ettd ainakaan niihin toimin-
toihin vammaiselle asiakkaalle ei tarvitse myontéi palveluja. Ilmaisutavat aineistoni
palvelusuunnitelmissa néyttivit liittyvin sekd sithen, kenen palvelusuunnitelmasta
oli kyse ettid siithen, kuka tyontekijd suunnitelman oli kirjannut. Palvelusuunnitel-
mien teksteissd tulivat esille, vaikkakin strukturoidun lomakkeen kontekstissa vain
hauraina, seki asiakkaan etti tyontekijin yksil6lliset asenteet ja toimijuudet.

Palvelusuunnitelmissa ei juurikaan representoitu vaikeavammaisen ihmisen
osallisuutta toimintakykyisyytend ilman toimintakyvyttdmyyden kuvaamista. Esi-
merkiksi Ristoa representoitiin palvelusuunnitelmassa ensin vaikeavammaisuutta
korostamalla: farvitsee kaikissa piivittiisissi perustoiminnoissa toisen henkilon apua. ..
hinen kétensd ja jalkansa on sidottu yhteen tuolissa istuessa. Vasta timin jilkeen vas-
tadiskurssissa suunnitelmaan oli kirjattu, ettd Risto selviytyy osasta toimintoja apu-
vilineiden avulla osittain itsendisesti tai ainakin apua pyytimalld. Tami on diskur-
siivisesti ristiriitaista, mutta toisaalta edustaa samansuuntaista representoimisen
tapaa kuin vaikeavammaisten ihmisten itsensi tuottamassa haastatteluaineistossa.
Myés haastatteluaineistossa osallisuutta rakennettiin usein osattomuuden kuvaus-
ten jilkeen ja niiden kautta.
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Riston palvelusuunnitelmassa sosiaalityontekijid korosti asiakkaansa vammai-
suutta, normaalista poikkeavuutta ja toimintakyvyttomyyttd. Tdassd mielessd usein
vammattomien ihmisten toimesta tehty vammaisten ihmisten representoiminen
ei ole merkittivisti muuttunut. Jo 1200- ja 1300-luvulla vammaisuus madriteltiin
ensisijaisesti kuvailemalla mahdollisimman tarkasti vamman aiheuttamia toimin-
tarajoitteita, kuten liikunta- ja kommunikaatiovaikeuksia (Kuuliala 2013). Timén
retorisen vaikeavammaisuuden kuvaamisen jilkeen sosiaalitydntekiji oli kuiten-
kin halunnut kuvata my6s Riston voimavaroina hdnen omatoimisuuttaan ja itse-
niisyyttdin, joissa suuri merkitys oli hinen yksilollisilli ominaisuuksillaan ja eld-
minasenteellaan. Limsin (2009, 194) mukaan ilman sosiaalihuollon asiakirjojen
ongelmapuhetta sosiaalityé itsessddn ei olisi mielekistd eika tarvittaisi ratkaisupu-
hettakaan. Tama kuitenkin edelleen herittdd kysymyksen siitd, tehddinké palve-
lusuunnitelmia ensisijaisesti asiakasta vai palvelujirjestelméd varten. Toki asiakas
voi tarvita palvelusuunnitelmassa virallisesti hyviksytylld tavalla dokumentoidun
perustelun palvelutarpeilleen, mutta toisaalta hin tarvitsee timin vain jirjestel-
min ja sen tekemien midrittelyjen vuoksi, jarjestelmin jirjestimisvastuulla olevat
palvelut saadakseen.

Aineistoni palvelusuunnitelmissa ei ollut kirjattu, miten vaikeavammainen ihmi-
nen itse kuvaa vammaansa. Ainoastaan yhdessi kohtaa Hannun palvelusuunni-
telmaa dokumentoitiin myos asiakkaan nikemystd vammastaan. Palvelusuunni-
telmaan oli kirjattu ensin Hannun ja tyontekijin mahdollisesti yhteisesti jakama
kidsitys Hannun toimintakyvystd ja sen jilkeen Hannun oma kuvaus kivuistaan
ja selviytymisen ongelmistaan: asiakas kertoo, ettd hinelli on sirkyji ja litkuntara-
Joitteisuutta. Kuten aiemmin asiakkuusdiskurssissa, emme tiedd, pyrkiké tyonte-
kijd tietoisesti tai tiedostamattaan kyseenalaistamaan asiakkaan representoiman
kivun ja litkuntarajoitteisuuden palvelusuunnitelmaan kirjaamallaan ilmaisulla
asiakas kertoo. Vaikka palvelusuunnitelmat ovat sekd asiakkaiden etté tyontekijoit-
ten allekirjoituksillaan hyviksymid, emme voi téillaisten epaselvien kirjaamistapojen
perusteella varmuudella tietdd, ovatko ilmaisut asiakkaan ja tyontekijéiden jaettuja
nikemyksid, tydntekijin nikemyksid vai asiakkaan nikemyksid. Pelkkidd kertomista
selkedmpid ja asiakasosallisempia ilmaisuja niissd suunnitelmissa olivat sellaiset
ilmaisut kuin asiakas on, asiakas tarvitsee, asiakasta on autettava tai asiakas pystyy.

Osattomuusdiskurssissa tapahtuvan vammaisuuden problemaattisuuden koros-
tamisen sijaan tai vihintddn sen rinnalla palvelusuunnitelmissa voitaisiin kuvata
enemmin asiakkaana olevan ihmisen yksil6llisid voimavaroja. Tami voisi edes-
auttaa vammaisten ihmisten osallisuuden rakentamista. Ongelmakeskeinen rep-
resentaatio voi vaikeuttaa ylipaatdan osallisuuden mahdollisuuksien tunnistamista.
Toisaalta ongelmapuhetta ja -tekstidkin tarvittaneen palvelujen jirjestdmiseksi. Se,
miten ihminen itselleen laaditun palvelusuunnitelman tekstilliset ilmaisut kokee,
on yksil6llistd. Marja tulkitsi suunnitelmissa tapahtuvaa vaikeavammaisen ihmi-
sen selviytymisongelmien korostamista koskien: toisia ne vahvistaa, toisia latistaa.
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Palvelusuunnitelmien toiminnallisen osallistumisen diskurssi

Kolmas aineistoni palvelusuunnitelmista tunnistamani ja nimedmini vahva dis-
kurssi oli zoiminnallisen osallistumisen diskurssi. Tulkitsin toiminnallisen diskurssin
kuvastavan ensisijaisesti osallisuusdiskurssia siiti huolimatta, ettd niissd palvelu-
suunnitelmissa oli kuvattu vain melko luettelonomaisesti vaikeavammaisen ihmi-
sen toiminnallisen osallistumisen kohteita. Toiminnallisen osallistumisen dis-
kurssin vahvuuteen vaikuttaa palvelusuunnitelman strukturoitu otsikkorakenne.
Palvelusuunnitelmalomakkeissa aineistonkeruupaikkakunnalla on erillinen otsikko,
jonka alle kirjataan asiakkaan ajantasainen elimintoiminta. Otsikko on nimeltiin
Ty6 ja opiskelu seki muu kodin ulkopuolinen toiminta. Niissi palvelusuunnitelmissa
keskityttiin nykytilanteen kuvaukseen. Suunnitelmissa ei juurikaan kuvattu vaikea-
vammaisen ihmisen aiempaa elimintoimintaa, kuten koulutus- tai tydhistoriaa.
Tami tuli esille jo ensimmaiisessi, kvantitatiivisessa osatutkimuksessa, jossa asiakas-
rekisteriaineistosta puuttui paljon tietoa nimenomaan aiemmasta osallistumisesta.
Piddn titd puutteena, silld aiemmalla on merkitys nykyisyydelle ja sen ymmirta-
miselle. Aiemman eliminhistorian merkitys tuli esille mys toisen osatutkimuk-
sen haastattelujen analyysissa.

Kukaan tissd diskurssianalyyttisessa osatutkimuksessa mukana olleista vaikea-
vammaisista thmisistd ei kidynyt palkkatyossd. Palvelusuunnitelmiin oli kirjattu
mahdollinen opiskelu, ty6- ja pdivitoimintoihin osallistuminen, erilaiset harras-
tukset ja muut vapaa-ajan viettotavat sekd mahdollinen yhdistystoiminta. Palvelu-
talossa asuvan Riston palvelusuunnitelmassa mielenkiintoista oli myds merkityk-
sellistetty kuvaus siitd, ettd Riston toiminnallinen osallistuminen kohdistuu sekd
yhteisollisesti palvelutalon sisille, mutta toisaalta paljon palvelutalon ulkopuolelle.
Palvelutalon ulkopuolella tapahtuva osallistuminen on todennikéisesti palveluta-
lon sisilld tapahtuvaa osallistumista yksil6llisempid (aineistokatkelman 3. rivi).

1. Asiakas harrastaa elokuvissa kiyntid, hin kuuntelee musiikkia ja katselee
DVD:ta.

2. Hin kiy vanhempiensa kanssa X:ssi kesamokilld. ..

3. Han osallistuu X:ssi yhteisiin tapahtumiin ja viettid muutenkin paljon aikaa
kodin ulkopuolella. (Riston palvelusuunnitelma)

My6s Hannun palvelusuunnitelmassa hinen toiminnallinen osallistumisensa oli
kuvattu kattavalta vaikuttavalla tavalla, vaikkakin luettelonomaisesti. Hannun pal-
velusuunnitelmassa oli muun vapaa-ajan toiminnan lisiksi haluttu representoida
hinen erityistd rooliaan fukihenkilond (1. rivi) ja hinen erdstd harrastustaan erityi-
seni favoitteellisena harrastuksena (2.rivi).

1. Asiakas on X-tukibenkilo. ..
2. Asiakas harrastaa tavoitteellista X:aa...
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3. Lisdksi han osallistuu harvakseltaan X- harjoituksiin. Hin kdy elokuvissa,
kylissija...
(Hannun palvelusuunnitelma)

Tulkintani mukaan niissd palvelusuunnitelmissa sosiaaliviranomaisten toimesta
representoitiin vaikeavammaisten ihmisten aktiivisuutta ja heididn toimijuuttaan
toiminnallisen osallistumisen diskurssina. Tamin voidaan mydnteisessi mielessi
my&s tulkita kuvaavan ja rakentavan vaikeavammaisten ihmisten osallisuutta. Jois-
sakin tilanteissa vaikeavammaisen asiakkaan toiminnallisen aktiivisuuden kuvaa-
minen palvelusuunnitelmassa voi my6s toimia perusteluna palvelujen, esimerkiksi
vapaa-ajan henkilokohtaisen avun saamiselle. Talloin ilmaisemisen tapa voidaan
kriittisesti tulkita asiakasosallisuuden sijaan ennemmin jrjestelmakeskeisyyttd
kuvaavaksi.

Niissd palvelusuunnitelmissa toiminnallisen osallistumisen kuvaaminen pelkis-
tyi lihinnd eri toimintojen luettelemiseen. Tdmé antaa toki kuvan vaikeavammai-
sen ihmisen yksil6llisistd harrastuksista sekd mielenkiinnon kohteista korostaen
osallisuusdiskurssissa vaikeavammaisen ihmisen osallistumismahdollisuuksia ja
osallistumista. Vaikeavammainen ihminen néyttiytyy niin palvelusuunnitelmassa
toimijan subjektipositiossa. Kuitenkin tillainen pelkistetty kirjoittamisen tapa
jattdd avoimeksi sen, mitd osallistuminen juuri néihin toimintoihin niille ihmi-
sille merkitsee. Aineistoni palvelusuunnitelmiin ei padidsidntoisesti ollut kirjattu,
kokiko vaikeavammainen ihminen osallistumisensa mairillisesti tai laadullisesti

tyydyttaviksi.
Henkilokohtaista apua mddirittelevid ja rajaavia kirjauksia

Henkilokohtaista apua koskevien kirjausten vihdisyyden vuoksi en voi vahvasti tul-
kita, millainen henkil6kohtaisen avun diskurssi palvelusuunnitelmissa representoi-
daan. Ottaen huomioon, kuinka merkityksellinen palvelu henkilékohtainen apu on
sitd saaville vaikeavammaisille ihmisille, voidaan henkil6kohtaisesta avusta palve-
lusuunnitelmiin kirjoittamisen méadrda pitdd jopa himmadstyttivin vihdisend. Kui-
tenkin halusin tissdé monimenetelmillisessd kokonaistutkimuksessa yrittdd lukea
palvelusuunnitelmien tekstejd diskursiivisesti myos henkilokohtaisen avun repre-
sentoimisen nikoékulmasta. Henkilokohtainen apuhan oli aiemmissa osatutkimuk-
sissa ndyttiytynyt merkityksellisend vaikeavammaisen ihmisen osallistumisen selit-
timiselle, jakautumiselle ja osallisuuden kokemiselle.

Aineistoni palvelusuunnitelmien henkilokohtaista apua koskevissa kirjauk-
sissa perusteltiin henkilokohtaisen avun tarvetta muun muassa vaikeavammaisen
asiakkaan aktiivisuutta ja toiminnallisuutta (barrastaa) sekd toiminnan merkityk-
sellisyyttd (favoitteellista) kuvaamalla. Henkilokohtaisen avun tarpeen peruste-
lun yhteydessd saatettiin kuvata vammaa ja vaikeavammaisuutta esimerkiksi seu-
raavasti: hahmotusongelman vuoksi aina oltava avustaja mukana kodin ulkopuolella.
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Riston palvelusuunnitelmassa sosiaalityontekijd halusi toisaalta representaatiol-
laan perustella, ettd Risto ei fyysisestd vaikeavammaisuudestaan huolimatta véltta-
mittd tarvitse toisen henkil6én apua kodin ulkopuolisissa toiminnoissa, mutta on
silti oikeutettu asiointiapuun: CP-vammasta johtuvan pubevamman vuoksi asiakas
tarvitsee kodin ulkopuolella asiointimatkoilla toisen henkilon apua. Aineistoni palve-
lusuunnitelmien perusteella vammaisuuden representoimisella perustellaan hen-
kilokohtaisen avun jdrjestdmistd, mutta tarvittaessa my9ds sen evidmistd. Suunnitel-
missa sosiaalityontekiji saattaa myds ottaa asiakasosallisesti kantaa tulevaisuuteen:
ei vdlttamdtti tarvitse... mutta on oikeutettu. Niin voitaneen toimia esimerkiksi
tilanteessa, jossa asiakas ei vield koe tai halua my6ntid tarvitsevansa apua, mutta
sosiaalitydntekiji olisi ollut jo valmis sitd hanelle myontimaan.

Osassa aineistoni palvelusuunnitelmia oli dokumentoitu vaikeavammaiselle
asiakkaalle kulloinkin mydnnetty henkilékohtainen apu lakiperustoineen ja tunti-
médrineen: VPL:n'** henkilokohtainen apu 20 tuntia kuukaudessa. Lisiksi joihinkin
palvelusuunnitelmiin oli kirjattu tarkka aika johon saakka henkil6kohtaisen avun
pdatos oli voimassa: 30 funtia kuukaudessa 31.12.2010 saakka seki se kohdennettu
tarkoitus, johon apu oli myénnetty: kodin ulkopuolelle X-harrastukseen on myénnetty.
Palvelusuunnitelmat toimivat niin representaatioidensa kautta samaan aikaan hen-
kilokohtaisen avun palvelun sisillon rajaajina, mutta myds sen oikeuttajina. Suun-
nitelmissa palvelujen jirjestimistd oikeutetaan vaikeavammaisen ihmisen tarpei-
den kuvaamisen lisiksi myds lainsdddintoon viittaamalla.

Erityisen tarkkaan toiminnot, joihin henkilékohtaista apua oli mydnnetty, oli
kirjattu Marjan palvelusuunnitelmaan: kuntoutukseen vienti ja haku, harrastus- ja
virkistystoiminta, lidkdrissi kiynneilld avustaminen, siivous, pyykkihuolto, ikku-
nan pesu, ruuanlaitossa avustaminen, roskien vienti, pesussa avustaminen, asioinnit,
ulkoilu, kauppa. Lisiksi Marjan palvelusuunnitelmassa oli muista suunnitelmista
poiketen monen toiminnan yhteydessi kuvattu, kuinka monta kertaa viikossa kus-
sakin toiminnassa hintd avustetaan: ikkunan pesu 2 * vuosi. Joissakin toiminnoissa
avustamista Marjan suunnitelmassa oli kuvattu myos tarkkoine viikonpiivineen
ja tuntimddrineen: ma, ke ja pe 3 tuntia/kerta. Annukkahan oli kuvannut aiemmin
haastattelussa itselleen merkityksellisend nimenomaan sitd, ettei hinen palvelu-
suunnitelmassaan ollut rajattu henkilokohtaista apua jakamalla se esimerkiksi kodin
sisilld ja kotona kiytettivain apuun: jos mulla oliskin silleen, niin sekin olis semmonen
tilanne, joka mua ahistas suunnattomasti. Marja puolestaan koki omassa palvelusuun-
nitelmassaan dokumentoidun henkilékohtaisen avun ja sen sisillon tarkan nimed-
misen ja rajaamisen omaa osallisuuttaan vahvistavana. Palvelusuunnitelmien kir-
jaamistavoissa saattaa niin, vaikkakin piilevasti, tulla esille asiakkaiden yksilollisyys.

Henkil6kohtaisen avun my6nnettyjen tuntimdirien, sitd koskevien lakipykilien,
tehtyjen pditosten voimassaoloaikojen sekd avun tarkoituksen palvelusuunnitel-
miin kirjaamisen merkitykset voidaan tulkita osallisuuden nikékulmasta vihintidn

122 Vammaispalvelulaki.
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kahtalaisesti. Kriittisessd tulkinnassa voidaan ajatella sosiaaliviranomaisten niilla
rajauksilla haluavan ehkid muistuttaa vaikeavammaista asiakasta siitd, ettd enem-
péin palveluun hinelld ei ”asiantuntijan” dokumentoidun nikemyksen mukaan ole
tarvetta eikd oikeutta, eikd hinelld ole oikeutta kdyttdd mydnnettyd apua muu-
hun tarkoitukseen, kuin miki palvelusuunnitelmassa on madritelty. Talloin viran-
omaisen valta korostuu. Toisaalta voidaan tulkita, ettd henkilokohtaisen avun tun-
timdirien, kéyttotarkoituksen seki sisillon representointi palvelusuunnitelmassa
voi johtua myés sosiaaliviranomaisen halusta kuvata ja ilmaista asiakkaalle seki
muille palvelusuunnitelmaa mahdollisesti tarkasteleville henkiléille, ettd vihintddn
ndihin palveluihin niine sisiltoineen ja mairineen tilld vaikeavammaisella ihmi-
selld on kiistimiton oikeus. Vaikeavammainen asiakas on voinut myds itse pyy-
tad kirjaamaan henkilokohtaisen avun médrin ja sisillon mahdollisimman tarkasti
palvelusuunnitelmaansa.

55 Diskursiivisen osatutkimuksen osallisuusanti

Puhetta rohkeudesta, sisukkuudesta, vaatimisesta ja taistelemisesta

Sosiaalisessa konstruktionismissa ilmiét ymmarretddn tuotettuina ja jatkuvasti ylla-
pidettyind pysyvyyden sijaan (Ronkainen 1999, 13). Kriittisen konstruktionismin
yksi tehtdvd on paljastaa ja dislegitimioida itsestddn selvind pidettyjd oletuksia ja
asenteita (Jokinen, Juhila & Suoninen 1999, 85-89, 244-245; Helne 2002a, 24).
Heikura (2008) totesi diskurssianalyyttisessa pro gradu -tutkielmassaan vammais-
ten ihmisten yleisesti kokevan itsensd onnellisina ja eheind, mutta helposti myos
alemman luokan kansalaisina my®&s itse ylldpitien ja uusintaen linsimaisessa kult-
tuurissa vammaisista ihmisistd muodostettuja hegemonisia representaatioita.

Aineistossani vaikeavammaiset ihmiset rakensivat puheessaan osallisuutta usein
osattomuuden ensiksi tapahtuvan representoimisen kautta. Haastatteluaineis-
toni perusteella vaikeavammaiset tavalliset ihmiset eivit kiytd arjesta nousevassa
puhunnassaan abstraktia virallisen diskurssin mukaista osallisuuden tai sen lhi-
kisitteiden, kansalaisuuden, valtaistumisen, voimaantumisen, yhteis6llisyyden tai
inkluusion kasitteitd. Vaikka osallisuuden kisite on vahvasti legitimioitunut viral-
liseen diskurssiin, politiikkaan ja jopa lainsdddddntoon, ei se aineistoni perusteella
ole osa vaikeavammaisten ihmisten jokapiiviistd elimai ja kielenkdytt6d'>. Taval-
liset ihmiset kuvaavat eldimaddnsi ja itseddn konkreettisesti. Haastateltavani puhui-
vat esimerkiksi rohkeudesta, kriittisyydestd, sinnikyydesti ja taistelemisesta kuva-
tessaan ja rakentaessaan osallisuutta kielenkiytolladn.

123 Vrt. Ahposen (2008, 204) tutkimuksessa vaikeavammaisten nuorten haastattelupuheesta ei
kiynyt esille sosiaalisen vammaiskisityksen, vaan perinteisen yksilokeskeisen vammaiskésityk-
sen hegemonia.
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Representoimisen tapoihin vaikuttavat konteksti ja kulttuurissa omaksutut rep-
resentoimisen tavat. Roolit, asenteet ja toiminta rakentuvat myds suhteessa muihin
(myos Lagerspetz 2006, 85). Minuus muodostuu seki yksilollisend ettd yhteiskun-
nallisena ja rakenteellisena ilmiénd (Selkild 2013, 96). Vaikeavammaiset ihmiset
voivat keskimadraistd harvemmin rakentaa itseddn ja osallisuuttaan suhteessa palk-
katy6hon ja perhe-elimidin. Keskimairdistd useammin heiddn eliméntoimintansa
koostuu erityisoppilaitoksista, kuntoutuksesta, vammaisyhdistystoiminnasta ja pal-
velujirjestelmissd asioimisesta. Tdmi voi johtaa vammaisen ihmisen identiteetin
rakentumiseen "normaalidiskurssin” mukaisten didin, tyontekijan tai opiskelijan
identiteettien rakentamisen sijaan. Erilaiset toimintakulttuurit muokkaavat sub-
jektiviteettia yhdistdmalld ihmisten kokemukset tiettyihin diskursiivisiin maail-
moihin (Ronkainen 1999, 55). Foucaultilaisessa ajattelussa valta tuottaa subjekteja
ja identiteettejd toimien ndiden kautta (Selkild 2013, 52). Aineistoni vaikeavam-
maisten ihmisten haastatteluissa seki osallisuus- ettd osattomuuspuhe kontekstoi-
tiin minuutta korostavan yksilodiskurssin lisiksi sosiaalisessa diskurssissa rakentuen
suhteessa muihin ihmisiin sekd ybteiskunnallisessa diskurssissa suhteessa ymparoi-
védin yhteiskuntaan ja palveluihin.

Osattomuuspuhe oli aineistossani monin paikoin hegemonista, erityisesti var-
sinaisen diskurssianalyysin kohteena olleella ensimmadiselld haastattelukierrok-
sella. Kdyttdmiensd sanastojen, ilmaisujen ja diskurssien avulla vaikeavammaiset
ihmiset puheellaan tietoisesti tai tiedostamattomasti luovat ja yllapitavit sellaista
todellisuuskuvaa, jossa vaikeavammaisten ihmisten osallisuus ei toteudu tiysiméa-
rdisesti eikd ilman taistelua. Vastadiskursseina haastatteluissa kuitenkin rakennet-
tiin vaikeavammaisen ihmisen osallisuutta muun muassa rohkeutena, sisukkuutena
ja voimaannuttavana taistelemisena. Kielenkdytolld osallistetaan itsed ja pyritddn
samalla retorisesti vakuuttamaan kuulijaa. Niiranen-Liikama (2005, 179) on toden-
nut, etté yleiselld ja virallisella osallisuuspuheella pyritiin my6s tuottamaan osalli-
suutta. Vastaavasti yksittdiset ihmiset voivat omalla kielenkdytolldan pyrkid raken-
tamaan itselleen osallisuutta.

Postrukturalistisessa, esimerkiksi konstruktivistisessa tutkimuksessa ajatellaan,
ettei yleistiminen ole mahdollista, ainakaan ilman ajallisen ja muun kontekstin
analyysia (Tashakkori & Teddlie 2008, 14). Yleistimisen sijaan puhun aineistos-
sani tunnistamistani jaeuista diskursseista eli samantapaisista sanastoista ja puhu-
misen tavoista. Toisten haastateltavieni puheessa osattomuusdiskurssit olivat vah-
vempia, mutta toisten puhunnassa osallisuuspuhe oli paikoin osattomuuspuhetta
vahvempaa. Osa tunnistamistani osallisuuden representaatioista tapahtui tulkin-
tani mukaan osattomuusdiskurssissa, osa osallisuusdiskurssissa, mutta osa molem-
missa, muusta puheen kontekstista riippuen (taulukko 16). Tunnistamiani ja
nimedmidni diskursiivisia representaatioita voidaan pitdd samansuuntaisina kuin
Devenney (2004) tunnisti viitostutkimuksessaan nimetessdin vammaisuuden rep-
resentaatioiksi muun muassa rohkeuden ja piittiviisyyden, tragedian sekd surun

ja yksindisyyden.
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Taulukko 16. Haastattelupuheen keskeiset osallisuus- ja osattomuusrepresentaatiot

VAIKEAVAMMAISTEN IHMISTEN HAASTATTELUPUHEEN OSALLISUUS- JA
OSATTOMUUSREPRESENTAATIOITA
Osallisuuspuhe Osattomuuspuhe
omaa elamaa koskevan vallan itselle toisten vallan tai oman ruumiin vallan
ottaminen kohteena oleminen
taisteleminen
sopeutuminen
kriittisyys
sisukkuus tyytyminen
oma aktiivisuus luopuminen, luovuttaminen
rohkeus sadlin kohteena oleminen
vammaisuus tai sairaus ei ole este vammaisuus tai sairaus esteena
onnistuminen, menestyminen luovuttaminen, luopuminen, kdyhyys

Haastateltavani kiyttivit representoinnissaan tarinallisuutta. Aiemmat osatto-
muuskokemukset olivat olleet niin merkityksellisid, ettd tarinoita niistd represen-
toitiin puheessa edelleen jopa vuosia itse tapahtumien jilkeen. Bourdieun (1998,
69) mukaan tietyt elimintapahtumat valitaankin “kokonaisaikomuksen” perus-
teella merkitseviksi ja niiden vilille rakennetaan niiden olemassaoloa oikeuttavia
ja koossa pitivid yhteyksid. Aineistoni perusteella kestdd kauan ennen kuin vaikea-
vammaisten ihmisten puhunnassa nykyisyyden positiiviset tapahtumat kompen-
soivat menneisyyden negatiiviset kokemukset. Osallisen identiteettiin pédsy voi
viedd kauan aikaa (my6s Viyrynen 2007, 195). Ihmiset voivat myos hegemoni-
sena ndyttaytyvilld osattomuuspuheella pyrkid vaikuttamaan yhteiskuntaan (myos
Niiranen-Liikanen 2005, 179). Kielenkiytto ei ole vain hegemonisten diskurssien
yllapitdmistd, vaan myds pyrkimistd olemassa olevia diskursseja muuntamalla vai-
kuttamaan rakenteisiin. Osa osattomuusdiskurssiksi tulkitsemastani puheesta voi-
daan kddntid myos positiiviseksi mahdollisuudeksi. Esimerkiksi puheeseen tais-
telemisesta voi sisdltyd muutosta mahdollistavaa voimaa. Kysyinkin Hannulta,

menettdaisivitké vammaiset ihmiset jotakin, jos tarve taistella'®*

poistuisi kokonaan.
Hannu tulkitsi pienen taistelun voivan pitia virkeind vaikkakin taistelemaan joutu-
minen padaosin on negatiivista.

Identiteetit ovat myos esitettyjd ja pyrkivit olemaan vakuuttavia, minka vuoksi
ne ovat vuorovaikutuksessa neuvoteltuja ja vahvistettuja (Ronkainen 1999, 75).
Haastateltavieni puhunnassa osattomuus- ja osallisuudiskurssit sekd osattomat

subjektipositiot ja osalliset identiteetit saattoivat esiintyd samassakin tarinassa.

124 Vammaisen ihmisen kuvaamisesta elimdinsi taisteluna myos Ahponen 2008, 168 ja Vehmas
2010,7.
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Moninainen kielenkdytté kuvaa postmodernia, pirstaleista nyky-yhteiskuntaa.
Postmodernilla subjektilla ei valttimattd ole pysyvaa eikd kiintedd identiteettid
(Selkilid 2013, 75). Reinikaisen (2007, 27) mukaan nimenomaan foucaltilainen
valtaa korostava diskurssikisitys voisi palvella yhteiskuntakriittistd vammaistutki-
musta. Vammaisten ihmisten arjen kiytdnnoissd ihmiset asettuvat tai heidit asete-
taan erilaisiin positioihin (Eriksson 2008, 143). Vaikeavammaisten ihmisten aineis-
tossani kdyttimén sanaston ja puhetapojen perusteella vaikeavammaisten ihmisten
on itsensd otettava ja annettava itselleen valta nidissd suhteissa ja jatkuvissa kielel-
lisissd vuorovaikutustilanteissa.

Reinikainen (2007, 63) katsoo sukupuolella olevan merkitystd vammaisia ihmisid
koskevissa diskursseissa (my6s McFarlane 2004). Reinikaisen (2007, 342) mukaan
sukupuolen sivuuttavassa vammaistutkimuksessa vammaiset on nihty pelkistiin
vammaisina, ei vammaisina miehini eikd naisina. Haastattelemani kaksi vaikea-
vammaista miestd puhuivat melko vahvasti osallisuusdiskurssissa, kun haastatte-
lemieni naisten puheessa osattomuusdiskurssit olivat hegemonisempia'®. Aineis-
toni oli kuitenkin hyvin pieni ja esimerkiksi Hannu ei halunnut haastattelussaan
ottaa sukupuolten vilille varovaista eroa rakentavaan tulkintaani hyviksyvai kantaa.

Toinen varovaisesti tulkitsemani jako haasteltavieni puhediskursseissa liittyi sii-
hen, puhuiko osallisuudesta syntymastdan saakka vammainen vai myShemmilld
idlla esimerkiksi pitkdaikaissairauden etenemisen vuoksi vammautunut ihminen.
Tiltd osin diskurssianalyyttisessa osatutkimuksessa oli yhteneviisyyksid laadulli-
sen osatutkimuksen tulosten kanssa. Syntymistdin saakka vammaiset Hannu ja
Risto representoivat kielenkdytossdaan vahvasti my6s osallisuuttaan ja Marja my6-
hemmalld idlli vammautuneena ennemmin osattomuutta. Kuitenkin Annukka
puhui ensisijaisesti osattomuusdiskurssissa, vaikka oli synnynniisesti vammainen
ihminen. Tami heritti uudestaan kysymyksen mahdollisista sukupuolten vilisistd
eroista puhetavoissa.

Integroin osatutkimukset nyt sijoittamalla kvantitatiiviseen ryhmittelyanalyysiin
laadullisessa osatutkimuksessa esille tulleitten kokemusten lisiksi my6s diskursiivi-
sia osallisuusilmaisuja (taulukko 17). Ryhmittelyanalyysin muodostamien ryhmien
vililld tai niiden sisdlld en voinut varsinaisesti vertailla puhetapoja aineistoni pie-
nuuden vuoksi. Ainoastaan kolmannesta ryhmisti eli ensimmiisestd tyonantaja-
mallin ryhmaisti oli diskurssianalyyttisessa osatutkimuksessa kaksi edustajaa. Nel-
jannestd ryhmittelyanalyysin ryhmistd diskurssianalyysissa ei ollut mukana yhtdin
edustajaa. Vaikka ryhmien puhetapojen vilisid eroja oli vaikea aineistossani tunnis-
taa, kuitenkin eri ryhmien edustajienkin vililld aineistoni vaikeavammaisilla ihmi-
silld oli yhteisid puhetapoja. Esimerkkeji jaetusta osallisuuspuheesta olivat erityi-
sesti puhe rohkeudesta, yhdenvertaisuudesta, palveluista ja omasta toimijuudesta.

125 Toisessa osatutkimuksessa en tunnistanut sukupuolen merkitystd osallisuuden kokemisessa ja
ensimmiisessd osatutkimuksesssa suurimmassa osassa analyysejd ei sukupuolella ollut "tilastol-
lista” merkitsevyytti.
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Taulukko 17. Haastattelujen diskurssien yhdistaminen tilastolliseen ryhmittelyanalyysiin

Ryhma 1. Kunnallisen 2. Ostopalvelujen 3.Tydnantaja- 4. Tyonantaja-
palvelun mahdollisesti mallin mallin paljon
osallistumattomat osallistuvat osallistuvat apua tarvitsevat
Muuttujat (n=52) (n=44) (n=49) (n=47)
keski-ika noin 60 vuotta noin 45 vuotta noin 30 vuotta noin 54 vuotta
hk-avun yleensd yleensa ostopalvelu yleensa yleensa
toteuttamistapa kunnallinen tyonantajamalli tyonantajamalli

avustajapalvelu

hk-avun maara/vk noin 4 tuntia noin 11 tuntia noin 17 tuntia noin 36 tuntia
asumismuoto yleensa oma koti, usein myos oma koti oma koti
joskus palvelutalo palvelutalo
siviilisaaty yleensd naimaton, yleensa naimaton yleensd naimaton melko usein
eronnut tai leski eronnut
sukupuoli usein nainen yleensa mies nainen tai mies usein nainen

osallis-tuminen

ei yleensa osallistu

voi osallistua,
erityisesti palvelu-

usein yhteiskun-
nallinen toimija tai

voi osallistua

talossa asuva harrastaja
Laadullinen Marja ja Irja Risto ja Vesa Annukka ja Eila ja Teuvo
osatutkimus Hannu
ryhman sisalla Palvelujen, oman Palvelujen ja lap- Esteettdmyys, asen- Esteettdmyyden,

jaettuja kokemuk-

toimijuuden ja

suudenkodin mer-

teet, viranomais-

asenteiden, viran-

sia osallisuudesta vammaisuuden kitys (Risto ja Vesa) kohtaamisten, omaiskohtaamisten
suuri merkitys lapsuudenkodin ja vammaisuuden
(Marja ja Irja) ja vammaisuuden merkitys
merkitys (Annukka (Eila ja Teuvo)
ja Hannu)
ryhman sisalla Esteettomyys, Esteettomyys, Vammaisten ihmis- Lapsuudenko-

eroavia kokemuk-
sia osallisuudesta

asenteet, viran-
omaiskohtaami-
set, vammaisten
yhdenvertaisuus
(Marja, mutta ei

asenteet, viran-

omaiskohtaami-
set, vammaisten
yhdenvertaisuus,

oma toimijuus

ten yhdenvertai-
suuden ja oman
toimijuuden mer-
kitys (Hannu, ei
Annukka)

din merkitys (Eila,
mutta ei Teuvo)

Irja) (Risto, ei Vesa)
Lapsuudenkoti (Irja, | Vammaisuus (Vesa,
ei Marja) mutta ei Risto)
Diskurssi- Marja Risto Annukka, Hannu Ei osallistujia
analyysi

Haastattelupu-
heen osallisuusdis-
kursseja

Marja: oma toimi-
juus, rohkeus, luo-
vuttamattomuus,
kriittisyys, taiste-
leminen, palvelut,
muiden asenteet

Risto: rohkeus,
positiivisuus, oma
asenne, oma sosi-

aalisuus, toi-
minta, kuulluksi
tuleminen, itse-
maaraaminen,
yhdenvertaisuus

Annukka: tieto,
kohtelu, yhden-
vertaisuus, palve-
lut, osallistumis-
mahdollisuudet,
avustaja, muiden
asenteet.
Hannu: yhdenver-
taisuus, palvelut,
muiden asenteet,
oma asenne, luo-
vuttamattomuus,
taisteleminen,
toiminta.

213




Tekstejd ongelmallisesta vammaisuudesta ja vain hauraasta toimijuudesta

Konstruktionismiin perustuvaa laadullista analyysia vammaisia ihmisid koskevista
dokumenteista ja niissd vammaisille ihmisille rakennetuista representaatioista ovat
tutkimuksissaan tehneet muun muassa Devenney (2004), Vehkakoski (2000; 2006),
Somerkivi (2000) ja Nouko-Juvonen (2000). Nouko-Juvonen (emt.) tulkitsi ld4-
ketieteellisen ndkokulman korostuvan kehitysvammaisille ihmisille "asiantuntijoit-
ten” antamissa diskursseissa. Vehkakoski (2006, 10) tarkasteli, millaisia konstruk-
tioita eri alojen asiantuntijat rakentavat vammaisesta lapsesta kielenkiytossddn ja
paatteli, ettd ammatti-ihmiset konstruoivat teksteissidn vammaista lasta kohteeksi,
ongelmaksi tai subjektiksi. Kohteellistavassa kielenkiytossd vammaisen lapsen fyy-
siset ja psyykkiset ominaisuudet asetettiin arvioinnin kohteeksi nikemaittd lasta
subjektina. Ongelmallisuutta korostavissa teksteissd lapsen ongelmallista kayttéy-
tymistéd korostettiin ja ongelmia selitettiin lapseen liittyvilld syilld. Lapsen subjek-
tiutta korostava tulkintapa puolestaan kuvasi lapsen tuntevana, tahtovana, tietivina
ja arvokkaana seki toimijana huomioiden myos ympiriston merkityksen. (Vehka-
koski 2006, 50.)

Vehkakoski (2006, 51-59) tunnisti ja nimesi ammatti-ihmisten vammaista lasta
koskevassa kielenkdytossd negatiivislihtoisen ja hegemonisen oireldhtéisen vam-
madiskurssin, kehittymisdiskurssin, tragediadiskurssin, muille ihmisille, erityisesti
vanhemmille taakkana olemista kuvaavan ongelmadiskurssin seki tyontekijoitten
kielenkaytossd vihille jadneet subjektidiskurssin ja oikeusdiskurssin. Vehkakos-
ken (emt.) tulkitsemaa diskurssivalikkoa soveltaen omassa tutkimuksessani pal-
velusuunnitelmien teksteissd korostuivat erityisesti vammadiskurssi toimintaky-
vyttdmyytend, mutta lisiksi hauraampina kehittymisdiskurssi omien voimavarojen
kuvaamisena seki subjektidiskursssi omien toiveiden ja nikemysten kuvaamisena.
Oikeusdiskurssissa jollain tapaa tapahtuvaksi kielenkéytoksi voitaisiin tulkita muun
muassa henkilokohtaisen avun tarkan maérin ja sisillén kuvaaminen palvelusuun-
nitelmassa. Taakkana olemisen diskurssi ei tullut esille aineistoni palvelusuunnitel-
missa, mutta se oli tullut aiemmin esille erityisesti yhdessd haastattelussa haastatel-
tavan kuvatessa lapsuuttaan ja nuoruuttaan vanhempiensa avun varassa olemisena.
Myéoskidn tragediadiskurssia en palvelusuunnitelmissa tunnistanut.

Nikkanen (2011, 41) tunnisti pro gradu -tutkielmassaan aikuissosiaality6ssd pal-
velusuunnitelmille annetuista merkityksistd vahvimpana ammattillisuusdiskurssin,
asiakasldhtoisyysdiskurssin, aktivointidiskurssin ja organisatorisen diskurssin. Latti
& Tiiro (2012) totesivat puolestaan aikuissosiaalitydn palvelusuunnitelmia kisit-
televissd pro gradu-tutkielmassaan, ettd asiakaslihtoisyys ei juurikaan ndy suun-
nitelmissa ylipditddn eiki sosiaalityontekijin asiakkaan asian eteenpiin viemisena.
Litti & Tiiro (emt.) ehdottivatkin kehitettiviksi sellaista palvelusuunnitelmarun-
koa, joka tukisi asiakaslihtoistd ja asiakasosallisuutta mahdollistavaa tyoskentelyi.
Pirttijirvi (2013) on terveyssosiaalityon asiakaskertomusten osalta todennut, ettei
niihin sisilly juurikaan asiakkaiden yhteiskunnallista osallisuutta tai osallistumista
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kuvaavia tietoja. Pirttijirvi (emt.) totesikin sosiaalityén dokumentointikiytinnoissi
olevan kehitettivid. Tossavainen (2011) on aikuissosiaalityotd koskevassa pro gradu
-tutkielmassaan nimennyt palvelusuunnitelmiin kirjatut aktiivisen, latentin ja pas-
siivisen asiakkaan asiakkuuskategoriat, joista latentin asiakkuuden ilmaisu oli vah-
vinta. Téssd diskurssianalyyttisessa osatutkimuksessa tunnistin asiakkuusdiskurssissa
sosiaaliviranomaisten kirjaamissa palvelusuunnitelmissa vaikeavammaisille ihmi-
sille annetuiksi asiakkuuden positioiksi (ks. Niiranen 2002) erityisesti kohdeasiak-
kaan ja palveltavana olevan asiakkaan positiot. Kuluttaja-asiakkuutta aineistoni
palvelusuunnitelmissa ei juurikaan kuvattu. Vaikeavammaista ihmistd kuvattiin
suunnitelmissa toimijana vain heikosti. Osattomuusdiskurssin alaiseksi tulkitsin
vammaisuusdiskurssin silloin, kun siind kuvattiin ensisijaisesti vaikeavammaisen
ihmisen avun tarpeita ja toimintayvyttomyytti. Osallisuusdiskurssiin liitin puoles-
taan yleensi vastakirjoittamisena tapahtuneeseen, mutta heikommaksi jadneeseen
vaikeavammaisen ihmisen omien voimavarojen kuvaamisen. Osallisuusdiskurssin
alaiseksi tunnistin ja nimesin zoiminnallisen osallistumisen diskurssin.

Asiakkaan toiseutta vammaisena ja henkil6kohtaisen avun asiakkuudessa erityi-
sesti vaikeavammaisena korostettiin aineistoni palvelusuunnitelmissa. Vamman ja
vaikeavammaisuuden korostetulla kuvaamisella sosiaaliviranomaiset mahdollisesti
perustelevat (organisatorisessa diskurssissa vrt. Nikkanen 2011) omaa toimintaansa
palvelujen myontdmisend, mutta toisaalta oikeuttavat asiakkaansa palvelujen saan-
tia (oikeusdiskurssi vrt. Vehkakoski 2006). Palvelusuunnitelmiin ei voida ilmeisesti
kirjoittaa kuluttajuus- tai vahvassa toimijuusdiskurssissa asiakkaan haluavan, valit-
sevan tai vaativan, vaan kirjoitetaan ennemmin vammaisuus- tai toimintakyvytto-
myysdiskurssissa asiakkaan vaikean vammansa vuoksi tarvitsevan. Kuitenkin, vaikka
palvelusuunnitelmien teksteissd korostettiin vaikeavammaisten asiakkaiden vam-
maisuutta ongelmallisena toimintakyvyttomyytend, pyrittiin palvelusuunnitelmissa
kuvaamaan myds vaikeavammaisten asiakkaiden aktiivisuutta toiminnallisen osal-
listumisen diskurssissa. Yhtddltd ihmisen tulee olla apua tarvitseva vaikeavammai-
nen saadakseen tiettyjd palveluja, mutta toisaalta hinen tulee olla toiminnallisesti
aktiivinen, jotta hinelle my6nnetddn palveluja, esimerkiksi apuvilineitd ja henki-
lokohtaista apua. Toisaalta timin ristiriitaisuuden voidaan nihdéd kuvaavan inhi-
millistd, monindkékulmaista eliméd. Osassa palvelusuunnitelmia kuvattiin myos
jonkin verran vaikeavammaisen asiakkaan omia voimavaroja, mutta yhté palvelu-
suunnitelmaa lukuun ottamatta yleensd vasta toimintakyvyttomyyden kuvaami-
sen jilkeen. Yleisesti ottaen vaikeavammaisen ihmisen subjektin kuvaaminen jii
hauraaksi.

Kriittisen konstruktionismin periaatteiden mukaisesti huomioni kiinnittyi sii-
hen, miten kritiikittomasti palvelusuunnitelmissa mddritellddn, luokitellaan ja
problematisoidaan ihmisid (my6s Helne 2002a). Vaikeavammaista ihmistd kuvat-
tiin suunnitelmissa sosiaaliviranomaisten toimesta esimerkiksi &ognitiivisesti nor-
maaliksi, luokiteltiin CP-vammaiseksi ja problematisoitiin kliinisessd diskurs-
sissa vakavasti masentuneeksi. Tamd kuvastaa niin sanottujen asiantuntijoiden ja
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Taulukko 18. Palvelusuunnitelmien keskeiset osattomuuden ja osallisuuden representaatiot

PALVELUSUUNNITELMIEN OSALLISUUS- JA OSATTOMUUSDISKURSSEJA

Osallisuusdiskurssi Osattomuusdiskurssi

toiminnallinen osallistuminen ammattilaisten asiantuntijuus
(medikaalinen diskurssi)

toimintakykyisyys, omat voimavarat toimintakyvyttdmyys, avun tarve, vai-
kea-asteinen vammaisuus

palveltava asiakkuus kohdeasiakkuus

erityisesti medikaalisen diskurssin hegemonista valtaa suhteessa vaikeavammaiseen
ihmiseen ja on epdeettisesti ylhdaltd alaspdin ja asiakkaana olevan ihmisen ulko-
puolella tapahtuvaa toiseuden korostamista viranomaiskielelld asiakkaan ja ihmi-
syyden kielen sijaan (myos Pohjola 2010). Erilaisuutta ja ongelmia korostamalla
kuvataan ja méiritellddn samalla jotakin normaaliutta. Representaatiot ylldpitavit
kisityksid erilaisuudesta ja normaaliudesta. (Harjula 1996, 199.) Medikaalisella
tietokdsitykselld (esim. Teittinen 2012, 66) niyttdd olevan vahva asema vammais-
ten ihmisten representoimisessa my0s sosiaalipalvelujérjestelmissi. Voidaan puhua
jopa niin sanottujen asiantuntijoiden ja paradoksaalisesti auttamisaloilla toimivien
thmisten vammauttavasta kielenkiytisti (esim. Turner 2001, 252).

Vaikka aineistoni palvelusuunnitelmissa kuvattiin jonkin verran vaikeavammais-
ten asiakkaiden omia toiveita ja ndkemyksii, titd tulisi osallisuuden nikékulmasta
lisata. Se, etti asiakas osallistuu suunnitelmansa laatimiseen, ei vield takaa hinelle
osallisuuden kokemusta (Puumalainen, Nikkanen, Notko & Jirvikoski 2009, 87).
Palvelusuunnitelmasta tulisi selkedsti kiyda esille, miltd osin asiakas on sen hyvak-
synyt ja miltd osin ei. Siitd tulisi kdyda esille, mitké kirjauksista ovat tyontekijin
nikemyksid, mitkd asiakkaan nakemyksid, mitkd muiden mahdollisten asiantunti-
joiden nikemyksid ja mitkéd yhteisesti jaettuja nikemyksid. Palvelusuunnitelmissa
tulisi myGs avata, mistd tekijoistd kunkin yksilollinen osallisuus rakentuu. Lisdksi
palvelusuunnitelmiin tulisi kirjata ne keinot, joilla asiakkaan toiveisiin ja nike-
myksiin vastataan. Myds tavoitteet tulisi kirjata ja nimenomaan osallisuuden nako-
kulmasta. Vertasin palvelusuunnitelmien kirjauksia myos haastattelupuheeseen.
Annukan palvelusuunnitelmassa ei kuvattu hinen haastattelussa kuvaamaansa lap-
suudenkodin, avustajan tai terapeuttinsa eli aiemman elimanhistorian, sosiaalis-
ten verkostojen ja palvelujen yksil6llistd merkityksellisyyttd. Marjan palvelusuun-
nitelmassa puolestaan kylld kuvattiin haastattelun kanssa yndenmukaisesti Marjan
apuvilineisiin kohdistamaa kritiikkid ja henkil6kohtaisen avun merkityksellisyytta.
Hannun ja Riston palvelusuunnitelmissa kuvattiin haastatteluissakin esille tullutta
mielekkdin tekemisen merkitysta.

Palvelusuunnitelmissa sosiaalityontekijit ndyttavit joutuvan retorisesti vakuut-
tamaan seki itseddn ettd muita viranomaisia asiakkaittensa vaikeavammaisuudesta,
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joka toimii perusteena palvelujen my6ntimiselle. Palvelusuunnitelmissa koroste-
taan toimintakyvyn puutteita, eikd juurikaan kuvata vammaisen ihmisen yksilol-
lisid toimintavalmiuksia (ks. myds Teittinen 2011, 155). Jos ja kun palvelujen jir-
jestdmisen oikeuttamiseksi ja niiden mahdollistamiseksi avun tarpeet tulee kuvata,
tulisi yhdenvertaisuuden nimissd my6s ihmisen voimavaroja kuvata. Suunnitelmien
henkilokohtaista apua koskevat kirjaukset jdivit tulkinnallisiksi. Yhtddltd niiden
voidaan nihdi oikeuttavan vaikeavammaisen asiakkaan tarpeensa mukaista avun
saantia, mutta toisaalta niiden voidaan tulkita ilmaisevan palvelujen rajaamisellaan
my0s osallisuuden rajoja. Palvelusuunnitelmat ndytetdin kirjoitettavan vammaisuu-
den yksilokeskeisestd, mekanistisesta ja jopa lddketieteellisestd nikokulmasta sen
sijaan, ettd niissd keskityttdisiin kuvaamaan ympiriston tai yhteiskunnan aiheut-
tamia esteitd vammaisen ihmisen suoriutumiselle, tai vammaisen ihmisen oikeuk-
sia. Esimerkiksi asumista representoitaessa erddssi palvelusuunnitelmassa kuvat-
tiin, kuinka kyseinen ihminen ei vammansa vuoksi pysty yksin menemiin kotinsa
ulkopuolelle. Vaihtoehtoisesti palvelusuunnitelmaan voitaisiin kirjata, ettd esteel-
lisen ympiriston, kuten painavien ovien tai makisen maaston vuoksi vammainen
henkild tarvitsee apua kotinsa ulkopuolella liikkuessaan.

Jo aiemmin myds terveydenhuollon kuntoutussuunnitelmat on todettu
kapea-alaisiksi viranomaisten laatimiksi, sisallollisesti niukoiksi, ylimalkaisiksi, asia-
kasta kohteena kisitteleviksi, asiakkaasta lihinnd ongelmina puhuviksi ja toimin-
nan vajavuuksia korostaviksi, jotka eivit kata kaikkia tarvittavia palveluja, eivitka
anna tilaa dynaamisuudelle tai yksil6llisyydelle ja joissa kdytetddn liian abstraktia
kielti, eiki dokumentoida vastuuta seurantaan.(Somerkivi 2000; Kari & Puukka
2001). Asiakaslihtdisyydessd on mahdollisesti tapahtunut kehitystd, silld vaikea-
vammaisille kuntoutujille my6hemmin tehdyssi kyselyssd (Puumalainen, Nikka-
nen, Notko & Jirvikoski 2009, 83) vain viisi prosenttia vastanneista katsoi, ettei
heidin omia mielipiteitd ollut otettu huomioon suunnitelmaa laadittaessa. Ladke-
tieteeseen perinteisesti perustuneessa kuntoutuksessa onkin kehitelty valtaistavaa
ja ekologista paradigmaa perinteisen vajavuusparadigman tilalle (Jarvikoski 2013,
75).

Tissid tutkimuksessa palvelusuunnitelmien kirjaaminen oli pelkistettyd, jaykkad
ja palvelusuunnitelmalomakkeen otsikoihin sidottua. Tekstin luovuus seki yksi-
161lisyys asiakkaan nikokulmasta oli vdhiistd. Palvelusuunnitelmien tekstit jaivit
melko etiisiksi (myos Tossavainen 2011, 61). Myos sosiaalityontekijin rooli jii
palvelusuunnitelmissa aika avoimeksi (my6s Kéddridinen 2003). Palvelusuunnitel-
mien teksteissd korostuivat ongelmat keinojen, vilineiden ja konkreettisten tavoit-
teiden kuvaamisen jdddessd vihidiselle huomiolle (my6s Tossavainen 2011). Kui-
tenkin osassa palvelusuunnitelmia oli asiakasosallisemmin kuvattu my6s asiakkaan
omia nakemyksii ja toiveita.

Palvelusuunnitelmien samankaltaisista kirjaamistavoista huolimatta osallisuu-
desta kirjoittamisen tavat sekid diskurssien valtasuhteet ndyttivit kuitenkin voivan
hieman vaihdella. Palvelusuunnitelmissa voidaan viittdd jossain mairin nikyvin
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sekid asiakkaan ettd tyontekijin persoonallisuus ja yksil6llinen toimijuus, vaikka
kirjoittamista ohjaavat palvelusuunnitelmalomakkeet ovatkin hyvin strukturoituja.
Sosiaaliviranomaisten tulkinnat ovat tulleet todennikoisesti asiallisimmiksi, mutta
samalla mahdollisesti vihemmin kantaaottaviksi verrattuna aiempiin vammaisten
ihmisten kuvauksiin (vrt. Harjula 1996, 196). Kuitenkaan virallinen valtiollinen
osallisuusdiskurssi tai oikeusdiskurssi ei ndyti legitimoituneen sosiaaliviranomaisten
toimintaan ainakaan palvelusuunnitelmien perusteella huolimatta siité, ettd sosi-
aaliviranomaiset itse edustavat virallista diskurssia.

Palvelusuunnitelmien puutteista huolimatta niissi on osallisuuden nikokul-
masta myds hyvii tai vihintddn mahdollisuuksia. Ne tehdddn vammaisen ihmi-
sen kanssa yhdessid henkilokohtaisessa kontaktissa ja niiden tekemisen yhteydessd
yleensd keskustellaan asiakkaan omista toiveista. Vaikka palvelusuunnitelmat vai-
kuttavat osin palvelujirjestelmidn motiiveista kisin tehdyiksi, voidaan palvelu-
suunnitelmien tulkita my6s vahvistavan vaikeavammaisen ihmisen oikeuksia pal-
veluihin. Palvelusuunnitelmissa voisi kuitenkin keskittya yksil6llisen ihmisyyden
kuvaamiseen yleistdvin vammaisuuden ja sithen liittyvin ongelmien representoi-
misen sijaan (ihmisyyden kuvaamisesta myo6s Kéiridinen 2003, 180).

Viyrynen (2001, 48) on paljon kiytettyjen kategorioiden sijaan nahnyt tirkedksi
kuvata ilmioéiden sellaisia puolia, jotka eivit sovi valmiisiin kategorioihin ja luo-
kitteluihin. Palvelusuunnitelmien representointia ohjataan palvelusuunnitelma-
lomakkeilla ja niiden otsikoilla. Timin vuoksi palvelusuunnitelmien rakenteisiin
tulisi kiinnittdd huomiota asiakasosallisuuden nikokulmasta. Toisaalta sosiaalityén
dokumenttien liialliseen ohjailuun valmiilla otsikoilla ja mallifraaseilla tulee suh-
tautua kriittisesti (esim. Tiilild 2007'%). Poikela (2010) on viitoskirjassaan osoit-
tanut, kuinka asiakassuunnitelmissa merkityksellistiminen tapahtuu instituti-
onaalisen palveluvalikon mukaan. Kdiridinen (2003, 180-181) on todennut, etti
sosiaalityon tekstejd tulisi kirjoittaa ennemmin ihmisille eikd instituutioille, tie-
toisesti moniddnisesti tyontekijid unohtamatta, myds lukien tekstejd asiakkaalle ja
muokaten niitd hinen kanssaan, opetellen lukemaan asiakirjoja dynaamisesti eli eri
4dnid tai teemoja vuoronperdin kuunnellen seki lukien tekstejd sekd myoti- etti
vastakarvaan. Ndmi ovat hyvid neuvoja myds vaikeavammaisten ihmisten palvelu-
suunnitelmia kirjoittaville henkiléille.

126 Tiililin (2007) lingvistisen viitoskirjan aineistona olivat vammaispalvelulain mukaista kulje-
tuspalvelua koskevat palvelupddtokset ja muut asiakirjat.
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6  KOLME MUTTA YKSI OSALLISUUSKUVAA

Kuudes luku on tutkimukseni viimeinen luku ja pditos tille tutkimusmatkalle.
Luvussa pyrin dialogisesti integroimaan kolmen osatutkimuksen yhdessd muo-
dostaman monimenetelmallisen tutkimuksen keskeiset johtopditokset ja tulkitse-
maan erdinlaiset osatutkimuksille yhteiset metapditelmit. Aiemminhan olin osa-
tutkimusten yhteydessd tulkinnut kunkin osatutkimuksen osallisuusantia erikseen.
Monimenetelmalliselle kokonaistutkimukselle asettaminani paatutkimuskysymyk-
sind kysyin, millaista vaikeavammaisten ihmisten osallisuus on. Toiseksi kysyin, miten
osallisuuskuvat vaibtelevat kiytettiessi erilaisia tutkimusmenetelmii. Ensimmiainen
tutkimuskysymykseni oli sisillollinen ja toinen metodologinen. Tutkimuksen tar-
koituksen kaksi ulottuvuutta ilmenivit tutkimuskysymyksissd. Tarkoituksenani
oli kuvata monimenetelmallisen tutkimusasetelman avulla, kuinka sisdlléllisesti ja
kisitteellisesti monimuotoista ja monindkokulmaista vaikeavammaisten ihmisten
osallisuus on. Toisaalta tarkoituksenani oli pohtia metodologisesti, mikd merkitys
tillaisen tutkimuskohteen kohdalla on nimenomaan monimenetelmallisen tutki-
musasetelman soveltamisella.

Osatutkimuksia yhdistivd ndkokulma oli postmoderni ja kriittinen. Nakokul-
mani oli lihelld my0s sosiaalista konstruktionismia. Kielenkiytélld valintoineen ja
tulkintoineen on suuri merkitys tieteellisessd, my6s mairillisessd tutkimuksessa.
Metodologiasta riippumatta kyse on ihmisten pyrkimyksestd rakentaa todellisuutta
sitd kuvatakseen ja hallitakseen. Toisaalta kriittisyyteni oli lahelld kriittistd realis-
mia. Osa todellisuudesta on konkreettista. Vaikeavammaisuuteen ja inhimilliseen
elimdin liittyy vdistimittd my6s ruumiillisuus. Tutkimusstrategiaani liittyi myos
pyrkimys menetelmitietoisuuteen ja tulkinnallisuuden huomioimiseen (esim. Ron-
kainen 1999; Hokkanen 2012). Tutkijasubjektini moraaliseettiset sitoumukset oli-
vat avoimesti emansipatorisuuteen pyrkivid.

Postmodernismille ja kriittiselle realismille yhteistd on metodologisen plurali-
smin ja todellisuuden monikerroksisuuden hyviksyminen. Olen soveltanut erilai-
sia “ismejd”, metodologioita ja metodeita melko vapaasti. My6s tutkimusvilineend
kdyttdmani triangulaatio oli monikerroksista. Niin laajan monimenetelmillisen
tutkimuksen toteuttaminen yhden tutkijan toimijuutena asetti haasteen yksit-
tdisten metodologioiden, metodien, teorioiden seki tieteenfilosofioiden syvalli-
selle hallinnalle. Itselldni ei ollut mahdollisuutta perehtyi seikkaperdisesti kaikkiin
metodologisiin tai teoreettisiin ajatelmiin, joihin olen tydssini viitannut. Valitsin
laajan moninakokulmaisuuden hyviksyen sen mukanaan tuomat haasteet.

Luvussa 6.1 pohdin osatutkimusten luotettavuutta ja eettisyyttd omiin tutkimuspe-
rinteisiinsd liittyvind kysymyksind ja lopuksi monimenetelmallisen tutkimusperinteen
viitekehyksessd. Luvuissa 6.2 ja 6.3 pohdin, miti erilaista mutta toisaalta mitd yhteisté
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tuotetuissa osallisuuskuvissa on. Triangulaatiota yleensi kiytetdin tarkoituksena tuot-
taa luotettavampaa, vahvistettua ja yhdistettyi tietoa. Tassd triangulaatiolle annettiin
my6s mahdollisuus erottaa, horjuttaa ja kyseenalaistaa. Erot liittyvit menetelmatietoi-
sessa ajattelussa myos kulloinkin valittuun metodologiaan, aineistoon seké aineiston
analyysi- ja tulkintatapaan sen sijaan, ettd yksioikoisesti ajateltaisiin tutkimustulos-
ten kuvaavan todellisuutta. Osallisuuden kuva rakentuu ja muuntuu bourdieulaisittain
valtaa sisiltivilld kentilld kiytévissd kamppailuissa eri tekijoitten ja toimijoitten véli-
sissd suhteissa. Luvussa 6.4 pohdin monimenetelmallisen tutkimusasetelman mah-
dollisuuksia vammaisten ihmisten osallisuuden tutkimisessa sekd monimenetelmal-
lisen tutkimusstrategian tarjoamia eviiti (emansipatoriselle) vammaistutkimukselle.
Piitosluvussa pohdin my6s tutkimusasetelmani ja -prosessin vahvuuksia ja rajoituk-
sia. Ennen seuraavia mahdollisia tutkimusmatkoja on kéytéivi lipi timédn matkan anti.

6.1  Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys seka oma tutkijatoimijuus

Monimenetelmillisessi tutkimuksessa luotettavuutta tulee arvioida kvantitatiivi-
sesssa ja kvalitatiivisessa tutkimuksessa erikseen, ndiden tutkimusperinteiden omien
kriteerien mukaan. Lisidksi monimenetelmillisen tutkimuksen luotettavuutta tulee
arvioida monimenetelmillisen tutkimusperinteen kriteerien mukaan. (Creswell &
Clark 2011, 266-270.) Pohdin seuraavaksi osatutkimusten luotettavuuteen ja eet-
tisyyteen liittyvid kysymyksid ensin erillisini ja toiseksi yhdessd monimenetelmilli-
sen tutkimusstrategian viitekehyksessi. Lisiksi pohdin omaa toimijuuttani tutkijana.

Kvantitatiivisen osatutkimuksen validiteetti, reliabiliteetti ja eettiset kysymykset

Asiakasrekisterin tutkimuskiytostd hain ja sain tutkimusluvan aineistonkeruu-
paikkakunnan sosiaalipalveluiden palvelujohtajalta. Vammaisia ihmisid koskevien
tilastojen kerddmisen oikeutusta on toisinaan kyseenalaistettu moraalis-eettisestd
niakokulmasta (Nouko-Juvonen 1999, 44). Taimi tutkimus oli avoimesti emansipa-
torisuuteen pyrkivi. Kvantitatiivisessa osatutkimuksessa kuvaamiini keskiarvoihin,
prosenttiosuuksiin sekd tyypillisind esittimiini ryhmiin ja ulottuvuuksiin tulee suh-
tautua varovaisesti. Kvantitatiivinen osatutkimus esitti tilastollisin perustein muo-
dostetun vaikeavammaisia ihmisid koskevan “rakenteellisen” osallisuuskuvan, joka
ei vastaa yksi yhteen elettyd eliméi. Yleensikin se, mistd tutkimus milloinkin pys-
tyy kertomaan, liittyy aineistojen laatuun ja niiden sisilt6ihin.

Olen paitynyt eettisistd syistd olla kdyttamattd tutkimuksessani palvelusuun-
nitelmien sitaatteja, vaikka ne olisivat omalta osaltaan vahvistaneet tutkimuksen
luotettavuutta muun muassa tekemieni luokittelujen ja kvantifiointien suhteen.'?’

127 Palvelusuunnitelmien sitaatteja olen kéyttinyt vain niiden tutkimukseen osallistuneiden osalta
jotka olivat antaneet haastatteluihin osallistumisensa yhteydessi henkilékohtaisen tutkimuslu-
van. Niiti sitaatteja olen kiyttinyt lihinnd diskurssianalyyttisessa osatutkimuksessa.
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Palvelusuunnitelmien ollessa sosiaaliviranomaisten kirjaamia saattaa osa osallis-
tumista koskevasta tiedosta jadda kirjaamatta, vaikka palvelusuunnitelmat ovat
asiakkaiden kanssa laadittuja ja heiddn hyviksymidin. Sosiaalihuollon asiakirjojen
perustana ovat sosiaaliviranomaisten tulkinnat ja ldhtokohtana sosiaalihuollon ins-
titutionaaliset tehtivit (Lamsd 2009, 58). Palvelusuunnitelmien sisiltimi tieto on
asiakasosallisuuden retorisesta korostamisesta huolimatta keritty osin jirjestelmdd
varten muun muassa palvelujen jirjestimisen oikeuttamiseksi ja sosiaalityon suorit-
teiksi. Palvelusuunnitelman sisdltimai tieto on myds sen kirjaajasta riippuvaa, vaik-
kakin tiedon riippuvuutta kirjaajasta vihentdd palvelusuunitelman dokumentoin-
tia ohjaava otsikointi. Asiakirjojen yhteismitallisuuden ja siksi hyddynnettivyyden
tutkimuksissa onkin todettu lisidntyneen (Limsi 2009, 66). Toisaalta tarkka otsi-
kointi karsii palvelusuunnitelmien yksilollisyytta ja sisdlt6jd, mikd vaikuttaa erityi-
sesti laadullisella otteella tehtyihin tutkimuksiin.

Kerisin itse asiakasrekisteriaineiston. Aineistonkeruu kesti tyon ohella tehtdessi
noin vuoden. Tiedonkeruun tein tyopaikallani tuolloisessa vammaispalvelutoimis-
tossa'®®. Tunnistetietoja ei ole viety pois sieltd, missd tiedot muutoinkin olivat eli
tietojdrjestelmassi salasanojen ja rajattujen kiyttdoikeuksien takana sekd manuaali-
set tiedot asiakasakteissa sosiaalityontekijéiden tydhuoneissa lukittavissa kaapeissa.
Kerisin tiedot erilliselle lomakkeelle, johon en kirjannut nimed tai henkil6tunnusta.
Numeroin kohdejoukkoon kuuluvat henkil6t lomakkeeseen juoksevalla numerolla.
Tuhosin tiedonkeruulomakkeet analyysien jilkeen, vaikka ne eivit sisiltdneet var-
sinaisia tunnistetietoja. Aineisto on endi olemassa vain tietokoneen tiedostona.

Sydtettyini tiedot tiedonkeruulomakkeesta SPSS-analyysiohjelmaan, tarkistin
havaintomatriisin ennen analyyseja sekd silmidmdiridisesti ettd muuttujien jakau-
mien ja tunnuslukujen avulla (my6s Alkula et.al. 1999, 51). Analyyseissa olen pyr-
kinyt tieteelliseen pitevyyteen, mutta myonnin avoimesti etten ole tilastotieteiliji
enkid matemaatikko (vrt. Pontinen 2011, 14). Koska kyseessi oli kokonaistutkimus
vuonna 2009 henkil6kohtaista apua saaneista vaikeavammaisista ihmisistd yhdelld
paikkakunnalla ja puuttuvan tiedon méiri jai valmiissa aineistossa erittdin vidhéi-
seksi, en nihnyt katoanalyysia tarpeelliseksi. Kadon vihiisyydestd huolimatta osa-
tutkimuksen aineiston kokoon voidaan suhtautua my®és kriittisesti. Erityisesti jois-
sakin analyyseissa osajoukko saattoi jaadd pieneksi (ks. Péntinen 2011, 7).

Palvelusuunnitelma tulee laatia kaikille vaikeavammaisille henkilokohtaista
apua saaville ihmisille sekd olemassa olevan lainsddddnnon ettd aineistonkeruu-
paikkakunnan sisdisen ohjeistuksen perusteella. Aineistossani kirjallinen palvelu-

129

suunnitelma oli laadittu 92 prosentille’”’. Henkil6kohtaisen avun jirjestdmisessid

vaikeavammaisen ihmisen toiminnallinen osallistuminen on olennaista, silld apua

128 Nykyinen Oulun kaupungin palveluohjausyksikko.

129 Kahdeksan prosentin osalta tarvittava tieto on palvelusuunnitelmien sijaan keritty asiakasre-
kisteriin kuuluvista muista asiakirjoista, kuten asiantuntijalausunnoista, hakemuksista, asiakas-
kertomuksesta ja paatoksisti.
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kohdennetaan usein juuri osallistumisen mahdollistamiseksi muun muassa erilai-
siin vapaa-ajan toimintoihin. Talld perusteella voidaan olettaa, ettd aineistoni palve-
lusuunnitelmissa oli pyritty kuvaamaan toiminnallista osallistumista. Lisdksi osassa
henkildkohtaisen avun péitoksid oli kohdennettu avun kiyttétarkoitus.

Kvantitatiivisen tutkimuksen arvioinnissa kiinnitetdin huomiota siihen, miten
tutkimusasetelma ja valittu teoria sopii tutkimuskysymyksiin ja miten aineistonke-
ruu johtaa luotettaviin tutkimustuloksiin (Creswell & Plano 2011, 266: my6s Pon-
tinen 2011). Erityisesti reliabiliteetin ja validiteetin kisitteitd on kiytetty kvantita-
tiivisessa tutkimusperinteessi tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa. Validiteetti
tarkoittaa tutkimuksen &ykydi mitata sita, miti oli tarkoitus mitata (mittarin rakenne
teoreettisesta nikokulmasta) ja reliabiliteetti mittaustulosten toistettavuutta ja mit-
tarin tarkkuuden arviointia. Kumpikaan luotettavuuden mittari ei yksinddn riitd.
Tutkimusasetelman onnistuneisuus (validiteetti) ei auta jos tehdyt mittaustulok-
set (reliabiliteetti) ovat virheellisii. Toisaalta onnistunut mittaaminen ei tee tut-
kimuksesta luotettavaa, jos on mitattu sellaista, miki ei kuvaa tutkittavaa ilmiota.
(Rasmussen, Ostergaard & Beckmann 2006, 133-146; Vehkalahti 2007, 2; Vilkka
2007,161.)

Mittaamiselle tarvitaan teoreettiset perusteet (Silverman 2001, 36). Validi-
teetti liittyy myds sithen, miten hyvin kiytetyt kisitteet ja aineisto kuvaavat tut-
kittavaa ilmiotd (Ostergaard & Beckman 2006, 133). Aineiston ulkoinen luotetta-
vuus (reliabiliteetti) puolestaan tarkoittaa onko aineiston perusteella mahdollista
tehdi yleisid pddtelmid. (Hakala 2010, 23.) Pontinen (2011, 6) on todennut, ettd
rekisteriaineiston muuttujavalikoiman rajoittuneisuuden vuoksi tillaista aineis-
toa hyodyntivin kvantitatiivisen tutkimuksen validiteetti ei aina ole paras mah-
dollinen. Sindnsi laadullisen osallisuuden mittaaminen médrallisend osallistumi-
sena on hyviksyttyi (esim. Linnakangas et.al. 2006). Nien tutkimukseni pystyvin
mittaamaan vaikeavammaisten ihmisten inklusiivisesti tavoiteltua toiminnallista
osallistumista tyon, opiskelujen, harrastamisen seki yhteiskunnallisen osallistumi-
sen osa-alueilla (rakennevaliditeetista ks. Hirsjarvi & Hurme 2008, 187) mutta
vain aineistoni konteksti ja sen rajoitukset huomioiden. Edelld mainittu ei tosin
liity varsinaiseen relibialiteettiin, joka liittyy lihtokohtaisesti aineiston matemaat-
tisin perustein tavoiteltuun edustavuuteen (esim. Pontinen 2011, 7). Asiakasrekis-
teriaineistoni ei pyrkinyt matemaattiseen edustavuuteen, koska se oli kylld koko-
naisaineisto mutta vain yhdeltd paikkakunnalta. Kvantitatiivisen osatutkimuksen
ensisijainen tarkoitus ei ollut pyrkimys tulosten yleistimiseen, vaan foimia osana
monimenetelmdllista tutkimusta, jossa kuvataan ja vertaillaan osallisuuskuvien meto-
dologisia prosesseja ja lopputulemia erdiden empiiristen esimerkkien avulla.

Osatutkimuksen aineisto sisdlsi monentasoisia muuttujia. Syntymévuosi on esi-
merkki objektiivisesta muuttujasta. Sen sijaan osallistumisen mairid kuvaavassa
muuttujassa kvantifiointi ja luokittelu on riippunut tekemistini marittelyisti.
Toisaalta suunnitelmiin oli yleensd melko selkeisti kirjattu, kuinka usein mihin-
kin toimintaan kukin vaikeavammainen ihminen osallistui palvelusuunnitelman
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laatimishetkelld. Tédssd osatutkimuksessa on kuitenkin tavoiteltu ennemmin sel-
laista reliabiliteettia, joka syntyy kdyttimailld useita eri analyysimenetelmii, kuin
yksiselitteistd tutkimuksen toistettavuutta.

Henkilokohtaisen avun asiakkaiden valitseminen vaikeavammaisia ihmisid edus-
tavaksi tutkimusjoukoksi on perusteltu sekd palvelujirjestelmin ettd vammaisten
ihmisten nikokulmasta. Téllainen rajaus on jopa luotettavampi kuin esimerkiksi
diagnooseihin perustuva vammaisten ihmisten tilastointi, joka ei kerro sité, miel-
tavitko thmiset itsensd vammaisiksi tai vaikeavammaisiksi (my6s Nouko-Juvonen
1999, 35). Tutkimusjoukkooni kuuluneet ihmiset tulkintani mukaan ovat mairi-
telleet itse itsensd vaikeavammaisiksi hakiessaan henkilokohtaista apua. Jarjestelma
puolestaan on madritellyt heiddt vaikeavammaisiksi mydnnettyddn heille henkil-
kohtaista apua. Henkilokohtaista apua saavat ihmiset tarvitsevat jatkuvaluonteisesti
apua suoriutumisessaan yhdessi tai useammassa jokapiiviisen elimin toiminnossa
ja ovat siten vammaispalvelulain tarkoittamia vaikeavammaisia henkil6ita.

Kvantitatiivisen tutkimuksen tekeminen ja asiakasrekisterin kiyttdminen aineis-
tona asettivat vaatimuksen, ettd aineiston hankinnan tuli olla tarkkaan ennalta
suunniteltua sekd niakyviksi kuvattua (myos Alkula et.al. 1999, 50). Kvantitatiivi-
sessa tutkimuksessa tutkimusongelmat ja —menetelmit péitetdin yleensd hyvissd
ajoin (Hakala 2010, 22). Toisaalta itse toteutettu tiedonkeruu mahdollisti myos
pienten muutosten tekemisen tiedonkeruulomakkeeseen vield aineistonkeruun
aloittamisen jilkeen sekd aineiston tarkistamisen tarvittaessa alkuldhteistd. Ana-
lyysimenetelmissi totean tutkijatoimijuuttani kritisoiden pddtyneeni ryhmittely-
analyysin ja korrespondenssianalyysin kiytt66n vasta aineiston kerittyini. Aineis-
toni ei soveltunut erditten yleisten monimuuttujamenetelmien kiyttoon, koska se
sislsi 1ahinni luokittelutason muuttujia eikd sisdltdnyt yhtendiselld skaalalla mit-
taavia niin sanottuja kysymyspatteristoja (ks. myds Pontinen 2011, 5).

Mielldn ensimmiisen osatutkimuksen mieluummin kvantitatiiviseksi ja nume-
raaliseksi kuin tilastolliseksi kdyttdmisténi tilastollisista analyysimenetelmistd huo-
limatta. Eskola (2004, 138) erottaakin kvantitatiivisen tutkimuksen tilastollisesta
tutkimuksesta Mikelddn (1996) viitaten. Tutkijasubjektini ei ole tilastotieteiliji,
mutta olen vakuuttunut siitd, ettd on tirkedd keritd ja analysoida myds laajem-
pia aineistoja kuin laadullisilla menetelmilld usein on mahdollista. Nden kvanti-
tatiivista tutkimusta voitavan hy6dyntiid myds emansipatorisesti. Mielenkiintoni
on monimenetelmallisen tutkimusstrategian soveltamisessa, jonka vuoksi sovellan
myos kvantitatiivista tutkimusotetta. Kvantitatiivisen tutkimusperinteen sisilld en
kuitenkaan ole perehtynyt esimerkiksi tilastolliseen testaamiseen (ks. esim. Mikeld
1996). Osa kiyttimistidni analyysimenetelmistd on ollut melko yksinkertaisia ja
erityisesti monimuuttujamenetelmien matemaattisessa ymmartimisessi olen liik-
kunut osaamiseni ylirajoilla (vrt. Pontinen 2011, 8). Kvantitatiivisen tutkimus-
perinteen sisilld osatutkimus on nihdikseni ennemmin asiakasrekisteriaineiston
"empiriaan” kuin teoriaan perustuva, vaikka mittaamiseni perustuikin osallisuu-
den mairittelyyn osallistumisena ja kisitteen operationalisointiin (vrt. Péntinen
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2011). Kiyttimissini monimuuttujamenetelmissd — korrespondenssianalyysissa
ja ryhmittelyanalyysissa sekd niiden esittimistavoissa voidaan ndhdi piirteitd laa-
dullisuudesta niiden matemaattisista perusteista huolimatta. Kvantitatiivista tut-
kimusta onkin joissain yhteyksissd esitetty mielenkiintoisella tavalla kuvattavaksi
myo6s ilman numeraalisia ja matemaattisia symboleja, pelkistdin laadullisesti (ks.
Alastalo 2005, 73-74).

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tulkinnat, raportointi ja kiytetty kieli usein
poikkeavat laadullisista tutkimuksista. My6s niilld osa-alueilla voidaan kuitenkin
pyrkid soveltamaan menetelmitietoisuuden ideaa. Myos yhteiskunnallinen mit-
taaminen perustuu kielenkiyttoon ja kielellisiin erotteluihin (Pontinen 2011, 4).
Mittaaminen on yksi tapa rakentaa todellisuutta ja pyrkid saamaan siitd hallit-
tavampaa. Hokkanen (2012) on tarkastellut tilastollista tietoa sekd kvantitatiivi-
sen perinteen mukaisesti ettd kvalitatiiviseen tutkimukseen helpommin liitettévissi
olevasta menetelmitietoisen tulkitsevan tutkijan nikokulmasta (myos Ronkainen
1999). Kvantitatiivisia tutkimuksia tehtiessi tutkijat ovat usein pidittdytyneet itse-
reflektiosta tai itsensd paikantamisesta suhteessa aineistoon. Samaa tapahtuu toki
kvalitatiivisessa tutkimuksessakin, kyse on tutkijan nimedmisen vallasta. (Ronkai-
nen 1999, 228.) Itse olen pyrkinyt avoimeen itsekriittisyyteen.

Tutkijasubjektini vadjaamittd jdi kvantitatiivisessa osatutkimuksessa etiiseksi
suhteessa vaikeavammaisiin ihmisiin. Oman vaikutukseni aineistoon voidaan tul-
kita olleen melko vihdinen kerittyini tietoa asiakasrekisteristd ilman inhimil-
listd vuorovaikutusta. Toisaalta roolini voidaan nihdd myds melko suurena kvan-
tifioituani laadullista aineistoa numeraaliseen muotoon. Olin my®6s kirjannut osan
aineistoni palvelusuunnitelmista sosiaalitydntekijani toimiessani. Asiakasrekiste-
riaineisto oli vdistimattd myos sosiaalisesti rakentunut ja situationaalinen sen koos-
tuessa padasiallisesti vuorovaikutteisissa yksittiisissd kohtaamisissa laadituista pal-
velusuunitelmista. Tutkimuksen luotettavuuden ja perinteisesti kvantitatiivisessa
tutkimuksessa vaaditun toistettavuuden ndkokulmasta suorittamaani aineiston
keruuseen, nimeédmiseen ja luokitteluun tulee suhtautua tarvittavalla kriittisyydella.
Aineiston kontekstisuuden lisiksi tulee ymmartii, ettd tilastollisten menetelmien
avulla saadut tulokset kertovat parhaimmillaankin tutkittavasta todellisuudesta vain
sille asetettujen matemaattisten ehtojen méirittelemilld tavalla (Selkild 2013,119).

Kvantitatiivista tutkimusta on perinteisesti tehty hallinnon nikékulmasta ihmis-
ja yhteiskuntatutkimuksen nidkokulman sijaan (Alastalo 2005, 31). Menetelmi-
tietoinen, refleksiivinen tulkintatapa yhdistettynd kvantitatiivisen tutkimuksen
vakuuttavuusmahdollisuuksiin olisi kuitenkin erittdin merkityksellisestd tutki-
muksessa, jonka tiedonintressi on emansipatorinen. Pierre Bourdieun ajattelussa
kvantitatiivisen tutkimuksen ja arvojen yhdistiminen oli mahdollista (Wacquant
1995, 73). Myds Donna M. Mertens (2003; 2008; 2010) asettaa monimenetel-
millisen tutkimuksen kentilld arvot ja etiikan ensisijaisiksi. Talli monimenetel-
mallisen tutkimuksen kvantitatiivisella osatutkimuksella on sen tulkinnoista riip-
puen sekd yhteiskunnallista ettdi metodologista merkitystd huomioitaessa kuitenkin
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ne aineistot ja menetelmit, joiden avulla osallisuustulkinnat on tehty. Osatutki-
muksen teoreettinen merkitys puolestaan liittyy sithen, mité se pystyy kertomaan
osallisuuden kisitteestd. Niahdikseni timid ensimmaiinen osatutkimus kuvasi vai-
keavammaisten ihmisten osallisuutta erdinlaisina osallistumisen rakenteina. (Vrt.

Pontinen 2011.)

Laadullisen osatutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Kvalitatiivisessa tutkimusperinteessid tutkimusta arvioidaan muun muassa silld
perusteella miten tutkija asemoi itsensd tutkimukseensa, miten tutkimuksessa
kuvataan sen filosofiset taustaoletukset, metodologia, aineistonkeruu ja miten koko
tutkimus on kirjoitettu (Creswell & Plano 2011, 267). Osallistuvien miird on
fenomenologisessa kokemusten tutkimisessa yleensid melko pieni (Perttula 2005,
153). Laadullisessa tutkimuksessa ei ensisijaisesti pyritd yleistyksiin joten aineis-
ton madrilld ei ole oleellista merkitystd. Laadullisessa tutkimuksessa on tirkeid,
ettd henkildt, joilta tietoa kerdtdin, tietdvit tutkittavasta ilmidstd paljon tai heilld
on ilmiostd kokemuksia (Tuomi & Sarajirvi 2009, 85). Osatutkimukseen osallis-
tuneista osa oli ollut vaikeavammainen ihminen syntymadstidn saakka. MyShem-
malld idlla pitkdaikaissairauden tai onnettomuuden seurauksena vammautuneilla
oli kokemusta vaikeavammaisuudesta useiden vuosien ajalta. Olen koonnut liite-
taulukkoon keskeisimmit tiedot osatutkimukseen osallistuneiden taustatiedoista
(liite 4).

Tuomen & Sarajirven (2009, 90) mukaan heterogeenisyyden tutkiminen vaa-
tii kooltaan suuremman aineiston kuin homogeenisyyden tutkiminen. Talld perus-
teella laadullista aineistoani (11 haastattelua ja yksi kirjoitettu teksti) voidaan pitdd
pienend. Vaikeavammaisten ihmisten heterogeenisyys on kuitenkin niin vahvaa,
ettd saturoituvan diversiteetin kuvaaminen olisi mahdotonta. Vaikka olen halunnut
kuvata ilmién monimuotoisuutta, pddpaino on heterogeenisyyden kattavaan kuvaa-
miseen pyrkimisen sijaan ollut monimenetelmallisyyden merkityksen pohdinnassa
erilaisten metodologisten ja sisdllollisten esimerkkien avulla. Pidin osatutkimuk-
seen osallistuneiden madrad tutkimustehtdvini kannalta riittivina.

Olen luotettavuuden vahvistamiseksi haastatellut neljad henkil6d myds toiseen
kertaan. Toiselle haastattelukierrokselle pyysin erityisesti sellaisia haastateltavia,
jotka ilmaisivat tutkittavan ilmién kannalta itseddn hyvin (ks. Tuomi & Sarajirvi
2009, 86). Toisen haastattelukierroksen teemahaastattelurunkona olivat ensimmai-
sen haastattelukierroksen perusteella tulkitut alustavat kokemukselliset ja diskursi-
iviset tulokset. Yhdistin toisen haastattelukierroksen olennaiset ilmaukset ensim-
mdisen haastattelukierroksen olennaisiin ilmauksiin analyysikategorioiden alle.
Pidsadntoisesti toisella haastattelukierroksella aiemmin tehdyt tulkinnat vahvistui-
vat. Toisella haastattelukierroksella pyrin my6s tietoisesti antamaan haastateltavil-
leni enemmin tilaa, kuin olin arvioni mukaan ensimmaiselli haastattelukierroksella
pystynyt antamaan. Koin tdssi onnistuneeni. My6s Loijas (1994, 29) on vammaisia

225



ihmisié haastatellessaan pitinyt useampia haastattelukertoja merkityksellisini.

Haastattelua on pidetty tutkijariippuvaisena tapana hankkia aineistoa (Eskola
& Suoranta 1998; Puusa 2011). Hermeneuttisesta ymmartimisestd syntyvi uudel-
leenrakennettu tulkinta sisdltid myos esiymmairryksen (Alvesson & Skoldberg
2000, 57-58). Saastamoisen (2005, 21, 24) mukaan haastattelututkimuksessa ovat
aina ldsnd valtaan liittyvit elementit, mutta postmodernissa tutkimuksessa myos
tutkija—tutkittava suhdetta voidaan uudelleentulkita. Néen, ettd tutkijan kulloi-
nenkin valta riippuu my6s haastateltavasta ja se vaihtelee tilanteittain (my6s esim.
Ahponen 2007). Toki my6s tutkijan yksilollisilli ominaisuuksilla ja toimijuudella
on merkitystd. Oma subjektipositioni tutkimushaastattelijana on osallistuva ja
dialoginen. Haastattelija ja haastateltava eivit kumpikaan ole haastattelutilantee-
seen tullessaan tyhjid tauluja, vaan he tuovat haastattelutilanteeseen ja tulkintoihin
mukanaan aikaisemmat kokemuksensa (Hirsjirvi & Hurme 2008, 41). Ei-struk-
turoidun teemahaastattelumenetelmin joustavuus mahdollisti tarvittaessa tulkin-
tojen oikeellisuuden tarkentamisen haastateltavilta vilittomasti haastattelutilan-
teessa (my6s Puusa 2011, 76). Sitd, ettd olin tavannut osan haastateltavistani jo
tutkimuksen tekoa aiemmin sosiaalityontekijind ei tule jittid huomiotta, mutta
sen ei mydskain tule tulkita sellaisenaan tuottaneen tietynlaista aineistoa. Mikali
asiakkaani eivit olisi luottaneet minuun, he tuskin olisivat suostuneet osallistu-
maan tutkimukseen.

Haastateltavani eivit olleet vain passiivisia tutkimuksen kohteita ja kysymyk-
siini vastaajia, vaan monin tarinallisin esimerkein he kuvasivat kokemuksiaan itsel-
leen merkityksellisistd tapahtumista. Haastateltavani eivit aina puhuneet suoraan
siitd, mitd olin teemahaastattelurunkoni perusteella ottanut esille, vaan ryhtyivit
ennemmin puhumaan jostakin hieman muusta mutta itselleen merkityksellisem-
mistd asiasta’®’. Osa haastateltavistani puhui runsassanaisemmin ja oma-aloittei-
semmin osan ollessa lyhytsanaisempia ja ennemmin odottaessa, ettd heiltd kysy-
tddn jotakin. Tulkitsin aktiivisemmat haastateltavani muita kriittisemmiksi. Osaa
haastateltavista tuli useaan kertaan johdattaa takaisin tutkimusaiheen piiriin tai
selittdd tarkemmin, mitd kullakin teemalla tarkoitin. Yleensd annoin haastatelta-
vieni puhua ensin siitd, mistd he halusivat puhua ja johdattelin heidit takaisin tut-
kimusteemoihin vasta my6hemmin. Niin muodostui myds sellaista alkuperéisten
teemojen ulkopuolista aineistoa jota oli analysoitava aineistoldhtoisesti. Ja timéin
vuoksi vaikeavammaisten ihmisten oma déni tuli paremmin esille kuin tiukasti etu-
kiteen suunnitelluissa teemoissa pysyttdessd. Taman vuoksi kuitenkin haastatte-
luaineisto myos tiivistyi jopa viidesosaan alkuperdisestd ensimmadiselld varsinaisella

130 Esimerkiksi Hannun ensimmiinen haastattelu alkoi seuraavalla haastattelijan lauseellani ”Mida
tosiaan jo dskettdin sulle kertoin mikd tdssi padpiirteittin on aiheena, niin eli tid henkilokohtainen
apu, entinen henkilokohtainen avustaja, sen eri toteuttamistavat ja osallistuminen, osallisuus, sella-
nen yhdenvertasuus ja tasavertasuus. Sulla tuli dsken jo jottain ajatuksia [ennen nauhoituksen aloit-
tamista/MK) niin madpd en esitd mittidn kRysymyksid, vaan mitd sulla tuli mieleen dskittiin ja tisti
aiheesta niin kerro vapaasti...”
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analyysikierroksella litteroinnin jilkeen. Mutta timin vuoksi myds osa haastatte-
luista kesti lihes kolme tuntia.

Laineen (2010, 37) mukaan teemahaastattelu ei ole hyvi aineistonkeruumene-
telmd fenomenologiselle kokemuksia kuvaavalle tutkimukselle, jossa haastatteluky-
symysten tulisi olla mahdollisimman avoimia. Kuitenkin Laine (2010, 37) toteaa,
ettd fenomenologinen haastattelu on keskustelunomainen tilanne. Kokemukseni
mukaan teemahaastattelurungosta huolimatta haastattelu voi edetd melko vapaana
keskusteluna (myds Hirsjirvi & Hurme 2008). Myos Eskola & Vastamien (2010,
26) mukaan teemahaastattelu on erddnlainen keskustelu, joka kylld tapahtuu tutki-
jan aloitteesta ja usein myos tutkijan ehdoilla, mutta jossa tutkija pyrkii vuorovai-
kutuksessa saamaan vastauksen tutkimuksen aihepiiriin kuuluvista asioista. Haastat-
telussa baastateltavalle tarjoutuu mahdollisuus tuoda esiin oma mielipiteensa ja kertoa
omista kokemuksistaan (Eskola & Vastamiki 2010, 27-28).

Seki tutkimuksen luotettavuuden ettd etiikan ndkokulmasta oli perusteltua, ettd
pyysin osatutkimukseen ihmisid, jotka edustavat vaikeavammaisia ihmisid melko
monimuotoisesti (my6s Mertens 2003; 2008). Vaikka osallistuvien valinta perus-
tui aiemmin tekemdini tilastolliseen ryhmittelyanalyysiin, kiytinndssi joukkoon
valikoitui miehid ja naisia, asiakkaita henkilokohtaisen avun kaikista toteuttamis-
tavoista, omissa kodeissa ja palvelutaloissa asuvia, syntymistdin saakka vammaisia
ja myohemmalld idlld vammautuneita, yksin asuvia ja parisuhteessa olleita tai ole-
via, vihin palvelua ja paljon palvelua saavia seki toiminnallisesti osallistuvia ja osal-
listumattomia. Osatutkimukseen osallistuneista seitsemin oli liikuntavammaisia
ja yksi kehitysvammainen ihminen. Vaikeavammaisten ihmisten monimuotoisuu-
den kuvaamisen puutteena voidaan pitéi sité, ettei haastateltavieni joukossa ollut
esimerkiksi nikévammaisia ihmisid, joita kuitenkin on henkilékohtaisen avun pii-
rissd paljon. My6skdin ensisijaisesti mielenterveyskuntoutujiksi profiloituvia ihmi-
sid ei ollut haastateltavieni joukossa, mutta heiti ei ollut henkilokohtaisen avun
saajienkaan joukossa aineistonkeruupaikkakunnalla vuonna 2009 (Kivisto 2011).
Aineistoni ei kuvaa parhaalla mahdollisella tavalla henkilokohtaisen avun nykyisti
asiakaskuntaa, johon kuuluu litkuntavammaisten, nikévammaisten ja kehitysvam-
maisten ihmisten lisdksi mielenterveyskuntoutujia, vaikeavammaisia maahanmuut-
tajia, autismin kirjoon kuuluvia seki niin sanottuja monisairaita ihmisii. Toisaalta
aineistoni kuvannee kohtalaisen hyvin henkil6kohtaisen avun tyypillisien asiak-
kaiden kokemuksia.

Olen pyytinyt laadulliseen osatutkimukseen osallistuneilta paitsi henkilokoh-
taisen tutkimusluvan haastattelujen kiyttimiseen tutkimusaineistona, my6s luvan
yhdistda tarvittaessa haastatteluaineiston tiedot asiakasrekisteriaineiston tietoihin.
Tietosuojavaltuutetun rekisteritutkimuksen tietosuojaoppaan (2008, 4) mukaan,
jos tutkittavan antamiin tietoihin on tarkoitus yhdistdd muualta hankittuja tie-
toja, ndmd tiedot on yksiloitavé tutkittavalle. Tutkimukseen osallistuneiden alle-
kirjoittamat tutkimuslupalomakkeet olen siilyttinyt. Tutkimukseen osallistuvilla
on oikeus yksityisyyteen, anonyymiteettiin ja luottamuksellisuuteen (Teddlies &
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Tashakkori 2009, 199). Luottamuksellisuus on yksi emansipatorisen tutkimuksen
voimavara. (esim. Mertens 2008). Olen kertonut tutkimukseeni osallistuneille tut-
kimuksen tarkoituksesta, aineiston kisittelystd ja siitd, ettd heiddn yksityisyytensa
siilyy (esim. Hirsjirvi & Hurme 2008, 20). Luottamuksesta keskustelimme myos
monissa haastattelutilanteissa.

Nauhoitetut haastattelut on analyysien jilkeen tuhottu. Litteroidut aineis-
tot ovat endd olemassa anonyymina tiedostona. Tiedostossa informantit on koo-
dattu numeroilla 1-8. Tutkimusraportista tai aineistositaateista ei tule esille sellai-
sia tietoja tutkittavista, joiden perusteella he olisivat ulkopuolisten tunnistettavissa.
Puhun yleensi haastateltavistani heille keksimilldni etunimilld*!. Pohjolan (1994,
17) mukaan tutkimuskohteena olevista ihmisistd puhuminen esimerkiksi asiak-
kaina kuvastaisi epéeettisesti tutkijan suhtautumista heihin tavallisuudesta poik-
keavina erityisind.

Tutkimuksen uskottavuus aikaansaadaan kuvaamalla, perustelemalla ja reflek-
toimalla omia tutkimuksellisia ratkaisuja (Eskola et.al. 2005, 5). Laadullisen tut-
kimuksen luotettavuutta arvioitaessa kohteena ovat tutkijan rehellisyys ja hinen
tekeminsi tutkimukselliset ratkaisut (Vilkka 2007, 158-159). Hirsjarvi & Hurme
(2008, 189) puhuvat rakennevalidiudesta eli rakenteen uskottavuudesta. Kvantita-
tiivisessa tutkimusperinteessa puhutun tutkimuksen toistettavuuden pyrkimyksen
voi tulkita laadullisessa tutkimuksessa tarkoittavan sitd, ettd tutkimus on kuvattu
niin hyvin, etti my6s toinen tutkija voi ymmartda ja hyviksyd tehdyt valinnat
(Ronkainen et. al. 2011, 13). Tekemieni tulkintojen luotettavuutta lukija voi arvi-
oida tutkimusraporttiin kirjoittamieni aineistoviittausten'*” sekd aiemmin neljin-
nessi luvussa auki kirjoittamani analyysiprosessin avulla (ks. myos liitteet 8 ja 9).
Aineistoviittausten voidaan katsoa olevan myos eettisesti perusteltuja, koska yhteni
tavoitteena oli tuoda vaikeavammaisten ihmisten ddni kuuluville. Seki litteroin-
nista ja sitaateista olen kuitenkin jittinyt pois joitakin tiytesanoja tai sanojen tois-
toja. Lisiksi joissakin kohti sitaattia on lyhennetty ja jitetty pois sitaatin kannalta
eparelevantti puhe. Nimi on merkitty sitaatin sisilld pistejonolla (...). Aineistosi-
taatteja kiytin enemmin aiemmassa tutkimuksessani (Kivisté 2011). Olen vihen-
tinyt sitaattien madrad tulkintojen nostamiseksi hieman etidmmalle yksil6tasolta.
Abstraktimmat tai jaetut tulkinnat suojaavat my6s tutkimukseen osallistuneiden
anonymiteettia. Jaettujen kokemusten vahvuus vahvistaa myés tutkimustulos-
ten luotettavuutta. Hermeneuttinen filosofia mahdollistaa laadullisenkin aineis-
ton yleistimisen, koska hermeneuttisen kehidn mukaisesti yksittdistd kokemusta
vol ymmartid vain suhteuttamalla sen laajempaan kokonaisuuteen (Alvesson &

131 Vrt. Kivistd (2011) jossa puhuin haastateltavista ja informanteista numeroin koodattuna.

132 Eskolan (2000, 44) mukaan sitaateilla joko pyritdin todistamaan tutkijan edelld esittimi tul-
kinta oikeaksi tai sitten niitd seuraa tutkijan oma tulkinta, jolloin sitaatti edelsi tutkijan tulkin-
taa ollen sen pohjana. Tutkijan tekemin tulkinnan perusteluina aineistokatkelmalla on suuri
merkitys (Laine 2010, 42—43). Sitaattien ja tutkijan oman argumentoinnin tulee kuitenkin olla
yhdenmukaisia (Hirsjdrvi & Hurme 2008, 195).
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Skoldberg 2000, 53). Toisaalta mahdollisuuksiin ymmirtii toisten ihmisten koke-
muksia tulee suhtautua kriittisesti. Bourdieu (1998, 203—-204) on varoittanut teke-
mistd fenomenologista kokemusten analyysia valikoitujen kultivoituneiden eletyisti
kokemuksista joissakin konteksteissa ja yleistimdstd ymmartdmattomyyttddn eri-
tyistapauksista yleispatevii.

Haastatteluihin osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen. Kokemusten tut-
kimisessa ihmisten oma halukkuus osallistua on erittdin merkityksellistd (Perttula
2005, 153). Kerroin haastattelupyyntojd tehdessini tutkimuksesta ja sen tavoitteista.
Siten haastateltavieni suostumus perustui mahdollisimman kattavaan informoin-
tiin (esim. Hirsjirvi & Hurme 2008, 20). Oli my6s eettisesti oikein antaa yhdelle
haastateltavaksi pyytdmalleni henkilélle mahdollisuus oman toiveensa mukaisesti
osallistua tutkimukseen haastattelun sijaan kirjoittamalla. Mielestini oli my6s eet-
tisesti oikein kdyttdd hinen tekstiddn tutkimusaineistona huolimatta sen yksinker-
taisesta ilmaisutavasta haastattelujen dialogisiin, jopa ronsyileviin sisdltoihin ver-
rattuna, ja huolimatta siitd, ettei kyseinen henkil6 voinut endd my6hemmin vastata
hinelle ldhettimiini tarkentaviin kysymyksiin. Yhden haastateltavani haastattelut
pidin tietoisesti enintddn noin tunnin mittaisina, silld tulkintani mukaan pidempi
yhtdjaksoinen keskustelu olisi aiheuttanut hinelle kohtuutonta fyysistd rasitetta.
Koin haastateltavani olleen tyytyviinen tihdn.

Vaikeavammaisten ihmisten haastattelemista voidaan pitdd haastavana ja eri-
tyistd sensitiivisyyttd vaativana. Toisaalta tillainen ajattelu on stereotyyppistd ja
itsessddn toiseutta korostavaa. Nden vaikeavammaisten ihmisten haastattelemisen
lihtokohtaisesti samanlaisena kuin muidenkin ihmisten haastattelemisen. Tutki-
muskiyttoon tehtivi ja henkilokohtaista elimidd koskeva haastattelu vaatii aina
sensitiivisyyttd. Toki puhevammaisen ja kehitysvammaisen ihmisen haastattele-
minen oli haastavaa, mutta nami haastattelutilanteet olivat haastavia sekd minulle
ettd haastateltavilleni. Puhevammaiselle ihmiselle voi olla raskasta toistaa lausei-
taan kerta toisensa jilkeen tutkijalle, joka ei heti ymmarra niitd. Ollessani rauhalli-
sempi ja tietoisesti tilaa antavampi haastattelija toisella haastattelukierroksella kuu-
lin my6s haastateltavaani paremmin.

Olen toiminut yli kolmentoista vuoden ajan péiasiallisesti vammaisten ihmisten
sosiaalityontekijand. Sosiaalityontekijind minun tulee pyrkid sosiaalityon etiikan
kontekstissa edistimain vammaispolitiikan tavoitteisiin padsemisti. Toisaalta tyon-
antajani antaa tydlle paikalliset sisallolliset ja taloudelliset reunaehdot tyota sidte-
levien lakien lisdksi. Kuitenkin olen tydssini kokenut voivani vaikuttaa ja auttaa.
Koin pystyneeni pédosin irrottautumaan palvelujirjestelmisti tutkimuksen teke-
misen aikana, vaikkakin haastatteluissa roolini vililla muuttuikin "osallistavasta” tai
“osallistuvasta” haastattelijasta "voimaannuttavaksi” ohjausta ja neuvontaa antavaksi
sosiaalityontekijiksi tai jirjestelmdin kohdistuvan kritiikin vastaanottajaksi. Osa
haastateltavistani kysyi minulta haastattelun aikana neuvoja omassa tai tuttaviensa
asiassa. Mini tarvittaessa ohjasin, neuvoin sekid kerroin oikeuksista ja mahdolli-
suuksista, my6s oma-aloitteisesti. Koen seuraavin aineistoesimerkein osoittavani
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vilpittdmiksi emansipatoriset pyrkimykseni pystyttydni haastattelutilanteessa suh-
tautumaan kriittisesti palvelujirjestelmiin ja omaan sosiaalityontekijyyteeni.

Se kans, miki on suuri virhe siind, ettd me ei hoksata informoida tarpeeksi. .. jos
mind oon vaikka ymmdrtiny védrin niin sehin on iban kamala tilanne. . . tissi
niinku oppii itekkin ... musta tuntuu, etti me ei oikein ymmdrretd aina. .. mdad oon
kokenu, ettd me ois sitd niinku tuettu, mutta ei varmaan sitten kaikissa tilanteissa
kuitenkaan oo...kylld meilli on petrattavaa just tia kuunteleminen, etti oikeesti
kuulee mita sanotaan. (Mari)

Toisaalta haastattelut olivat osallistamisen nikokulmasta kaksisuuntaisia. Haasta-
teltavani tukivat minua kokiessani sosiaalityontekijyyteeni liittyvid omantunnon
tuskia.

... monesti on tehny kauheesti virbeitd. .. (Mari)

... kyllihin kaikki tekee virbeitd. (Hannu)

Olin tavannut laadulliseen osatutkimukseen osallistuneista kahdeksasta vaikea-
vammaisesta ihmisestd viisi jo sosiaalityontekijind toimiessani. On haasteellista
tutkia jirjestelmad, jossa itse toimii ja asettaa samalla my6s oma toiminta ja tyd
paljastettavaksi. Tamin haasteen voi ottaa vastaan olemalla avoin ja asettamalla
emansipatorisen tiedonintressin ensisijaiseksi. Tutkijan vastuullisuus on merkit-
tavi tekijd emansipatorisessa vammaistutkimuksessa (Barnes 2003, 7). Toivon tut-
kimukseni avulla vammaisten henkiléiden ddnen tulevan kuuluville (my6s Morgan
2001, 90). Haastateltavani tiesivit tydstini vammaispalveluista padttivini sosiaali-
tyontekijand. Moni kertoi haluavansa osallistumisellaan omalta osaltaan vaikuttaa
palvelujirjestelmin kehittimiseen vammaisten ihmisten tarpeita vastaamaan (myos
Ahponen 2008, 68). Henkilokohtainen on usein myds poliittista. Osallistavan tut-
kimuksen nidkokulmasta olisi ollut eettisesti hyvdd tutkijatoimijuutta, mikali oli-
sin lihettidnyt teemahaastattelurungon haastateltavilleni etukiteen tutustuttavaksi,
halutessaan kommentoivaksi ja jopa muokattavaksi ennen varsinaisten haastatte-
lujen tekemistd. Valitsin toiselle haastattelukierrokselle runsassanaisimmat henki-
16t. Jatkossa on syytd varmistaa, ettd my6s hiljaisimpien ddnet tulevat kuuluville.
Tavoittelin osatutkimuksessa vaikeavammaisten ihmisten kokemuksia, jotka ovat
subjektiivisia, mutta subjektiivisuudestaan huolimatta kuvastavat vaikeavammais-
ten ihmisten koettua todellisuutta. Uskon limpimaksi kokemani suhteen itseni ja
tutkimukseen osallistuneiden ihmisten vililli edesauttaneen aitojen kokemusten
esille tuloa, niiden ymmairtimistd ja tulkintaa sekd parantaneen osatutkimuksen
luotettavuutta. Shakespearen (1997b, 251) mukaan tutkijan avoin sitoutuminen
tutkittaviin ihmisiin auttaa pddsemidn lihemmads heitd ja heidin kokemuksiaan,
jolloin tutkija vahvan sitoumuksensa avulla voi saavuttaa tutkimusta merkitta-
visti eteenpdin vievid ndkokulmia. Ymmirrin, ettd vammattomana ja ilmién ulko-
puolisena ihmisend en voi tdysin ymmartdd minulle kerrottua. Ymmirrin myos
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kantavani viranomaisen viittaa. Mutta yritin ymmartdd, kuvata sekd tulkita koke-
muksia oikeudenmukaisesti tutkimukseen osallistuneiden nikékulmasta. Herme-
neuttisen, ymmdrtivin vammaistutkimuksen mukaisesti pyrin ymmiértiméin myos
niitd konteksteja, joissa kokemukset ovat syntyneet ja olemaan kriittinen ldhinnd
tutkimukseen osallistuneiden ihmisten kokemusten nakokulmasta. Risto Erdsaari
(2005, 261) on kirjoittanut kaksoishermeneutiikasta tarkoittaen sosiaalipolitiikan
tutkijan olevan itse osa siitd "todellisuudesta”, joka on hinen tutkimuskohteenaan.
Tami toteutuu erityisen vahvasti omalla kohdallani oltuani tosiasiallisesti osan tut-
kimukseen osallistuneista sosiaalityontekija myos joissakin niistd eliminvaiheista,
joissa osa heiddn kertomistaan kokemuksista oli muodostunut.

Diskurssien analyysin luotettavuus- ja eettisyyspohdintaa

Tutkimus on aina tutkijan konstruoima tarina (Eskolan 2004, 140). Sosiaalisen
konstruktionismin ddrimmdisen tulkinnan, jossa tutkimus ndhddin ennemmin tut-
kijoiden henkil6kohtaisiin tai yhteiskunnassa vallitseviin arvoihin kuin varsinaiseen
aineistoon perustuvana, voidaan ajatella tarkoittavan jopa sitd, ettei tutkimus til-
16in tiyttdisi tieteellisten arvojen vaatimusta (Rolin 2006, 21). Rolin (2006, 33) ei
kannata darimmaistd tulkintaa, vaan toteaa ei-tieteellisten arvojen toimivan tutki-
muksessa tieteellisten tulosten suodattimina.

Diskurssianalyysissa tutkijan on kuitenkin syytd pohtia ja reflektoida, tuleeko
hin itsekin huomaamattaan uusintaneeksi vanhoja kisitteistoja, kategorioita, diko-
tomioita ja diskursseja. Luotettavuuteen diskurssianalyysissa voidaan liittdd myos
tutkijan tarve tuntea aineistonsa ja sen yksityiskohdat hyvin, ja tukeutua nimen-
omaan aineistoonsa, jonka diskurssianalyysissa ajatellaan kuvaavan todellisuuden
rakentumista. (Jokinen, Juhila & Suoninen 1993, 23,24, 49). Retorisesta diskurssi-
analyysista voitaneen puhua aktiivisena todellisuuden rakentamisena. On myos sel-
vid, ettd haastattelijan diskursiivisilla ilmauksilla on merkitystd siithen, miten haas-
tateltavat puhuvat. Mind olin sitoutunut emansipatorisiin pyrkimyksiin.

Haastateltavistani moni kertoi suostuneensa haastatteluun, koska ajatteli tutki-
muksen avulla voivansa vaikuttaa vaikeavammaisten ihmisten tilanteeseen. Myos
talld motiivilla on merkitystd haastattelussa esille tuleviin diskursseihin. Haastatel-
tavistani osa oli vahvoja saadakseen puhua nimenomaan itselleen merkityksellisistd
asioista. Puhunnallaan ihmiset pyrkivit myos retorisesti vaikuttamaan. Bourdieun
(1985, 101) mukaan kielenkiytto vaihtelee tilanteittain muun muassa sen mukaan
kenen kanssa keskustellaan. Haastateltavani puhuivat paitsi tutkijalle, my6s palvelu-
jirjestelmid edustaneelle sosiaalityontekijille. Pohjolan (1994, 24) mukaan paitok-
sentekijoihin saatetaan pyrkid vaikuttamaan korostamalla ongelmien vakavuutta.
Timad voi olla tiedostettua tai tiedostamatonta. Toisaalta kielenkdyton ollessa myds
erddnlaista sosiaalista pelid, voidaan pohtia, puhuvatko ihmiset ylipddtdan asioista
siten, miten he tosiasiassa niistd ajattelevat tai onko kielellisin keinoin aina edes
ilmaistavissa sitd, mitd tosiasiassa ajatellaan (Alvesson & Skodberg 2000, 202).
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Haastattelujen analyysissa on todettu usein olevan ongelmana sen ettd haasta-
teltavilla on tapana vastata siten, miten he olettavat tutkijan heiltd odottavan (Pie-
tild 2010, 225). Haastattelujen analyysissa on my0s todettu haastateltavien kerto-
van usein elimistddn todellisuutta positiivisemmassa valossa (Pietild 2010, 225).
Omat haastateltavani puhuivat usein haastatteluteemojen ohi, joten en nie hei-
din lihtokohtaisesti vastanneen siten, kuin mind haastattelijana mahdollisesti olin
olettanut. Toiseksi moni kertoi eldmistiin ensisijaisesti osattomuustulkintojen lapi
osallisuustulkintojen sijaan.

Jotkut tutkijat suhtautuvat kriittisesti sithen, ettd diskurssianalyysissa kaytettdi-
siin muunlaisia aineistoja kuin luonnollisessa vuorovaikutuksessa syntyneita teks-
tejd. Talloin kritisoidaan my6s haastatteluaineistoja. (Silverman 2001, 178.) Toi-
saalta konstruktionistista tutkimusta on kritisoitu siitd, kertooko se itse asiassa
todellisuudesta mitéén, vaan pelkistddn aineistosta (Silverman 2001, 97; vrt. Rolin
2006, 21). Saastamoisen (2005, 17-18) mukaan haastattelut ovat itsessiin sosiaa-
lisia konstruktioita, jonka vuoksi tutkimuksessa on tirkedd analysoida sekd, mita
sanotaan mutta myos, mifen sanotaan. Foucaultin ([1969] 2005, 69) mukaan dis-
kurssit — puhe, teksti ja sanat on kylld tehty merkeistd, mutta se mitd diskurssit
tekevit ja aiheuttavat on enemmain kuin pelkkdd merkkien kdyttimistd. Ja juuri
timd "enemman” tulisi saada nakyviin ja kuvatuksi.

Alun perin en ollut kerdnnyt haastatteluaineistoani analysoitavaksi diskurssiana-
lyyttisesti. Tamin vuoksi haastatteluaineisto oli kylld litteroitu sanatarkasti, mutta
ilman taukoja, huokauksia tai puheen painotuksia. Nien, ettei tim luotettavuuden
kannalta kuitenkaan ollut ongelma (my6s Silverman 2001, 188-189). Analyysini
kohteena ei ensisijaisesti ollut keskustelun rakentumisen analyysi, vaan kielenkiy-
ton laajemmat asiasisillot, kontekstit sekd niiden representaatiot (ks. esimerkiksi
Fairclough 1997, 35-37; Ruusuvuori 2010, 424-425). Faircloughin (1997, 71)
mukaan diskurssianalyyttisissa tutkimuksissa usein analysoidaankin liikaa vilitto-
min viestintdtilanteen kontekstia laajojen kontekstien sijaan.

Hirsjarven & Hurmeen (2008, 155) mukaan teemahaastatteluaineisto soveltuu
yleensd hyvin myds diskurssianalyysin kohteeksi, koska tillaiselle vdljemmin struk-
turoidulle aineistolle ominaisesti haastateltavat tuottavat usein runsaasti puhetta.
Diskurssianalyyttiseen osatutkimukseen valittujen haastattelujen valinta perus-
tuikin nimenomaan haastateltavien runsaaseen kerrontaan. Nami henkil6t oli-
vat my0s toisistaan poikkeavia. Neljin henkilén ryhméin kuului naisia ja miehii,
eri-ikiisid ja palvelujen suhteen erilaisissa tilanteissa olevia ihmisid. Eettisesti voi-
daan jilleen kritisoida sitd, ettd osatutkimuksen ulkopuolelle jdivit kohtaamani
hiljaisimmat.

Tutkimuksessa on aina kyse valinnoista metodologiasta ja metodeista riip-
pumatta. Valinnat puolestaan perustuvat tutkijan ontologisiin ja epistemologi-
siin uskomuksiin. Analysoitavat tekstit ovat erddnlainen vaihtoehtojen kokoelma.
Representoinnissa valitaan, mitd kuvaukseen otetaan mukaan, miki valitaan ensi-
sijaiseksi ja miki toissijaiseksi ja miki jitetddn kokonaan pois. (Fairclough1997,
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13, 30-31.) Olen tehnyt lopputulokseen vaikuttavia valintoja moneen otteeseen.
Ensinnikin valitsin haastattelujen teemat, vaikka itse haastattelut etenivitkin valilld
melko kauas alkuperiisistd teemoista. Toiseksi olen haastattelutilanteessa represen-
toinut teemat haastateltavalle. Teemahaastatteluperinteen mukaisesti minulla ei
ollut tarkkaa strukturoitua kysymyslistaa ja oma tutkijasubjektini oli tilanteittai-
nen, osallistuva ja dialoginen. Kolmanneksi haastateltava valitsi, mitd ja miten hin
minulle kertoi. Neljanneksi tutkijana edelleen valitsin, mitd ja miten tuon aineis-
tostani esille ja minki jatin kuvaamatta. Diskurssianalyyttisessa osatutkimuksessa
valintani perustuivat sithen, minka aineistoni sisiltimissd kielenkdytossd tulkitsin
merkityksellistivin osallisuutta. My6s diskurssianalyyttisen osatutkimuksen luo-
tettavuutta vahvisti se, ettd kivin ensimmiisen haastattelukierroksen tulkintoja lipi
toisella haastattelukierroksella.

Kolmannessa osatutkimuksessa analysoin neljan haastateltavani haastattelujen
lisiksi diskursiivisesti my6s heidin palvelusuunnitelmiaan (N=5). Tekstillisesti pel-
kistettyjen ja otsikkotasolla strukturoitujen palvelusuunnitelmien kiyttéon osalli-
suuden tutkimisen ja diskurssianalyyttisen tutkimuksen aineistona tulee suhtau-
tua kriittisesti. Ymmmirrin, ettd asiakirjadokumentit ovat vain hyvin valikoitu
kuvaus elimintilanteista (Kddridinen 2003). Pohjola (1994, 35) nikee palvelu-
suunnitelmien kidyton aineistona kertovan lihinni palvelujdrjestelman nidkokul-
man asiakkaana olevien ihmisten eldmintilanteista. Tamén tutkimuksen laht6-
kohtana ei kuitenkaan ollut ajatus, ettd vaikeavammaisten ihmisten osallisuutta
koskeva “todellisuus” paljastuisi heidin palvelusuunnitelmistaan. Lihtokohtana on
ollut kuvata ja tulkita, miten vaikeavammaisten ihmisten osallisuutta representoidaan
sosiaaliviranomaisten kirjaamissa palvelusuunnitelmissa. Osatutkimuksen tarkoitus
huomioiden palvelusuunnitelmat tutkimusaineistona eivit sellaisenaan tuota luo-
tettavuusongelmaa. Piinvastoin, palvelusuunnitelmien sisélt6jd on niiden rajoista
huolimatta ryhdyttivd analysoimaan, niiden edustaessa institutionaalista valtaa,
mutta niiden voidessa edustaa my0s asiakkaina olevien ihmisten valtaa.

My®bs palvelusuunnitelma-aineisto oli muodostunut monien valintojen ja tulkin-
tojen prosessissa. Palvelusuunnitelmien lopullisia tekstejd on representoitu ensim-
mdisen kerran jo aineistonkeruupaikkakunnalla palvelusuunnitelmalomaketta
laadittaessa. Toisen kerran representaatiota on tapahtunut asiakkaan ja sosiaali-
viranomaisen vilisessd vuorovaikutuksessa yksittdistd palvelusuunnitelmaa laadit-
taessa. Kolmannen kerran sosiaaliviranomainen on tehnyt teksti-ilmaisuun liitty-
vid valintoja kirjoittaessaan palvelusuunnitelmaa puhtaaksi. Neljanneksi valintoja
olen tehnyt mind tutkijana valitessani mitd nostan palvelusuunnitelmien teksteistd
esille eli minka tulkitsen ilmaisevan kielenkdytossa osallisuutta. Lukija voi arvioida
tekemieni valintojen ja tulkintojen luotettavuutta osatutkimuksen yhteydessi (luku
5) aukikirjoittamani analyysiprosessin ja aineisto-otteiden avulla.

Diskurssianalyysin aineistona olleet palvelusuunnitelmat olivat kolmen eri sosiaa-
litydntekijin kirjoittamia. Mikddn ndistd suunnitelmista ei ollut minun kirjaamani.
Palvelusuunnitelmien diskurssianalyysi perustui seki aineistonkeruupaikkakunnan
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sosiaalipalvelujohtajalta ettd haastatelluilta itseltddn saamiini asiakasrekisterin
kiyton tutkimuslupiin. Pyrkimykseni vilpittomddn emansipatorisuuteen toden-
tuu siind, etten ole lihtenyt omasta sosiaalityontekijyydestini huolimatta puolus-
telemaan tyGtovereitteni kirjauksia. Pdinvastoin, emansipatorisen tiedonintressin
mukaisesti olen halunnut mieluummin paljastaa, miten vaikeavammaisten ihmis-
ten ddni ja retorisesti palvelujdrjestelmassd tavoiteltu osallisuus jdd palvelusuunni-
telmien teksteissd marginaaliin.

Diskurssianalyysissa aineistot voivat olla pienid (Hirsjirvi & Hurme 2008, 155).
Timin diskurssianalyyttisen osatutkimuksen haastatteluaineistona olleet nelji
haastattelua olivat yhteensi pituudeltaan 85 sivua, mitd voidaan mairillisestikin
pitdd riittdvind. Ennenkaikkea sisillollisesti ne olivat tulkintani mukaan riittd-
vid sisdltdessddn runsasta, oma-aloitteista, virikdsta ja kriittistd puhuntaa. Palvelu-
suunnitelma-aineistoni riittivyyteen tutkimusaineistona (5 kappaletta yhteensd 23
sivua) voidaan sen sijaan perustellusti suhtautua kriittisesti, mutta ei niinkdin dis-
kurssianalyysin kyseessa ollessa niiden lukuméirin, vaan ldhinni niiden kielellisesti
pelkistettyjen ja jaykkien sislt6jen vuoksi. Monimenetelmillisen tutkimusstrate-
gian merkityksen analyysin kannalta kuitenkin my6s palvelusuunnitelma-aineis-
toni tuottaa esimerkinomaisia kuvia siitd, mitd ja miten vaikeavammaisten ihmisten
osallisuudesta on kirjoitettu heitd koskeviin palvelusuunnitelmiin. Erilaiset aineis-
tot edustavat erilaisia tapoja pyrkid rakentamaan todellisuutta. My6s palvelusuun-
nitelmissa kiytettyjen ilmaisutapojen motiivit ja retoriikka piilenevit tdssa.

Luotettavuus ja eettisyys monimenetelmdillisessd tutkimuksessa

Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta on perinteisesti arvioitu reliabiliteetin
ja validiteetin perusteella ja kvalitatiivista tutkimusta muun muassa uskottavuu-
della, siirrettivyydelld, riippumattomuudella ja vahvistavuudella (esim. Onwueg-
buzie & Johnson 2008). Monimenetelmallisessi triangulatiivisessa tutkimuksessa
luotettavuuden pohdinta on vaativaa, silli monimenetelmallisessd tutkimuksessa
taytyy huomioida molemmat lihestymistavat sekd niiden vahvuudet ja heikkoudet.
Monimenetelmallisen tutkimuksen erityispiirteiden pohtiminen on suomalaisessa
keskustelussa ollut vihaistid huolimatta siiti, ettd muun muassa monissa vaitoskir-
joissa on kiytetty useita aineistoja ja menetelmid (Alastalo 2005, 56-57). Oman
tutkimusaiheen tutkiminen usealla menetelmilld mahdollistaa ja vaatii metodien
merkityksen pohdintaa (Alastalo 2005, 81). Tami on tehtdvd myos luotettavuuden
ja eettisten kysymysten nikokulmasta. On tirkedd pohtia, miksi kutakin menetel-
mid kiytettiin (Morgan 2008, 61).

Creswell & Plano (2011, 267) kannattavat menetelmdtietoista monimenetelmdl-
lisen tutkimuksen arviointia, jossa kiinnitetddn huomiota tutkimusmenetelmiin futki-
muksen kaikissa vaiheissa. Tutkimusmenetelmid siis reflektoidaan jo keritessd seki
kvantitatiivista ettd kvalitatiivista aineistoa, analysoitaessa aineistoja mahdollisim-
man patevisti, integroitaessa kvantitatiivinen ja kvalitatiivinen aineisto jolloin niiden
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yhdistiminen lihtokohtaisesti tarjoaa paremman mahdollisuuden tutkimusongel-
man ymmirtdmiseen kuin yhdentyyppinen aineisto yksinddn ja suunniteltaessa tut-
kimusasetelma monimenetelmillisen tutkimusperinteen mukaisesti (emt.,267-268).
Viittaan my6s Puusaan & Juutiin (2011a, 24), jotka nikevit, ettd arvioitaessa rea-
listista tutkimusta reliabiliteetin ja validiteetin kasitteiden avulla, fulkinnallista tut-
kimusta voitaisiin puolestaan arvioida sen elimdinmakuisuudella ja poststrukturalista
tutkimusta useiden erilaisten danien ja vaibtoehtoisten tulkintojen esille tulemisena.

Monimenetelmalliselld tutkimuksella ja triangulaatiotekniikoilla on usein pyritty
nimenomaan vahvistamaan tutkimuksen luotettavuutta (esim. Viinamiki 2007,
176; Jick 2008, 114). Metsimuurosen (2006, 254) mukaan on selvidi, ettd mita
useampaa tutkimusmenetelmai kayttdd, sitd varmempaa on tutkimuksessa esitetty
tieto. Silverman (1993, 151-152) varoittaa kuitenkin tutkijaa olettamasta, ettd tri-
angulaation, esimerkiksi usean aineiston kiytto sellaisenaan tekisi tutkimuksesta
luotettavaa ilman, ettd kunkin aineiston konteksteja huomioitaisiin. Menetelmi- ja
aineistotriangulaatio tuotti tissi monimenetelmillisessd tutkimuksessa sekd yhtei-
syyden perusteella vahvistavia ettd erojen vuoksi horjuttavia tuloksia. Kuva vai-
keavammaisten ihmisten osallisuusvajeista vahvistui nimenomaan triangulaation
avulla. Toisaalta monimenetelmillinen tutkimusstrategia paljasti, kuinka erilaisia
tutkimuksellisia valintoja tekemalld yksittdinen ihminen voi tulla tulkituksi osalli-
suutensa suhteen eri asemiin. Eri ldhestymistapoja, aineistoja ja analyysimenetel-
mii kiytettiessd ihminen saattaa jopa samaan aikaan ulla paradoksaalisesti tulki-
tuksi osalliseksi tai osattomaksi. Tami kuvastaa monikerroksista "todellisuutta” ja
puoltaa valintaani puhua tuloksistani "osallisuuskuvina”, mutta kuvaa myo6s osalli-
suuden kisitteen vaikeaa hallittavuutta. Miles & Huberman (1994, 266) kysyvit,
mitd tutkija tekee, jos kaksi eri aineistoa antaa toisensa poissulkevan tuloksen. En
nihnyt erilaisten aineistojen analyysien tuottaneen toisiaan poissulkevia tuloksia,
vaikkakin ne tuottivat osin erilaisia ja jopa ristiriitaisia tuloksia. Integroivan analyy-
sin ja kontekstien huomioinnin avulla yhtenevien tulosten rinnalla toisistaan eroa-
vat tulokset selittivit ja tdydensivit toinen toisiaan ja kuvasivat todellisuuden seki
tutkittavan ilmién monimuotoisuutta.

Monimenetelmallisen tutkimusperinteen mukaisesti olen pyrkinyt aikaansaa-
maan vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta yhtd metodologiaa monipuoli-
semman kuvan monimenetelmallisen tutkimuksen avulla. Monimenetelmillisen
tutkimuksen yksi luotettavuuteen liittyvd vahvuus liittyy sen kykyyn parhaimmil-
laan vahvistaa yksittdisen tutkimusmenetelmin heikkouksia. Pelkdstddn kvanti-
tatiivisessa tutkimuksessa voidaan esimerkiksi kadottaa tutkimuskohteena ollei-
den ihmisten @éni ja tulkinnoiksi voivat jadda yksin tutkijan aineistostaan tekemat
tulkinnat. Pelkistddn kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkija voi puolestaan tehdd
liiankin henkilokohtaisiin tulkintoihin perustuvia patelmid vaikka mahdollisuutta
yleistimiseen ei aina ole. (Creswell & Clark 2011, 12.)

Monimenetelmallisessd tutkimuksessa luotettavuuskysymyksid voidaan Onwuig-

buzien & Johnsonin (2008, 287-293) mukaan lihestyi erilaisilla legitimaation
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tyypeilld. Niihin legitimaatiotyyppeihin perustuen koin kattavamman kuvan
aikaansaamista ja metapditelmien tekemistd auttaneen, kun jokaisen osatutkimuk-
sen aineisto oli osa samaa kokonaistutkimusjoukkoa (sample integration). Osatut-
kimukset olivat perustellusti ja jatkumoksellisesti perittiiset (sequential). Olen pyr-
kinyt kuvaamaan avoimesti omaa tutkijasubjektiani ja sen ristiriitaisuutta ollessani
vililld ulkopuolinen ja vililld enemmin sisilld oleva tutkija (inside-outside). Epis-
temologisten, ontologisten sekd metodologisten uskomusten ja sitoumusten osalta
olen niiden monimuotoisesta soveltamisestani (paradigmatic mixing) huolimatta
siind kisityksessd, ettd ne kaikki ovat olleet perusteltuja ja niilld on yhteinen taus-
ta-ajatus. Lipi tutkimuksen olen pyrkinyt olemaan refleksiivinen paitsi suhteessa
itseeni myos aineistoihini. Erityisesti diskursiivinen osatutkimus konkretisoikin
tatd refleksiivisyyttd l6ydettyini "uusia” osallisuuden representaatioita. Monimene-
telmillisen tutkimuksen avulla 16ydetyilld erilaisilla representoimisen tavoilla my6s
osallisuuden teoriaa voidaan tydstid eteenpiin. Luotettavuutta olen pohtinut sekd
kunkin menetelmin oman tutkimusperinteen mukaisesti ettdi monimenetelmal-
lisen tutkimusperinteen mukaisesti (multiple validities). (Onwuigbuzie & John-
son 2008, 287-293.) Onwuigbuzien ja Johnsonin (2008) mukaan monimenetel-
millisessd tutkimuksessa tulee myds varmistaa, ettei tutkimuksen eri osia kiytetd
yksinddn védrin esimerkiksi erilaisissa poliittisissa tarkoituksissa kyseessid ollessa
nimenomaan monimenetelmillinen tutkimusasetelma. Nien kuitenkin voivani itse
raportoida osatutkimuksistani myo6s erillisind, kunhan kuvaan my6s alkuperiisen
monimenetelmillisen tutkimusasetelman ja korostan osatutkimusten aineistojen
kontekstisuutta.

Caraxellin & Greenen (2008, 233) mukaan monimenetelmallisissa tutkimuk-
sissa on arvioitu ja kuvattu usein puutteellisesti sitd, miten monimenetelmallinen
tulkinta on tosiasiallisesti tehty (my6s Plano & Creswell 2008e, 253). Onwuegbuzie
& Johnson (2008, 273) tulkitsevat puutteellisen integraation monimenetelmalli-
sen tutkimuksen luotettavuusongelmaksi. Tdssd tutkimuksessa metodologioiden
integraation voidaan tulkita tapahtuneen useissa vaiheissa. Padtutkimuskysymyk-
set olivat osatutkimuksille yhteiset eli integroidut. Osatutkimusten aineistot oli-
vat integroidut. Osatutkimusten perdttiisyys perustui integraatioon kunkin osa-
tutkimuksen perustuessa edellisen osatutkimuksen analyysiin. Lisdksi erilaisten
metodologisten ja jopa tutkimusfilosofisten ldhestymistapojen integraatioon pyrin
tutkimuksen ensimmadisessd luvussa sekd johtopditds- ja pohdintaluvussa. Tut-
kimusfilosofinen integraatio perustui osatutkimuksia yhdistivddn pluralistiseen,
postmoderniin, kriittiseen sekd konstruktionistiseen nakokulmaan, jossa niin eri-
laisen tietimisen (ks. Ronkainen 1999) olevan mahdollista ja arvokasta. Tieto
perustuu ndin erilaisiin tutkimuksellisiin valintoihin, joissa kaikissa kyse on eri-
laisista motiivisista tavoista rakentaa todellisuutta. Esitin my6s osatutkimuksille
integroidut metapéitelmat.

Pierre Bourdieun ajatusten soveltamista pidetdin haasteellisena ja helposti vii-
rinymmirrettivind (esim. Wacquant 1995,22-23). Wacquantin (emt., 22-23; my6s
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Roos 2006, 85-87)) mukaan vain osan Bourdieun ajatuksista soveltaminen helposti
johtaa Bourdieun kokonaisteoreettisen ajattelun vadrinymmartimiseen. Naistd ris-
keistd huolimatta olen halunnut soveltaa joitakin Bourdieun ajatuksia ja kisitteitd
kuten sosiaalista ja symbolista pddomaa, kenttien vililld jatkuvasti tapahtuvia tais-
teluja seki erityisesti monimenetelmillisyyden ja refleksiivisyyden mahdollisuutta
ja tirkeyttd. Wacquantin (1995, 23) mukaan Bourdieu itse kieltdytyi pluralismis-
saan muun muassa erottamasta subjektia ja objektia, intentiota ja syyté sekd aineel-
lisuutta ja symbolista representaatiota ja keskittyi teorian rinnalla nimenomaan
tutkimusmenetelmiin. Bourdieun mukaan jokainen tutkimukseen liittyvi teko ja
valinta on sekd teoreettinen ettd empiirinen (Wacquant 1995, 57).

Monimuotoisuuden ja pluralismin hyviksyvin refleksiivisen ja kriittisen postmo-
dernismin sekd kontstruktionismin lisiksi kokoavana tausta-ajatuksena tissa tutki-
muksessa oli emansipatorisuus. Kriittinen teoria ja emansipatorinen tiedonintressi
liittyvitkin syntyhistorialtaan yhteen (Alvesson & Skoldberg 2000, 110). Eman-
sipatorisella tutkimuksella'* Vilkka (2007, 103) tarkoittaa, ettd tutkimuksen tulisi
lisdtd tutkittavien ymmdrrystd asiasta ja siten vaikuttaa myonteisesti tutkittaviin.
Avoimena tavoitteenani oli tuottaa materiaalia vammaisten ihmisten valtaistumi-
selle ja vaikuttaa vammaisten ihmisten kannalta mydnteisesti seké yhteiskunnassa
vallitseviin asenteisiin ettd kidytint6ihin. Ihmisid ja merkityksid koskeva tutkimus
ei voi koskaan ollakaan arvovapaata (Ronkainen et.al. 2011, 12).

Tutkimusetiikka kattaa yleisesti eettiset ratkaisut suhteessa tutkimuskohteeseen,
muihin tutkijoihin, rahoittajiin tai toimeksiantajiin sekd suureen yleisoon. Tutki-
muksen suorittamisen kaikissa vaiheissa tulee noudattaa hyvia tieteellistd kaytin-
t6d. (Vilkka 2007, 30.) Olen pyrkinyt noudattamaan Pohjolan (2007, 13; ks. myos
Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeet 2013) tiivistdmi tieteellisen tutkimuk-
sen eettisyyden vaatimuksia: tiedeyhteison yleisesti hyviksymien toimintatapojen
noudattamista, tieteellisten kriteerien mukaisten ja eettisesti kestdvien tutkimus-
menetelmien soveltamista, muiden tutkijoiden tyon huomioinnin, tutkimusproses-
sin eri osien tieteellisten vaatimuksien tdyttimisen ja mahdollisten sidonnaisuuk-
sien raportoinnin. Olen pyrkinyt antamaan erityistd arvoa tutkimusmenetelmille

133 Emansipatorisen vammaistutkimuksen voidaan nihdd syntyneen 1990-luvun alkupuolella
Michael Oliverin kéytettyid termii koskien uutta radikaalia ndkckulmaa vammaistutkimuk-
seen (Barnes 2003, 3). Emansipatorisella vammaistutkimuksella ja empowermentin kisitteel-
13 on yhteiset juuret. Myds Teittisen (20062, 26—29) mukaan emansipatorinen eli "vapauttava”
vammaistutkimus liittyy vammaisten ihmisten voimaantumisen ja valtautumisen (self empo-
werment) tavoitteisiin. Emansipatorinen vammaistutkimus syntyi, koska vammaisia henkil6itd
kohdeltiin tutkimuksessa passiivisina tutkimuksen kohteina. Pelkkd vammaisten ihmisten osal-
listuminen tutkimukseen ei kuitenkaan tee tutkimuksesta emansipatorista (Priestley 1999, 13,
15). Tutkijan ja tutkittavien tasavertainen suhde on tirked tekijd emansipatorisessa vammais-
tutkimuksessa (Katsui 2006, 115; myds Mertens 2008, 71). Barnes (1997b, 243) on esittinyt
toiveen, ettd akateemisten vammattomien tutkijoiden tulisi liittyd yhteen vammaisten tutkijoi-
den kanssa vastustaakseen yhdessd vammaisten ihmisten sortoa. Toisaalta kriittisen vammais-
tutkimuksen ei voida ajatella tuottavan tuloksinaan vain kyseenalaistuksia, vaan kyseenalaista-
miseen on oltava ainoastaan mahdollisuus (Teittinen 2000b, 37).
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ja menetelmitietoisuudelle. Tutkimuksen tarkoitus oli olla paitsi monimenetelmil-
linen analyysi, myos monimenetelmallisyyden analyysi. Tutkimuksella ei ole ollut
sen sisdltoon vaikuttavia rahoittajia.

Monimenetelmallisen tutkimuksen etiikkaan voidaan sisillyttid tutkimuksen
perinteisten eettisten sidntdjen lisiksi oikeudenmukaisuuden ja yhdenvertaisuu-
den vaateet (esim. Mertens 2003; 2008; 2010). Diversiteetin ja heterogeenisyy-
den huomiointi tutkimukseen osallistuvien valitsemisessa voidaan katsoa kuuluvan
oikeudenmukaisuutta korostavaaan transformatiivis-emansipatoriseen monime-
netelmilliseen tutkimukseen (Mertens 2008, 69). Transformatiivis-emansipato-
rista monimenetelmillistd tutkimusotetta on sovellettu nimenomaan myds vam-
maistutkimuksessa ja silld tavoitellaan avoimesti sosiaalista muutosta (Mertens
2008). Oikeudenmukaisuutta vahvisti tissd ensimmaisen osatutkimuksen tekemi-
nen kokonaistutkimuksena ilman osallisten valikointia. Oikeudenmukaisuutta tuki
my6s pyrkimykseni tutkimuksen laadullisissa osissa tuoda esille vaikeavammaisten
ihmisten omaa dédnté sekd tulkinnoissa ettd suorissa aineistokatkelmissa. Aineisto-
katkelmia otin mukaan oikeudenmukaisesti kaikilta osallistuneilta.

Mertensin (2008, 77) mukaan transformatiivis-emansipatorista paradigmaa kiy-
tettiessd sen tulee nikyi tutkimuksen kaikissa vaiheissa ja osa-alueissa: tutkimus-
asetelmassa, tutkimuskysymyksissd, lihdekirjallisuudessa, aineistoldhteissi, osallis-
tujien valinnassa, metodeissa sekd analyysissa, tulkinnassa ja raportoinnissa. Téssd
tutkimuksessa emansipatorisuus ndyttdytyy avoimesti julkituoduissa emansipato-
risissa tavoitteissa, mikd nikyy myos kiyttimassini kirjallisuudessa, metodeissa,
teorioissa, osallistujien valinnassa seki tulosten tulkinnassa ja raportoimisessa.
Vaikeavammaiset ihmiset olisi kuitenkin voitu osallistaa tutkimukseen toteutettua
syvemmin ldhtien tutkimuskysymysten yhdessd asettamisesta ja tutkimusasetelman
suunnittelemisesta. Siksi tissd tutkimuksessa on sitd eettisesti vahvistavia emansi-
patorisia piirteitd, mutta se ei ole emansipatoris-transformatiivista tiysin Merten-
sin (2008) tarkoittamalla tavalla.

Bourdieun mukaan autonomista tiedetti voi olla vain refleksiivinen tiede (Bour-
dieu & Wacquant 1995, 228). Wacquantin (1995, 59-61) mukaan Bourdieun
refleksiiviseeen ajatteluun sisaltyi tulkinta my6s tutkijoista vallan vilineind poike-
ten sellaisista refleksiivyysajatteluista, jotka jadvit lihinnd tutkijasubjektin kuvaa-
miseen itseensi viittaamisena ja itsetietoisuutena. Tutkimuksen tekeminen on tapa
ottaa kantaa tieteen kriteereilld. Kuitenkin autonomisuus on tieteelle ddrimmadisen
tirkedd (my6s Bourdieu & Wacquant 1995, 225). Olen tehnyt timédn monimene-
telmillisen tutkimuksen riippumattomana mistdan ulkopuolisesta tahosta. Tieteel-
lisen tutkimuksen periaatteiden kunnioittamisen lisidksi olen sitoutunut kunnioit-
tamaan tutkimuskohdettani. Erityisesti vammaistutkimuksessa tulisi kiinnittda
huomiota tutkimustulosten implementointiin ja ongelmien kuvauksen lisdksi rat-
kaisumahdollisuuksien esittimiseen (Anderberg 2006, 62). Tamin monimenetel-
mallisen vammaistutkimuksen tulokset tarjoavat useita mahdollisuuksia vahvistaa
vammaisten ihmisten osallisuutta osallisuuden rakentumisen eri kentilla.
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6.2 Kolme kuvaa osallisuudesta — moniulotteistava
monimenetelmallinen tutkimus

Kolme toisistaan metodologioiltaan lihtokohtaisesti poikkeavaa osatutkimusta
tuottivat osin erilaisia kuvia vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta. Tama voi-
daan tulkita monimenetelmallisen tutkimuksen kyvyksi moniulotteistaa tutkittavaa
ilmi6ti (esim. Tashakkori & Teddlie 2003). Kdyn seuraavaksi lapi osatutkimuksissa

tuotettuja osallisuuskuvia.

Kvantitatiivisen osatutkimuksen jérjestelmdkeskeinen vrs. kriittinen osallisuustulkinta

Ensimmiisessd osatutkimuksessa kvantitatiivinen tutkimusstrategia metodeineen
tuotti sellaisen kuvan vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta, jossa osallisuus
toteutuu tai jdd toteutumatta riippuen siitd, sisiltyyko vaikeavammaisen ihmisen
elimintilanteeseen toiminnallista osallistumista. Aineistonani osatutkimuksessa oli
sosiaalitoimen asiakasrekisteri, erityisesti palvelusuunnitelmat. Niemeld (2006, 73;
my6s Allardt 1976) on midritellyt tekemisen (doing) hyvinvoinnin osallisuutta
kuvaavaksi ulottuvuudeksi. Tulkitsin, ettd inklusiivisesti tavoiteltu osallistuminen
(participation) yhteiskunnan hyvini ja tavoiteltuina pidetyille areenoille, tyohon,
opiskeluun, yhteiskunnalliseen toimintaan ja harrastustoimintaan, voi tuottaa osal-
lisuutta. Sisdllollisestd rajallisuudestaan huolimatta ajattelin olevan metodologi-
sesti ja epistemologisesti mielenkiintoista kerdtd timi osallistumista kuvaava tieto
palvelusuunnitelmista, koska asiakasrekisteriaineistojen lisddntyneestd tutkimus-
kiytostd huolimatta palvelusuunnitelmien analyyttinen tarkastelu on ollut vain
vihiista.

Kvantitatiivisen tutkimuksen ei tarvitse olla "kovaa”. Tilastollisten analyysien
tuottamaa tietoa voidaan tulkita vihintiin kahtalaisesti (esim. Hokkanen 2012).
Tulkintaa voidaan tehdid ensinnidkin “perinteiselld” tavalla keskimadrdisyyksid
kuvaamalla ja valitsemalla kuvattavaksi jonkin jarjestelmidn kannalta merkityksel-
lisen, jarjestelmdd mahdollisesti positiivisessa valossa kuvaavan tutkimustuloksen.
Vaikeavammaisten ihmisten toiminnallisen osallistumisen mittaaminen tuotti til-
laisessa jarjestelmikeskeisessd tulkintatavassa osallisuudesta sellaisen kuvan, jossa
vaikeavammaisten ihmisten kodin ulkopuoliset osallistumismahdollisuudet niyt-
tavit henkildkohtaisen avun asiakkuudessa toteutuvan melko hyvin. Asiakasrekis-
teriaineistoni perusteella lihes kaikilla vaikeavammaisilla henkil6kohtaista apua
saaneilla ihmisilld oli mahdollisuus osallistua johonkin kodin ulkopuoliseen toi-
mintaan, vihintddn asioinneille. Lisdksi yli puolet osallistui vihintddn epdsdin-
nollisesti ja yli kolmasosa sdannollisesti johonkin harrastus- tai yhteiskunnalliseen
toimintaan. Kvantitatiivisessa tutkimusstrategiassa my0s perinteiseksi tulkitta-
valla tavalla kuvasin tyypillisind niyttdytyvid osallistumisen ryhmid, yhteyksid ja
vastaavuuksia.
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Kriittinen tulkintatapa liittyy puolestaan modernin jilkeisend aikana synty-
neisiin perinteisid tutkimusotteita kritisoiviin tutkimusstrategioihin, erityisesti
postmoderniin ja feministiseen tutkimukseen. Liisa Hokkanen (2012) on kirjoit-
tanut menetelmitietoisesta mairillisten tutkimustulosten tulkinnasta ja Suvi Ron-
kainen (1999; 2001) toisin toimimisesta kvantitatiivisessa tutkimusperinteessi.
Kakkuri-Knuuttila (2006) on kirjoittanut fulkitsevasta tutkimuksesta. Kriittisessi
ja emansipatorisessa tulkinnassa keskityin kuvaamaan sit, ettei asiakasrekisteriai-
neistoni perusteella vaikeavammaisten ihmisten osallistuminen jakaudu henkils-
kohtaisen avun asiakkuudessakaan tasaisesti eikd toteudu yhdenvertaisesti kaikilla
yhteiskunnan areenoilla. Vaikeavammaiset ihmiset olivat lihes osattomia palkka-
tyon ja tyollistymistd tukevan tyStoiminnan areenoilta. Lihes puolet ei osallistu-
nut mihinkéin harrastus- tai yhteiskunnalliseen toimintaan. Lisdksi voidaan kriti-
soida, toteutuvatko osallisuuden kannalta riittivit osallistumismahdollisuudet, jos
osa vaikeavammaisista ihmisistd padsee kerran viikossa kdymadin asioimassa.

Aineistossani osallistumista mittaava muuttuja korreloi tilastollisesti melko
merkitsevisti henkilokohtaisen avun toteuttamistapaa kuvaavan muuttujan kanssa.
Avun toteuttamistavan ja osallistumisen vélinen yhteys tuli esille useilla analyysi-
tavoilla. Kvantitatiivinen osatutkimus pystyi osin selittimiin, mutta ei kertomaan
kausaalisuhteista (ks. Selkdld 2013). Kvantitatiivinen tutkimusstrategia ei kerto-
nut, oliko osallistuminen henkilokohtaisen avun toteuttamistavan syy vai seuraus.
Kvantitatiivinen tutkimusote antoi mahdollisia vihjeitd vaikeavammaisten ihmis-
ten osallistumisen rakenteista, mutta ei kertonut osallisuuden mekanismeista, osal-
listumisen vaikutuksista tai osallistumisen seurauksista, jotka esimerkiksi Richard-
sonin (1983, 72) mukaan ovatkin hyvin ennustamattomia. Pelkistiin madrillisen
osatutkimuksen avulla en saanut riittdvin monipuolista kisitystd vaikeavammais-
ten ihmisten muodostaman heterogeenisen ryhmin monimuotoisesta osallisuu-
desta. Ulkopuolisen tutkijan mittaama arvio ei useinkaan ole sama kuin subjek-
tiivinen arvio ja kokemus (Saarinen 2009, 32). Kvantitatiivisen osatutkimuksen
aineisto oli keritty ja kvantifioitu tekemieni tulkintojen ja luokittelujen perus-
teella pddosin sosiaaliviranomaisten kirjaamista palvelusuunnitelmista ja muusta
asiakasrekisteristd. Asiakasrekisteriaineistoon perustuva kvantitatiivinen osatut-
kimus ei pystynyt kertomaan yksittdisten vaikeavammaisten ihmisten osallisuu-
delle antamista merkityksistd ja ilmaisuista (my6s Eskola et.al.2005, 6). Tamai ei
sindnsd ollut kvantitatiivisen tutkimusstrategian syy vaan liittyi asiakasrekisteriai-
neistoni sisaltoon.

Kvantitatiivisen osatutkimuksen vahvuuksia olivat isohko aineisto, tilastolliset
matematiikkaan perustuvat analyysit ja néistd syntyvi vakuuttavuus. Vakuuttavuus
syntyy myos kiytetystd merkkikielestd ja esimerkiksi sellaisista kvantitatiivisen tut-
kimusperinteen mukaisista ilmauksista kuin /ibes kaikki, suurin osa tai tilastolli-
sesti merkitsevd. Kvantitatiivisen osatutkimuksen tulosten tulkitseminen vaati itsel-
tini erityisen fiefoista emansipatorista sitoutuneisuutta. Kuitenkin myo6s jaykalta
ja yleiseltd vaikuttavasta aineistosta voi nahdi ja tulkita toisin (Ronkainen 1999,
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12). Kvantitatiivisen tutkimusperinteen vakuuttavuutta voidaan ja sitd tulee kiyt-
tdd emansipatorisesti hyodyksi.

Kvalitatiivisen osatutkimuksen emansipatorinen ja kriittinen tulkinta

Toiseen osatutkimukseen siirtyessini ja laadullista aineistoa analysoidessani kriit-
tisyys ja emansipatorisuus tulivat luontevasti mukaan. Aineistoni sisdltdmid kriit-
tisid merkityksenantoja oli mahdotonta tulkita ensisijaisesti jirjestelmikeskeisesti.
Emansipatorisuuteen pyrkimiseni tulkitsen nidkyvin jo valitessani osatutkimukseen
osallisuuden eszeizd kuvaavan esitystavan. Halusin asiakasrekisteriaineiston lisdksi
keriti laadullista aineistoa vaikeavammaisilta ihmisiltd itseltddn. Haastattelujen
tarkoituksena oli mahdollistaa kokemukselliset yksilokuvaukset (myos Alkula et.al.
1999, 46.) Laadullisen aineiston kerdiminen mahdollisti sen, ettei tutkimuksen
tulokseksi jadnyt Pierre Bourdieun ajatuksia lainatakseni liian "objektisoiva kuva”
vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta.

Laadullinen aineisto, laadullinen sisillonanalyysi ja fenomenologian, empiris-
min ja hermeneutiikan perinteisiin liitettdvissd ollut kvalitatiivinen osatutkimus oli
perusteltu jatkumo kvantitatiiviselle osatutkimukselle. Toisen osatutkimuksen tut-
kimuskysymykset olivat jatkumo ensimmadisen osatutkimuksen tuloksille kysyes-
sddn kokemusten kautta nyt myos osallistumisen ja osallisuuden mekanismeista.
Pyysin kvalitatiiviseen osatutkimukseen kahdeksan osallistujaa ensimmadisen osa-
tutkimuksen ryhmittelyanalyysin muodostamista ryhmista. Kvalitatiivisen aineis-
ton analyysilla oli mahdollista my6s laadullisesti vahvistaa tai horjuttaa titd ryh-
mittelyanalyysin tulosta (my6s esim. Thogersen-Ntoumani & Fox 2008). Vaikka
pyysin laadulliseen osatutkimukseen kutakin tilastollisin perustein muodostunutta
ryhmia tyypillisesti edustaneita ihmisié, kertoi laadullinen aineisto tosiasiallisesti
myo6s ryhmien sisdisestd diversiteetista.

Laadullista aineistoani leimasi yleiselld tasolla vaikeavammaisten ihmisten kriit-
tisyys, vaikkakin kriittisyyden aste vaihteli riippuen haastateltavasta sekd ajallisesti
kahden haastattelukierroksen vililli. Vaikeavammaisten ihmisten kokemuksissa
korostuivat osallisuuden esteet erityisesti ensimmiiselld haastattelukierroksella.
Toinen haastattelukierros tuotti tietoa myos siitd, kuinka mahdollisuus elimin-
poliittisen osallisuuden rakentamiseen voi positiivisesti muuttua. Fenomenologi-
nen tutkimusasenne korostaa subjektia ja tistd fenomenologiaa on my®6s kritisoitu
(Miettinen 2010, 151; vrt. Alvesson & Skoldberg 2000, 36—42). Monilla infor-
manteillani oli kuitenkin my6s samankaltaisia kokemuksia. Varovaista yleistimistd
edesauttoi jaettujen kokemusten lisiksi aiempien tutkimusten tuki.

Kvalitatiivinen osatutkimus tuotti tulkinnassani vaikeavammaisten ihmisten
osallisuudesta sellaisen kuvan, jossa osallisuus toteutuu tai jdd toteutumatta elet-
tyind, havaittuina, muistettuina ja uudelleentulkittuina kokemuksina. Osallisuu-
den kannalta merkityksellisiksi koetut esteet sisilsivit muun muassa rakenteellisen
ja asenteellisen esteellisyyden, palvelupuutteet ja palvelujen epdoikeudenmukaisen
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jakamisen sekd ongelmat viranomaisten ja vaikeavammaisten ihmisten vilisissd
kohtaamisissa. Tulokset olivat yhteneviisid aiempien vammaistutkimusten (esim.
Hammel et.al. 2008; Luukkainen 2008; Ignagni 2011; Kivisté 2011) sekd esteet-
tomyyden merkitystd lukuun ottamatta myds muita asiakasryhmid koskevien osal-
lisuustutkimusten kanssa (esim. Laitila 2010).

Henkilokohtainen apu on merkittivd osallisuuden kokemiseen liittyvd tekijd
vaikeavammaisille ihmisille. Vaikeavammaisten ihmisten kokemusten perusteella
kaikki henkilokohtaisen avun toteuttamistavat eivit mahdollista omiin valintoi-
hin ja itsemddriddmiseen perustuvaa eliminpoliittista osallisuutta yhdenvertaisesti.
Kiyttdjikeskeinen malli on palvelumallia enemmin osallisuutta tukevaa (myos
esim. Priestley 1999; Askheim 2005; Priestley 2007; Fleming-Astaldy 2010). Kéyt-
tdjakeskeisemmiksi tulkitsemallani tyonantajamallilla oli mahdollista tavoitella
osallisuutta palvelumalleja paremmin (my6s Kivisté 2011). Kaikissa henkilokoh-
taisen avun toteuttamistavoissa koettiin osallisuuden kokemisen ja rakentamisen
kannalta merkitykselliseksi se, kuka apua antaa ja millaisia avustettavan ja avusta-
jan viliset yksittdiset kohtaamiset ovat (myos esim. Mayer et.al. 2007; Wadensten
& Ahlstrom 2009b).

Sosiaalisen todellisuuden rakentuminen on yksi fenomenologian ydinteema
(Miettinen 2010, 152). Laadullinen aineisto ja sen analyysi toi esille koettuja epd-
kohtia, mekanismeja ja prosesseja eletystd elimistd, jotka olisivat pelkin asiakas-
rekisteriaineiston mairillisen kuvaamisen my6ta jadneet piiloon. Laadullinen osa-
tutkimus vahvisti médrillisen osatutkimuksen tulosten kriittisen tulkintatavan
oikeellisuutta. Osallistumismahdollisuudet ja siksi osallisuus eivit toteudu koke-
mustenkaan tasolla kattavasti eivitkd yhdenvertaisesti. Laadullinen aineisto antoi
myds joitakin selityksid sille, miksi joissakin henkilokohtaisen avun toteuttamista-
voissa osallistuttiin ja koettiin osallisuutta toisia toteuttamistapoja enemman. Toi-
saalta laadullinen aineisto horjutti kvantitatiivisen osatutkimuksen tutkimusasetel-
maa paljastamalla, ettei toiminnallinen osallistuminen tuota vilttimittd kokemusta
osallisuudesta.

Diskursiivisen osatutkimuksen kriittinen ja emansipatorinen osallisuustulkinta

Sosiaaliseen konstruktionismiin perustuva diskurssianalyyttinen lahestymistapa on
jo lihtokohtaisesti postmoderni ja kriittinen. Virallisessa osallisuutta tavoittelevassa
vammaisdiskurssissa ja -politiikassa vammaisista ihmisistd puhutaan yhdenvertaisina
oikeuksia omaavina aktiivisina kansalaisina. Tamé vammaisliikkeessikin hegemoni-
nen oikeusdiskurssi ei ollut diskurssianalyyttisesti analysoimissani neljdssd haastat-
telussa ddnekds, vaikka yritin haastateltaviani oikeusdiskurssin mukaiseen puheeseen
jopa haastaa. Osallisuuden representaatiot eivit muutoinkaan olleet aineistossani
ensisijaisesti virallisen, vaan pikemminkin epévirallisen, arjen diskurssin mukaisia.
Osa haastateltavistani puhui vahvasti osattomuusdiskurssissa, vaikka puheen
sisdltimistd negatiivisina merkityksellistetyistd tapahtumista oli kulunut jopa
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vuosia. Ihmiset voivatkin nostaa merkityksellistimisessdén jotkin elimantapahtu-
mat ideologioitten tasolle (ks. Bourdieu 1998). Vaikeavammaiset ihmiset raken-
sivat aineistossani osallisuutta kielenkiytollddn usein osattomuusdiskurssissa tai
vasta osattomuuden kuvaamisen jilkeen. Osallisuusdiskurssissa esitetyt minuuden
kuvaukset tulkitsin useammin identiteeteiksi subjektipositioiden sijaan, koska vai-
keavammaiset ihmiset merkityksellistivit osallista itseddn myds ilman ulkopuolis-
ten vaikutusta. Osattomuutta kuvaavat positiot puolestaan rakentuivat enemmin
my0s yksilon ulkopuolisten toimijoitten vaikutuksen alaisina. Sekd aineistoni osaz-
tomuus- etti osallisuuspube oli kontekstuaalista. Haastattelupuheen kolme muita
yleisemmiksi tunnistamaani diskursiivista kontekstia nimesin vammaisuuden
niakokulmien mukaisesti ihmiseen itseensd kielenkdytossd kontekstoituvaksi yksi-
lodiskurssiksi, muihin ihmisiin liitetyksi sosiaaliseksi diskurssiksi ja ymparistoon seka
palveluihin liitetyksi yhteiskunnalliseksi diskurssiksi.

Tavoissa puhua osallisuudesta oli tunnistettavissa pienessi aineistossani joita-
kin vihjeitd mahdollisista sukupuolten vilisistd eroista. Haastattelemieni naisten
puhunnassa osattomuusdiskurssit olivat tulkintani mukaan hegemonisia, kun mies-
ten puhunnassa osallisuusdiskurssi oli olemassa myos itseniisesti ilman osatto-
muuden ensin tapahtuvaa kuvaamista. Miesten osallisuuspuheen yhteiset tekijdt
liittyivit heidin oman toimijuutensa ja omien ominaisuuksiensa korostamiseen
kielenkdytossi. Osallisuuspuheen mahdollisiin sukupuolten vilisiin eroihin on kui-
tenkin suhtauduttava hyvin varovasti aineistoni pienuuden vuoksi. Haastattele-
mieni naisten osattomuuspuhunnat myos erosivat toisistaan toisen haastateltavani
osattomuuspuheen kontekstoituessa ennemmin yhteiskunnalliseen ja sosiaaliseen
diskurssiin, mutta toisen myos yksilddiskurssissa omaan minuuteen ja vammai-
suuteen. Kuitenkin tdmi sukupuolten mahdollinen kielenkdytollistd eroa koskeva
”16yt6” oli monimenetelmallisen tutkimusstrategiankin nikékulmasta mielenkiin-
toinen, koska kvantitatiivisessa osatutkimuksessa sukupuolella ja toiminnallisen
osallistumisen madrilld ei ollut tilastollisesti merkitsevid yhteyttd enkd myoskiin
kokemusten analyysin yhteydessi sellaista havainnut.

Ilman haastatteluaineiston diskurssianalyysia tutkimuksessani eivit olisi tulleet
esille ne arkiset ilmaisut, joilla vaikeavammaiset ihmiset itse tietoisesti sekd osin
tiedostamattomasti merkityksellistivit osallisuutta. Mind en kyennyt 16ytimain
nditd ilmaisemisen tapoja aiemmin aineistoldhtoisen sisillénanalyysinkaan avulla.
Ilman diskurssianalyyttista osatutkimusta en olisi havainnut, etteivit vaikeavam-
maiset ihmiset puhu varsinaisesti osallisuudesta, vaikka osallisuus on vahva osa
virallisen sosiaali- ja vammaispolitiikan retoriikkaa. Bourdieun (1985, 42) mukaan
teoreettisen, metodologisen ja metodisen pitevyyden rinnalla erityisesti tutkijan
kriittisyys mahdollistaa tillaisen salaisuuksien paljastamisen. Tulkinnallisuutta
korostava nikokulma pystyy puolestaan pitimiin tutkijan erillidn perinteisistd
miirittelyistd ja kategorioista (Ligget 1997, 192). Laadullisessa, toisessa osatut-
kimuksessakin kriittisen ja emansipatorisen tulkintatavan lipi kuulin kylld osat-
tomuudesta, mutta tutkimustuloksina nimedmini yleistivit kategoriat olivat silti
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aineistoni ulkopuolelta kisin va/miina nimettyjd. Pyrkimykseni tulkinnallisuuden
korostamiseen ei mahdollistanut minulle konkreettista foisin nimedmisti kvanti-
tatiivisessakaan osatutkimuksessa. Diskurssianalyysin tulokset kuvaavat arkisuu-
dessaan “todellista”, vaikkakin motiivista ja kontekstista kielenkdyttod. Foucaultin
([1966] 2010, 65) mukaan representaatioissa voidaankin kuulla kielessi kiytetti-
vien merkkien ja tarkasti rajattujen erojen alta toinen kieli, joka ei ole sidoksissa
samankaltaisuuden sanoihin ja diskurssiin. Diskurssianalyysin perusteella vaikea-
vammaiset ihmiset eivit puhu esimerkiksi valinnanvapaudesta vaan ennemminkin
kerjadmisestd, luovuttamisesta ja sopeutumisesta. Osallisuuttaankin he ilmaisivat
pikemmin taistelemisen, rohkeuden ja kriittisyyden avulla kuin virallisen diskurs-
sin mukaisena késitemaailmana.

Vammaisten ihmisten tavoitteena on emansipatorisessa tulkinnassa sanottu ole-
van, ei erilaisuutensa havittiminen, vaan kisitys siitd, ettei erilaisuus ole viallisuutta
vaan arvokasta (Mertens 2008, 72). Aineistossani itsensi nimenomaan arvokkaana
vammaisena ilmaiseminen oli vihdisti. Toisaalta aineistossani saattoi paljolti olla
kyse retorisesta puheesta. Vammaiset ihmiset tietivit saavuttavansa positiivisia
muutoksia kdytinnossi vain vaikeuksien ja konfliktien myotd (ks. Mertens 2008,
78). Pierre Bourdieuta on joskus kritisoitu siitd, ettei hin antaisi hallitulle, mar-
ginaalissa olevien ihmisten vastadiskursseille tarpeeksi mahdollisuuksia. Bourdieu
(1985, 75) on kuitenkin todennut, etti se ettd yhteiskuntaa koskevien diskurssien
tuottamisalueella taistellaan, eikd hallitsevan navan anneta tuhota hallittuja, on tir-
kedd, koska niin kauan kuin on taistelua, on myés toivoa. Pierre Bourdieun ajatuk-
sia sovellettaessa myds vammaisuus ja vaikeavammaisuus ndhdédian ruumiillisuuden
lisiksi symbolisina kisitteind, jotka ovat vallan ja politiikan vilineitd (Wacquant
1995, 33).

Palvelusuunnitelmien diskurssianalyysin ja kriittis-emansipatorisen tulkinnan
perusteella suunnitelmien teksteissd kuvattiin vaikeavammaisen ihmisen osal-
lisuutta vain hauraasti. Aineistoni palvelusuunnitelmissa korostettiin /lidketie-
teellisen ja yksilokeskeisen diskurssin mukaisesti vammaa ja vammaisuutta yksilolle
ongelmia tuottavina ilmiéind. Palvelusuunnitelmissa verrattiin vaikeavammaisten
ihmisten toimintakykyd johonkin normaalina pidettyyn. Vammaisuuden ongel-
mallisuutta korostettiin teksteissd myds pyrittdessd erottamaan vaikeavammaisuus
vammaisuudesta. Erottelun politiikka niyttiytyi palvelusuunnitelmissa seki tuot-
taen ettd uusintaen rajoja (ks. Bourdieu 1998, 32). Osallisuuden representoimiseen
liitettivissd oleva foiminnallisen osallistumisen diskurssi tuli kylld luettelonomaisesti
esille palvelusuunnitelmissa, mutta vaikeavammaisen ihmisen omien voimavarojen,
kokemusten ja omien nikemysten kuvaaminen jii vain heikoksi, vaikkakin se vaih-
teli jonkin verran mahdollisesti suunnitelman kirjaajasta, asiakkaana olleesta ihmi-
sestd ja suunnitelman laatimistilanteesta riippuen. Haastattelupuhetta vastaavasti
my6s palvelusuunnitelmissa kirjoitettiin yleensi ensiksi osattomuusdiskurssissa.

Osallisuuden nikokulmasta luettuina palvelusuunnitelmat néyttavit siltd, ettei
niité kirjata ensisijaisesti vaikeavammaisen ihmisen osallisuutta vahvistamaan vaan
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ehkid ennemmin palvelujirjestelmin suoritteiden osoittamiseksi ja palvelujen jér-
jestimisen oikeuttamiseksi. Vaikeavammaisen asiakkaan toimintakykyisyyden
nikeminen ja voimavarakeskeinen kirjoittamistapa voisi kuitenkin tuottaa vaikea-
vammaiselle ihmiselle osallisuutta. Tekemiini palvelusuunnitelmien diskurssiana-
lyysiin tulee aineistoni pienuuden vuoksi suhtautua kuitenkin kriittisesti ja jalleen
vain mahdollisia vihjeiti antavana. Vastauksena ensimmadiseen paatutkimuskysy-
mykseen totean kolmannen osatutkimuksen kuvanneen vaikeavammaisten ihmis-
ten osallisuutta koskevan todellisuuskuvan rakentuvan silld perusteella, represen-
toidaanko heidin osallisuuttaan kielenkdytossa.

Kolmen tutkimusotteen tuottamien osallisuuskuvien eroavaisuudet — yhteenveto

Liggett (1997, 180-181) erottaa positivistisen, fenomenologisen ja diskursiivisen
tutkimuksen toisistaan suhtautumalla niihin kaikkiin kriittisesti. Liggettin (emt.)
mukaan positivismissa kontekstia ei useinkaan kyseenalaisteta ja fenomenologiasta
johdetuissa menetelmissd haastattelutilannetta ei useinkaan kyseenalaisteta. Tul-
kinnallisessa foucaultilaisessa diskursiivisessa tutkimuksessa puolestaan problema-
tisoidaan my0s haastattelu- ja vuorovaikutustilanteet, mutta tillin jopa "kaikki on
tulkinnallista”. Lukkarinen (2005) on kokeillut fenomenologisen ja positivistisen
tutkimusparadigman yhdistimistd kokemusten tutkimisessa. Lukkarinen paityi
(2005, 246-250) siihen, ettd monimenetelmillisyys vaatii tutkijalta paljon, mutta
kun metodologioita ei aseteta toisilleen vastakkaisiksi ja toisiaan poissulkeviksi, voi-
daan tuloksista 16ytdd mielenkiintoisia yhteyksii ja toisiaan selittdvid sekd ymmir-
rettavyyttd lisddvid tekijoitd. Tassd monimenetelmallisessd tutkimuksessa olen ollut
kriittinen kaikkia aineistojani kohtaan ja korostanut aineiston ja sen kontekstin
merkitystd tutkimuksen eri vaiheissa. Asiakasrekisteriaineiston rajallisuuden lisiksi
ymmirrin haastattelutilanteiden kontekstisuuden ja aineistojen viistimittoman
vaikutuksen tutkimuksessa tuotettuihin “totuuskuviin”. Diskurssianalyyttisessa osa-
tutkimuksessa niin kielenkdytossd tapahtuvan todellisuuden rakentamisen osana
laajoja konteksteja. Ymmairrin myds oman merkitykseni osatutkimuksissa tuote-
tuille osallisuuskuville sekd osallistuvana tutkijana etti pitkdaikaisena vammaisten
ihmisten sosiaalityontekijina.

Myés eri osatutkimuksissa kidyttiméini kieltd voidaan vertailla. Tulkintani
mukaan kiytin madrallistd tutkimusta tehdessini jirjestelmikeskeisempii, etdistd
kieltd ja laadullista tutkimusta tehdessdni tutkimuskohteelleni tuttua ja liheistd
kieltd. Diskurssianalyyttisessa osatutkimuksessa kielenkdyttoni oli varsinkin haas-
tatteluaineiston kuvaamisen osalta jo melko virikdsti ja arjesta nousevaa sekd
aineistoni ettd diskurssianalyyttisen metodologian soveltamisen vuoksi. Bourdieun
(1998, 11) mukaan perinteisessd strukturalistisessa médrillisessd tutkimuksessa
tutkimustulokset usein esitellddnkin kielelld, joka sopii arkikieleen vain huonosti.
Myos Hokkasen (2012) menetelmitietoinen tulkintatapa tilastollisia tutkimus-
tuloksia raportoidessa voidaan liittdd keskusteluun kielenkdyton merkityksest.
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Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tutkija tarkastelee tutkittavaa ilmiotd ja tutkitta-
viaan enemmin ulkopuolelta kuin kvalitatiivisessa tutkimuksessa (Hokkanen 2012,
19), mutta menetelmitietoisessa tutkimuksessa voidaan toimia myos kielenkiyton
osalta toisin.

Selitettdessd yksiléiden toimintaa tilastollisella aineistolla ja pddttelylld voidaan
puhua metodologisesta kollektivismista, kun rakenteiden selittiminen yksiléiden
toiminnalla on ennemmin metodologista individualismia (Niemi, Kotiranta &
Haaki 2006, 14). Tdssi tutkimuksessa lihtokohtana oli ennemmin metodologinen
holismi. Hermeneutiikassa toimijoiden omia merkityksenantoja ei korjata. Positi-
vismissa puolestaan nojataan yleensi teoreettisiin merkityksenantoihin, jotka selit-
tavit inhimillistd toimintaa (Totto 2006, 53). Selittiminen edellyttid syy-seuraus-
suhteiden selvittimistd ja sidnnénmukaisuuksien tunnistamista ja ymmartiminen
puolestaan merkitysten tulkintaa (Rolin, Kakkuri-Knuuttila & Henttonen 2006,
11). Sddnnénmukaisuuksien avulla selittimiseen pyrkivit tutkimukset saavat usein
tulkinnoilleen tukea ymmirtimistd tavoittelevilta tutkimuksilta (Rolin, Kakku-
ri-Knuuttila & Henttonen 2006, 12). Kakkuri-Knuuttilan (2006, 54-55) mukaan
kuitenkin my6s tulkitseva ja laadullinen tutkimus voi tuottaa tuloksinaan aitoja
kausaalisuhteita ja kausaalisia selityksid. Pelkka tilastollinen korrelaatio puolestaan
ei ole kausaalisuhteen tae (Kakkuri-Knuuttila 2006, 60 ). Osatutkimuksissa tuo-
tetut, osin toisistaan eroavat osallisuuskuvat antoivatkin tdydentivid selityksid toi-
nen toisilleen. Erityisesti laadullinen ja diskurssianalyyttinen osatutkimus tarjosivat
selityksid kvantitatiiviselle osatutkimukselle ja siini esiin tulleelle vajaalle ja vaih-
televalle osallistumiselle.

Ronkainen (1999) yhdisti tutkimuksessaan sosiaaliseen konstruktionismiin

fenomenologisen lukutavan. Seki fenomenologisessa kokemuksien tutkimisessa
ettd diskurssianalyyttisessa konstruktionismiin perustuvassa tutkimuksessa ihmis-
ten omista eldimismaailmoista esille nousseet subjektiiviset oletukset ikddn kuin
objektivoituvat haastatteluissa ja puheessa (Puusa & Juuti 2011a, 18). Bourdieu
(1998) kutsui titd ideologisoimiseksi, jossa habituksella oli suuri merkitys. Ajatus
ideologioista aseina tavoiteltaessa yhteiskunnallisia etuuksia on perdisin Marxilta
(Berger & Luckman [1966] 1995, 16).

Kvantitatiivisen, tilastollisiin analyyseihin perustuvan tutkimusstrategian avulla
pystyin mairallisesti kuvaamaan vaikeavammaisten henkilokohtaista apua tarvitse-
vien ja saavien ihmisten toiminnallista osallistumista sekd 16ytdmain siihen joita-
kin tilastollisesti yhteydessd olevia tekijoitd. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tarkas-
telemme kuitenkin ihmisid ryhmind tietimattd, minké verran heilld on laadullista
yhteistd. Kvalitatiivisen tutkimusstrategian avulla voidaan ymmirtii monentasoiset
kontekstit huomioiden, miksi yksittdinen vaikeavammainen ihminen osallistuu tai
jattad osallistumatta, mité osallistuminen hinelle merkitsee ja miké vaikuttaa hinen
osallisuuden kokemiseensa ja rakentamiseensa. Yksittdisten kokemusten lisiksi
aineistostani 10ytyi jaettuja kokemuksia. Kvalitatiivisessa osatutkimuksessa kaytta-
mini sanasto oli kuitenkin siihen kriittisesti suhtauduttaessa ei-aineistolihtéinen
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huolimatta myoés aineistoldhtoisen sisdllonanalyysin soveltamisesta. Kvalitatiivinen
osatutkimus kuvasi tavallaan my6s hegemonisia diskursseja, silld osatutkimuksen
tulokset olivat sangen yhteneviisid aiempien tutkimusten ja niiden kielenkdyton
kanssa. Diskurssianalyyttinen tutkimus on onnistuessaan vapaa diskursiivisista
hegemonisista kiytinnoistd ne refleksiivisesti tiedostaessaan, tunnistaessaan ja ne
kuvatessaan. Kriittisen tutkimusotteen mukaisesti tulee kuitenkin huomioida dis-
kurssien retorisuus.

Erot eri metodologioitten tuottamien osallisuuskuvien vililld ovat monin tavoin
tosiasiallisia, mutta osin ehki keinotekoisiakin. Vahintdin on huomioitava nii-
den tulkittujen erojen luonne nimenomaan ihmisten tuotoksina, tutkijan toimin-
nan seurauksina ja kunkin tutkimusperinteen mukaisena kielenkiyttond. Ensim-
miisessd osatutkimuksessa mairillinen kielenkiyttd (paljon, vihdn, tilastollisesti
merkitsevd), toisessa osatutkimuksessa fenomenologiaan viittaava kokemisesta ja
kokemuksista puhuminen ja kolmannessa osatutkimuksessa pube- , pubunta- ja kie-
lenkéytto-termien kiyttiminen oli tutkijana toimimiseni tulosta, kunkin tutki-
musperinteen mukaista kielenkéyttod liittymitta yksiselitteisesti toisistaan eroa-
viin “todellisuuksiin”.

6.3 Yksi kuva osallisuudesta — vahvistava monimenetelmallinen
tutkimus

Jo tutkimuksen ensimmaisessé luvussa tulkitsin osatutkimuksia yhdistaviksi 1dh-
tokohdaksi postmodernin, kriittisen ja konstruktionismin ajatuksia soveltavan
tutkimusstrategian. Sosiaalisen konstruktionismin nidkokulmasta ensimmiinen,
kvantatiivinen osatutkimus kuvasti aktiivisuus- ja passiivisuusdiskursseja. Toinen,
laadullinen osatutkimus tuotti puolestaan tuloksinaan vammais- , osallisuus- seki
asiakkuustutkimuksessa jo entuudestaan tuttuja diskursseja (esteettdmyysdiskurssi,
asenteellisuusdiskurssi, palvelujirjestelmadiskurssi, viranomaisdiskurssi, kuulluksi
tulemisen diskurssi, yhdenvertaisuusdiskurssi ja yksilollisyysdiskurssi). Kolmas osa-
tutkimus oli jo ldhtokohtaisesti sosiaaliseen kostruktionismiin perustuvaa diskurssi-
analyysia soveltava. Nden kaikkien metodologioiden edustaneen erilaisia, erilaisten
merkkikielten avulla tapahtuvia tapoja pyrkii rakentamaan kuvaa "todellisuudesta”. En
korosta sosiaalista konstruktionismia ja postmodernia hylkdamilld rakenteita, vaan
Pierre Bourdieun ajatusten mukaisesti nden seka aineellista, "objektiivisena” pidet-
tyd ettd kokemuksellista ja symbolista tietoa tarvittavan samaan aikaan.

Erilaisten tiedon tuottamisen ja tiedon kuvaamisen tapojen keskelti 16ytyy yhtei-
syys. Tulkitsen kolmen lihtokohtaisesti eri tutkimusperinteitd edustaneen meto-
dologian tuottaneen sellaisen yhzeisen kuvan vaikeavammaisten ihmisten osallisuu-
desta, jossa vaikeavammaisten ihmisten osallisuus jad vajaaksi. Piddyin eettisistd
syistd tulkitsemaan osatutkimuksille yhteiseksi tutkimustulokseksi vajaan osalli-
suuden osattomuuden sijaan. Mattila-Aalto (2009, 21) kirjoittaakin osallisuuden
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Taulukko 19. Osallisuus toimintana, kokemuksena ja diskurssina — tieteenfilosofia, teoria ja kdytanto

_ pluralismi
MONIMENETELMALLINEN TUTKIMUSSTRATEGIA

POSTMODERNI, KRIITTINEN JA EMANSIPATORISUUTEEN PYRKIVA KASITYS TODELLISUUDESTA, TIEDOSTA,
TOTUUDESTA, TIETEEN TEKEMISESTA JA TUTKIMUSKOHTEESTA
rakenteiden ja kokemusten seka objektin ja subjektin yhteensovittaminen, metodologinen holismi ja

TUTKIMUKSEN
OSA-ALUE

1 OSALLISUUS
TOIMINTANA

I OSALLISUUS
KOKEMUKSENA

1l OSALLISUUS
DISKURSSEINA

Kasitys todellisuudesta
ja subjektista
(ontologia)

On olemassa yksi yhtene-
vdinen todellisuus.
Subjekti on osa laajempaa
kokonaisuutta. Metodolo-
ginen kollektivismi.

On olemassa useita yksi-
16llisid merkityksenantoja
todellisuudesta.
Subjektikeskeisyys, koko-
naisuus rakentuu useista
subjekteista. Metodologi-
nen individualismi.

On olemassa monikerrok-
sisia, kielessa seka vuo-
rovaikutuksessa raken-
nettuja konstekstoituja

todellisuuksia.

Kasitys tiedosta ja tut-
kijan seka tutkittavien
suhteesta
(epistemologia)

Tieto perustuu havaintoi-
hin ja mittaamiseen,
tieto on tajunnasta riippu-
matonta, tietoa on riitta-
van suuri yksimielisyys ja
yleispatevyys, kuvaileva
ja selittava, ulkopuolinen
tutkija.

Tieto on kokemuksellista,
ihmisen aktiivinen rooli,
tieto on subjektiivinen
kokemus, kuvaileva ja
ymmartava, vuorovaiku-
tuksellinen tutkija.

Tieto rakentuu kielellisissa,
diskursiivisissa sosiaali-
sissa kdytannoissa, tieto
on subjektiivista mutta
kontekstuaalista ja sita

objektivoidaan,

"kielipeli’, kuvaileva ja tul-

kitseva, postmoderni.

Osallisuuden rakentumi-
nen ja kasitteisto
(teoria)

Teoreettinen paattely

Nakokulma vammaisuu-
teen (teoria)

Osallisuus rakentuu ulkoi-
sestikin havainnoitavissa
olevana toiminnallisena
osallistumisena (partici-
pation, inclusion), kansa-

laisten aktiivisuutta koros-

tava nakokulma.

Abduktiivinen paattely

Mekanistinen,
yhteiskunnallinen

Osallisuus rakentuu ainut-
kertaisen kokemuksen
kautta suhteessa muuhun
elamismaailmaan, koke-
mus mahdollisuudesta vai-
kuttaa omaan eldmaan
(life politics).

Abduktiivinen ja induktii-
vinen paattely

Sosiaalinen,
yhteiskunnallinen

Osallisuutta rakennetaan-
kielenkdytdssa puheessa
ja teksteissa sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa
(discourse).

Induktiivinen paattely

Konstruktivistinen,
postmoderni

Tutkimuksen tuot-
tama tieto ja ja tiedon
merkitys
(kaytanto)
"Kolme kuvaa
osallisuudesta”

Kuvaa yleistavasti ja jarjes-
telmakeskeisesti vakuut-
tavasti, etta suurin osa
vaikeavammaisista henkil6-
kohtaisen avun asiakkaista
paasee osallistumaan
kodin ulkopuolelle, toi-
saalta kriittisessd ja eman-
sipatorisessa tulkinnassa
kuvaa, ettei osallistuminen
jakaudu yhdenvertaisesti ja
joillakin areenoilla vaikea-
vammaiset ihmiset jadvat
lahes osattomiksi.

Kuvaa seka yksilollisesti
ettd varovaisen yleista-
vasti, etta monella vai-
keavammaisella ihmisella
on osattomuuteen liit-
tyvia kokemuksia ja etta
eldmanpoliittisen osalli-
suuden kokemismahdolli-
suudet ovat vain rajallisia,
selitti toiminnallisen osal-
listumisen vajavuutta ja
vaihtelua, osoitti osallisuu-
den dynaamisuutta.

Kuvaa ettei varsinaista
osallisuuden kasitetta kay-
tetd vaikeavammaisten
ihmisten puhunnassa eika
sosiaaliviranomaisten kir-
jaamissa palvelusuunni-
telmissa ja ettd osatto-
muusdiskurssit ovat usein
hegemonisia ja osalli-
suusdiskursseja edelta-
vid, mutta diskurssien val-
tasuhteet ovat vaihtelevia
(dynaamisuus).

Osatutkimuksille yhtei-
nen sisallollinen tulos
"Yksi kuva
osallisuudesta”
Osatutkimuksille yhtei-
nen metodologinen
tulkinta

Vajaaksi jadva, mutta dynaaminen osallisuus.

Kulloinenkin osallisuuskuva riippuu myos metodologisista ja metodisista valinnoista,
tulkinnoista ja kielenkdytosta. Osatutkimukset edustavat erilaisia tietdmisen seka
nimedmisen tapoja ja niita kaikkia yhdistaa pyrkimys rakentaa ja hallita todellisuutta.
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vastakohtana puhutun osattomuuden sijaan yleensd syrjaytymisestd, ei-osallisuu-
desta tai osallistumattomuudesta. Asiakasrekisteristd kerdiamaini, erdanlaisia vaikea-
vammaisten ihmisten osallistumisen rakenteita kuvaava tieto tuotti kuvan erityi-
sesti tietyilld alueilla vajaasta ja yleisesti vain vaihtelevasti jakautuvasta maarallisestd
osallistumisesta. Samaan tutkimusjoukkoon kuuluneiden vaikeavammaisten ihmis-
ten tuottama kokemuksellinen aineisto tuotti puolestaan kuvan monista esteisté
eliminpoliittisen osallisuuden tielld. Kielenkdyton analyysin perusteella tutkimuk-
seeni osallistuneet vaikeavammaiset ihmiset eivit kdyttineet puheessaan varsinaista
osallisuuden kisitettd ja osallisuuteen liitettdvissid oleva puhe niytti usein raken-
tuvan vasta osattomuuspuheen avulla ja sen jilkeen. My6s palvelusuunnitelmissa
vaikeavammaisten ihmisten osallisuuden representointi jii hauraaksi ja haastatte-
luaineistoa vastaavalla tavalla suunnitelmissakin monin paikoin kirjoitettiin osat-
tomuusdiskurssissa osallisuusdiskurssia aiemmin.

Osallisuuden vajavuuden ja vaihtelevuuden lisiksi osatutkimuksia yhdisti kuva
dynaamisesta eli muuntuvasta osallisuudesta (my6s Mattila-Aalto 2009; Nurmela
2012; vrt. keskustelu syrjaytymisen dynaamisuudesta esim. Byrne 1999). Tami tut-
kimustulos oli my6s positiivinen. Monimenetelmillinen tutkimusstrategia tuotti
sellaisen kuvan osallisuudesta, jossa osallisuuden rakentumiseen vaikuttavat monet
eri tekijit, joka osallisuus rakentuu samaankin aikaan eri kentilld seké kenttien
vilisissd suhteissa ja johon voi itse vaikuttaa ja joka voi muuttua. Midrillisessd
mielessd ei-osalliset voivat olla tai heistd voi tulla laadullisesti tai diskursiivisesti
osallisia kokemusten tai kielenkdyton kentilld. Toisaalta "tilastoissa osalliset” voivat
kokea osattomuutta tai puhua ensisijaisesti osattomuusdiskursseja kiyttien. Myos
osallisuuskokemukset ja osallisuuspuhe saattavat olla osin ristiriidassa. Ihminen
voi puhua melko vahvasti osallisuusdiskurssissa esimerkiksi asioihin vaikuttamaan
kykenemisen nidkokulmasta, mutta kokea samalla elimissddn osallisuutta esti-
vid tekijoitd, kuten ongelmallisia asenteita, esteellisyyttd, epdyhdenvertaisuutta ja
palvelupuutteita. Kuten Mattila-Aalto (2009) on todennut, sosiaalinen osallisuus
rakentuu osa/lisuuksien ja syrjiytymisten vélisissd dynaamisissa subteissa. Ja tima osal-
lisuuden rakentuminen on tilanteista. Osallisuus ja ei-osallisuus eivit ole toisiaan
poissulkevia vaan dynaamisia ja vuorovaikutteisia (Mattila-Aalto 2009, 22-23).
Vaikka yhteiskunta jatkuvasti tuottaa syrjaytymisti, tuottaa se samalla myds lukui-
sia osallisuuden ja mukaan tulemisen muotoja (Mattila-Aalto 2009, 23). Myos
ihmisen elimdnhistorialla on merkitystd osallisuuden myéhemmassi rakentumi-
sessa (myos Mattila-Aalto 2009, 51)

Osallisuutta toimintana, kokemuksena ja kielenkéyttond voidaan pitdd Pierre
Bourdieun ajatuksia sovellettaessa kenttind, joiden vilisissid suhteissa ja jopa tais-
teluissa osallisuutta jatkuvasti rakennetaan ja muokataan. Ihmiset ovat vaihtele-
vasti aktiivisia, tavoitteellisia toimijoita nailld kentilld. Ihmiset toisaalta tosiasi-
allisesti toimivat (osallistuvat tai jattivit osallistumatta) jollakin tavalla, kokevat
elimissidin merkityksellisiksi tietyt asiat (osallisuuden kokeminen) ja puhuvat seki
kirjoittavat jollakin tietylld tavalla (diskursiivinen osallisuus). Taisteluksi voidaan
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tulkita osallisuuden dynaamisuus. Habitus on Pierre Bourdieun ajatusten mukai-
sesti strukturoiva mekanismi, joka on luova ja kekselids, mutta sitd myos rajoitta-
vat sen omat rakenteet (Wacquant 1995, 39). Seki habitus ettd kentit toimivat
vain suhteessa toisiinsa (emt., 33). Kentit ovat voimasuhteiden ja kenttien muut-
tamiseksi kiytivien kamppailujen paikkoja ja siksi jatkuvasti muuttuvia (Bourdieu
& Wacquant 1995, 131). Taistelun vélineeni toimiva habituskaan ei ole suhteel-
lisesta pysyvyydestdan huolimatta kohtalo eikd ikuinen (Bourdieu & Wacquant
1995, 165). Ihminen voi liikkua osallisuuden kentilld eri suuntiin kenttien ollessa
dynaamisesti suhteessa toisiinsa. Osallisuus on muuntuvaa sekd toiminnan, koke-
musten ja kielenkéyton kenttien sisdisissd ettd niiden vilisissd suhteissa. Monisuun-
taisuudessaan osallisuus on postmodernia eikd modernin lineaarista.

Osallisuuden dynaamisuuden nikemisessi oma merkityksensd oli monilla
aineistoillani ja niiden integraatiolla eli monimenetelmallisyydelld. Sijoittaessani
haastateltavani toisen haastattelukierroksen jilkeen aiemmin asiakasrekisteriai-
neiston tilastollisen analyysin tuloksena syntyneelle korrespondenssikartalle (kuvio
14) huomasin, ettd osan haastateltavistani positiot muuttuivat. Osallisuus on myds
visuaalisesti esitettynd dynaaminen prosessi, johon vaikuttavat sekd tutkimuksessa
tehdyt ettd tutkimukseen osallistuneiden arjessaan tekemait valinnat ja eliminta-
pahtumat. Tami kuvaa paitsi tutkimusmetodien merkitystd, my6s itse osallisuu-
den ilmioti. Osallistumattomat, voimakkaasti elimissdin osallisuutta heikentivien
tekijoitten ldsndolon kokevat ja vahvasti osattomuusdiskurssissa puhuvat voidaan
tulkita bourdieulaisittain alistetuiksi. Omaa ja ehki laajempaakin todellisuutta
muuttamaan kykenevit osallistuvat, mahdollisuutensa osallisuuden kokemiseen
hyviksi kokevat ja osallisuusdiskurssissa vahvasti puhuvat ihmiset sen sijaan voita-
neen tulkita bourdieun ajatuksiin viitaten sisdiseltd ja ulkoiselta elimanhallinnal-
taan ja padomiltaan vahvemmiksi. (ks. esim. Roos 2013, 135-136.)

Irjan asema korrespondenssikartalla pysyi entisellddn osallistumattomana kun-
nallisen avustajapalvelun asiakkaana. Samoin Vesan, Teuvon, Hannun ja Eilan ase-
mat pysyivit entisellidn. Marjan asema sen sijaan muuttui kunnallisen palvelun
osallistumattomasta asiakkaasta ostopalveluja kiyttiviksi ja vihintddn epdsddnnol-
lisesti osallistuvaksi. Annukan asema muuttui aiempaa vihemmain ja epasidnnol-
lisemmin osallistuvaksi hinen lopettuaan opiskelun. Sddnnoéllisesti edelleen seka
yhdistys- ettd harrastustoimintaan osallistuvan Riston vapaa-ajan henkilokohtai-
nen apu muuttui ostopalveluista tyonantajamalliin ja osallistumista tukevan avun
midrd lisadntyi. Ndma konkreettiset siir¢ymdt osoittavat visuaalisestikin, ettd osalli-
suus on dynaaminen prosessi. Prosessin kulloiseenkin etenemiseen ja suuntaan vai-
kuttavat oman toimijuuden (yksilodiskurssi) lisiksi muun muassa lainsiddanto ja
palvelut (yhteiskunnallinen diskurssi) sekd erilaiset ihmisten viliset, parhaimmil-
laan voimaannuttavat kohtaamiset (sosiaalinen diskurssi).

Myés tutkimukseen osallistuneiden ihmisten “osallisuustarinoiden” avulla voi-
daan kuvata metodologioitten ja metodien merkitystd kulloisenkin osallisuusku-
van rakentumisessa sekd osallisuuden dynaamisuuden kuvaamisessa. Hannun tarina

250



Dimension 2

Row and Column Points

Symmetrical Normalization

1,0 Ostopalvelut ja - Henkilskohtaisen avun
projekti, epasaan- - toteuttamistapa
néllinen osallistu- Kunnallinen avusta- O Osallistuminen
minen . T japalvelu, osallistu-

osalllsttgj epasaanrﬁo mattomuus
MARJA2 ostopalveluna
O
0,57
projekti
o vammaisavustajapalve
(e]

Vesa, f . " IRJA2
VESA2 . ei osallistu

d Risto ANNUKKA2 Marja 0 Irja l‘

asiakas tyonantaj
(0]
(o] Eila,
harrastaa saannolll
Hannu, Annukka Teuvo
05 HANNU2 osallistuu yhteiskun Useampi avun
’ RISTO2 (e] toteuttamistapa,
poikkeava osallis-
tumisprofiili
Tyonantajamalli,
harrastaminen ja . o
yhteiskunnallinen Up2sm g1 el G2
-1,0— osallistuminen T T T
0,5 0{0 0,5 1,0

Dimension 1

Kuvio 14. Laadulliseen osatutkimukseen osallistuneiden uudelleensijoittaminen korrespondenssikartalle

monimenetelmillisessd tutkimuksessa kulki tilastollisesta tai vihintddn méaaralli-
sestd, melko yksiselitteisend néyttiytyvistd osallistumisesta laadullisesti ja diskur-
siivisesti ristiriitaisempana néyttiytyvddn osallisuuteen. Kvantitatiivisen osatut-
kimuksen perusteella Hannu tuli tulkituksi osalliseksi. Hian kuului tilastollisessa
ryhmittelyanalyysissa toiminnallisesti osallistuvimpaan ryhmiin. Kvalitatiivisen
osatutkimuksen haastatteluissa tuli kuitenkin esille, ettd Hannu koki elimissain
seki osallisuutta ettd osattomuutta. Hannun osallisuuden kokemista ja rakentamista
edesauttoi hinen vahva toimijuutensa mutta osattomuuden kokemuksia aiheutti-
vat muun muassa epayhdenvertainen kohtelu ja heikkolaatuiset palvelut. Diskurssi-
analyyttisessa osatutkimuksessa Hannu puhui osattomuusdiskurssissa luovut-
tamaan ja selittelemdin joutumisesta, tietimattomyydestd sekd vammaisuudesta
heikentyneeni toimintakykyni. Vastapuheena osallisuusdiskurssissa Hannu puhui
paattaviisyydestd, pitkdjanteisyydestd ja oman henkisen vahvuutensa merkityksesta.
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Taistelemista Hannu merkityksellisti sekd osattomuus- ettd osallisuusdiskurssissa.
Yhtiiltd Hannu kuvasi luovuttaneensa kun ei jaksanut tapella, mutta toisaalta kertoi
taistelevansa niin kauan kuin tarvitsee. Palvelusuunnitelmassa sosiaaliviranomainen
representoi Hannua osattomuusdiskurssissa muun muassa avun tarpeita kuvaten
ja palvelujen my6ntimisen ja toteutumisen auki jittden: asiakas hakee, mutta toi-
saalta osallisuusdiskurssissa Hannun merkityksellistd toiminnallista osallistumista
kuvaten: asiakas harrastaa tavoitteellista X:aa.

Annukka kuului ryhmittelyanalyysin perusteella samaan aktiivisimmin osallistu-
vaan ryhmiéin kuten Hannu. Tilastoissa osallistuminen ei Annukan tarinassa kui-
tenkaan tarkoittanut kokemuksellista tai kielenkdytossi rakentuvaa osallisuutta.
Kvalitatiivisessa osatutkimuksessa paljastui, ettd osattomuuden kokemista olivat
aiheuttaneet muun muassa muiden ihmisten kohtelu ja riittimittomit palvelut.
Osallisuuden kokemista oli edesauttanut lihinnd nykyinen henkilokohtaisen avus-
taja. Diskurssianalyysissa Annukka puhui osattomuusdiskurssissa muun muassa
luovuttamaan joutumisena, sidlin kohteena olemisena ja vammaisuudesta avun tar-
peita aiheuttavana tekijind. Annukka ei juurikaan puhunut osallisuusdiskurssissa.
Palvelusuunnitelmassa sosiaaliviranomaisen representoimana korostui my6s Annu-
kan vamma toimintakyvyttomyytend seki asiantuntijoitten valta. Annukan tarina
muuttui metodologiasta toiseen edetessd osallistujan tarinasta kohti vain vajaata
osallisuutta.

Risto representoitui kaikilla metodologioilla ja metodeilla pddosin osallisena. Ris-
ton osallisuustarina vain vahvistui tutkimusprosessin aikana osatutkimuksesta toi-
seen siirryttdessi. Kvantitatiivisen osatutkimuksen perusteella Risto tuli médrite-
tyksi toiminnallisesti osalliseksi. Kvalitatiivisen osatutkimuksen perusteella Risto
my0s koki osallisuutta joistakin koetuista esteistd huolimatta. Itsensd osalliseksi
kokeminen vahvistui edelleen toisessa haastattelussa. Risto ei ollut vaikea-astei-
sesta vammastaan huolimatta hauras vaikeavammainen, vaan vahva ihminen. Riston
el juurikaan puhunut osattomuusdiskurssissa. Osallisuusdiskurssissa Risto puhui
sopeutumisesta positiivisessa merkityksessi, rohkeudesta ja sisukkuudesta. Palvelu-
suunnitelmassa sosiaalityontekiji representoi Ristoa kylld ensin osattomuusdiskurs-
sissa vaikeasti vammaisena ja paljon apua tarvitsevana, mutta toisaalta timan jilkeen
osallisuusdiskurssissa sosiaalisena ja voimavaroja omaavana osallistuvana ihmisend.

Kvantitatiivisen osatutkimuksen perusteella Marja tuli toiminnallisen osallis-
tumattomuutensa perusteella médritetyksi osattomaksi. Marjan tarinassa kvalita-
tiivisessa kokemuksellisessa osatutkimuksessa paljastui, ettd Marja olisi halunnut
osallistua. Osallistumista olivat estineet puutteelliset palvelut sekd kokemuk-
set epiyhdenvertaisesta kohtelusta jopa nidenniisesti vertaisten joukossa. Marja
niki esteiden taustalla olevan asenteiden. Toisaalta hin niki my6s itsellidn ole-
van vaikutusta osallisuuden rakentamisessa: jos en mina ite niin kuka sitten. Toisella
haastattelukierroksella tuli esille, kuinka henkil6kohtaisen avun lisidmisen my6ta
Marja ryhtyi osallistumaan. Diskurssianalyysissa Marja puhui osattomuusdiskurs-
sissa muun muassa luovuttamaan joutumisesta, taistelemisesta sanan negatiivisessa
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merkityksessa ja koyhyydestd. Marja puhui osallisuudesta vasta osattomuusdiskurs-
sien vastapuheena muun muassa kuvaamalla kriittisyyttd voimavarana. Marjan vii-
meisimmissi palvelusuunnitelmassa hinen toimijuuttaan representoitiin sosiaali-
viranomaisen toimesta melko johdonmukaisesti ennen avun tarpeiden kuvaamista.
Tarina eteni monimenetelmallisessi tutkimuksessa kohti osallisuutta.

6.4  Monimenetelmallisyyden anti osallisuus- ja
vammaistutkimukselle

Tiiede on tie, padttymiton tie (Salonen 2007, 18).

Metodologisen pohdinnan lisdksi tissd tutkimuksessa oli kyse sisill6llisesti ja jopa
filosofisluonteisesta kysymyksesté, mizi osallisuus on? Timidn monimenetelmalli-
syyttd soveltavan tutkimuksen tulokset kertovat ennen kaikkea, ettei yhtd oikeaa
osallisuutta koskevaa totuutta ja lopullista todellisuutta ole olemassa, mutta on
olemassa erilaisilla tietdimisen ja kielenkéyton tavoilla tuotettuja, erilaisilla kentilld
jatkuvasti muotoutuvia tulkintoja, osa//isuuskuvia. Tieto on samaan aikaan ratio-
naalista, retorista ja narratiivista. (Alvesson & Skoldberg, 288-289.) Timi tekee
tarkedksi ilmion tarkastelemisen eri ndkokulmista samaan aikaan. Monia metodo-
logisia ndkokulmia ja triangulaatiota voi kuitenkin soveltaa ilman monimenetel-
milliseen paradigmaan sitoutumistakin. Itseini nimenomaan monimenetelmal-
linen tutkimusstratetegia auttoi toteuttamaan tutkimuksellista refleksiivisyytta.
Refleksiivisyys nikyy tutkimuksessani muun muassa moninaisina tulkintoina ja
monikerroksisina johtopddtoksind, filosofisluonteisena reflektiona, aineiston reflek-
siivisend kasittelynd ja kriittisyytend muun ohella omaa tutkijatoimijuuttani koh-
taan (my6s Alvesson & Skoldberg 2000). Alvesson & Skéldberg (emt., 288) piti-
vitkin rekfleksiivisti tulkintaa jopa erddnlaisena metametodologiana. Refleksiivisyys
mahdollisti myos ristiriitaisuuksien esiintulon ja niiden hyviksymisen.

Kvantitatiivinen tutkimus mahdollistaa useiden tapausten tutkimisen, mutta
ei tilloin pysty huomioimaan yksittdisten ihmisten kokemuksia. Toisaalta pelkis-
tadn laadullisen tutkimuksen tekeminen heikentdd yleistimisen mahdollisuuksia.
Yhdentyyppiset todisteet eivit aina kerro koko tarinaa. (Creswell & Plano 2011,
8.) Monimenetelmilliselld tutkimusasetelmalla ja triangulaation soveltamisella sain
aikaan monimuotoisen kuvan vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta, miki oli
yksi tutkimuksen tarkoituskin. Silti tdssd tuotettu kuva ei ole monimuotoisuudes-
taan huolimatta kattava. Triangulaatiokaan ei tuottanut tiysin samaa tarinaa (myos
Pohjola 1994, 185), vaikkakin eri metodologiat osin vahvistivat ja tdydensivit tois-
tensa tuottamia kuvia. On olemassa erilaisia versioiza todellisuudesta (Pohjola 1994,
40). Soveltamani monimenetelmillinen tutkimusote tuotti toisistaan eroavia osal-
lisuuskuvia (kolme kuvaa osallisuudesta), mutta myds yhteisen osallisuuskuvan (yksi
kuva osallisuudesta).
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Bourdieun (1985, 43) mukaan erilaisten teoreettisten ja tieteellisten lihesty-
mistapojen takana voi olla yksi tiede, joka ykseys ja synteesi tarkoittaa sitd, ettd
jopa toisilleen vastakkaisina nidhnyt teoriat asetetaan kommunikoimaan keskenddn.
Bourdieu niki muun muassa strukturaalisia ja fenomenologisia ldhestymistapoja
voitavan yhdistdd (Wacquant 1995, 22). Metodologioiden integraatiossa kokoava
lihestymistapani liittyi liheisesti postmodernismiin ja kriittisyyteen seki tutki-
muskohteen nidkokulmasta emansipatorisuuteen pyrkimiseen. Koko kolmen osa-
tutkimuksen muodostama kokonaisuus voitiin tulkita konstruktionismin ajatuksia
soveltavaksi. Toisessa osatutkimuksessa viittaamallani fenomenologialla ja sosiaa-
lisella konstruktionismilla on yhteiset juuret. My6s kvantitatiivinen osatutkimus
voitiin nihdi sosiaalisesti rakentuneena, koska kerisin sen osallistumista koske-
van aineiston erityisesti palvelusuunnitelmista, jotka ovat sosiaalisessa vuorovaiku-
tuksessa tehtyjd ja joissa kielenkdytolld on suuri merkitys. Kvantitatiivisessa tutki-
muksessa todellisuutta rakennetaan kvantitatiivisen tutkimusperinteen mukaisella
symboliikalla kuten numeroilla, muilla matemaattisilla merkeilld ja kvantitatiivisen
tutkimusperinteen mukaisella kielenkaytolla.

Vaikeavammaisten ihmisten osallisuus osoittautui tutkimuksessani paitsi
vajaaksi, my6s dynaamiseksi. Teittinen (2006b, 91) on kirjoittanut erddn nobelistin
jo 1980-luvulla maininneen kdyhyyden ilmiostd puhuessaan, ettd liian yksinker-
tainen kisitys kdyhyydesti tuottaa liian yksinkertaisia ratkaisuyrityksid koyhyyden
poistamiseksi. Sama ajattelutapa voidaan siirtad 2000-luvun osallisuuskeskusteluun.
Mikili osallisuutta tulkitaan pelkdstddn toiminnallisen keskimadriisen osallistumi-
sen tai usein vain nienndisiksi jadvien vaikuttamis- ja valitsemismahdollisuuksien
kautta, voivat my6s osallisuuden edistimiseksi tarkoitetut toimenpiteet jadda yksin-
kertaistaviksi, keskimadriisiksi ja nidenniisiksi. Vaikeavammaisten ihmisten osalli-
suuden diskursiivinen tulkinta zaiste/uksi antaa jo keskusteluun elimanmakuisuutta.

Monimenetelmallisen tutkimusasetelman avulla ja sosiaalisen konstruktionismin
hengessi tuotettu moninidkokulmainen kuva vaikeavammaisten ihmisten osallisuu-
desta herittai kriittisesti kysymadin, kuinka vahvasti osallisuuden kisite on sosiaali-
ja vammaispolitiikassa seké hallinnollisissa teksteissd, mutta myos tieteellisessa tut-
kimuksessa konstruoitu, hegemoninen ja retorinen diskurssi, ja voiko osallisuus
olla my6s empiirisesti havainnoitavissa olevaa todellisuutta? Jos osallisuus tulki-
taan kriittisesti retoriikaksi, voitaneen se positiivisesti tulkita esimerkiksi avoimen
Ja muutettavan sosiaalipolitiikan myonteisia ominaisuuksia ilmaisevaksi kisitteeksi (ks.
Erisaari, 2005, 253). Entd onko osallisuus konstruoitu hegemoniseksi diskurssiksi
yhteiskuntajirjestelmin vai yksittdisten kansalaisten tarpeisiin? Mihin vaikeavam-
mainen ihminen tarvitsee osallisuuden kisitetti? Vehmas (2010, 6) on todennut
tieteellisen tiedon ylipddtddn jddneen melko kaukaiseksi suhteessa tavallisiin vam-
maisiin ihmisiin. Erds haastateltavistani esittikin osallisuuden kisitteen tilalle mie-
lestdin tavoiteltavaa tilaa paremmin kuvaavaa sanaparia osallisuus ja yhdenvertaisuus.

Osallisuus on joidenkin tiettyjen toimesta ja tietyilld motiiveilla nimetty reto-
rinen ja symbolinen, mutta myds monien konkreettisien tekijoiden yhteisarvo,
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erddnlainen nykyisyydessi tavoiteltava padoma. Osallisuuden kisite on positiivisesti
arvolatautunut. Osallisuuden dynaaminen koostuminen puoltaa monien menetel-
mien soveltamista. Ndhtaviksi jad minkalaiseksi kisitteeksi ja pddomaksi osallisuus
tulevaisuudessa muotoutuu. Sosiaalinenhan ndyttii olevan paikoin jo hividmassa'*
(ks. Mintysaari & Kotiranta 2006, 25). Diskurssit ovat osa yhteiskunnassa laajasti
tapahtuvaa valtasuhteiden muutosta.

Osallisuuden tavoittelu politiikassa liittyy myos talouden vaatimuksiin (esim.
Helne 2007, 30; Selkild 2013). Voidaan kriittisesti pohtia, ohjaako nykyistd hyvin-
vointipolitiikkaa enemmain talouden vai hyvinvoinnin (osallisuuden/MK) intressi
(Niemi, Kotiranta & Haaki 2006, 9)? Tuleeko yksilollisyyden, itseméddrddmisoikeu-
den, kuluttajuuden, aktiivisen kansalaisuuden ja valinnan vapauden varjolla itsevas-

tuullisuudesta ideologinen diskurssi?’*®

Yksilon vastuun korostaminen voi johtaa
sithen, ettd sosiaaliset ongelmat nihdddn vain yksil6std eikd yhteiskunnan raken-
teista johtuvina (Helne 2007, 33). Kysymys osallisuudesta ja sen sisillosti liittyy
kiinteisti koko hyvinvointivaltion tulevaisuuteen ja taloudellisiin seikkoihin, mutta
myds arvostamiseen ja tahtomiseen.

Voidaan kriittisesti myds pohtia, onko monimenetelmillisen tutkimukseni
ensimmadiseni sisill6llisend metapditelmini tulkitsemani vaikeavammaisten ihmis-
ten vajaaksi jadvd osallisuus myos retoriikkaa ja miké on retoriikan ja emansipatori-
suuden suhde toisiinsa? Eettisesti voidaan pohtia, padseeko tutkimukseni sille aset-
tamiini emansipatorisiin tavoitteisiin, vai tuottaako ja ylldpitdako se pahimmillaan
tulkintojensa kautta vaikeavammaisten ihmisten marginaaliutta? Tutkimusproses-
sin loppuvaiheessa pohdin pitkéddn, olisinko pédssyt paremmin emansipatorisiin
tavoitteisiini etsimalld aineistostani positiivisen kriittisyyden avulla osallistumi-
sen ja osallisuuden myonteisid prosesseja (esim. Niskala 2008). Valitsin kuitenkin
nikokulmakseni osallisuusvajeitten ensisijaisen kuvaamisen, koska niin ne kaikissa
aineistoissani vahvoina.

Tiedettd ja tutkimusta voidaan tehdi useista nikokulmista monilla eri menetel-
milld. Totuus on monimuotoista. Totuus on suhteellista. Totuus on refleksiivista.
Totuus on tuotettu ihmisten toiminnan ja kielenkéyton tuloksena. Totuutena kul-
loinkin pitimdmme tulkinta riippuu myos siitd, miten ajattelemme totuutta voi-
tavan saavuttaa (epistemologia), minki ajattelemme ihmisen roolin olevan tissi
totuuden saavuttamisessa (ontologia) ja minka vilineen valitsemme totuuden etsi-
miseen (metodologia). Nien todellisuuden kuvaamiseen pyrkivdia tietoa voitavan
saavuttaa monilla menetelmilld. Soveltamani metodologiat olivat esimerkkeji tie-
dollisten ja tieteellisten osallisuuskuvien tuottamisen prosesseista. Ndin subjek-
tin olevan merkityksellinen, mutta ajattelin my6s ihmisestd osin riippumatonta

134 Entd korvautuuko vammaisuus tulevaisuudessa diskursiivisesti jollakin toisella sanalla.

135 Itsevastuullisuuden korostaminen ei ole sosiaalipalveluissa uusi asia. Maaniittu on (1997, 22)
kirjoittanut kuinka Piiraisen (1955) mukaan jo tuolloin sosiaalihuollon tehtivi oli saada ihmi-
set selviytymdin omatoimisesti.
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todellisuutta olevan olemassa. Lisiksi uskon totuuskuvien tilanteisuuteen ja kon-
tekstisuuteen. En usko yhdenlaista enkd kattavaa totuutta voitavan useinkaan saa-
vuttaa, mutta uskon vahvasti, ettd on Ayddyllisti pyrkia reflektoiden kohti monen-
laista tietoa. Tieto on lihtokohtaisesti arvokasta. Tutkimus on osa kulttuurista
padomaa (esim. Bourdieu & Wacquant 1995, 148-149). Aiempaan tietoon suh-
teutettuna tutkimukseni on perusteltu toistaiseksi marginaalissa olleen monime-
netelmillisen vammaistutkimuksen nikokulmasta.

Osallisuutta ylipdatain on olemassa vain ihmisten toiminnan, kokemisen, arvok-
kaana pitdmisen ja viime kiddessd nimedmisen kautta. Tiede osallistuu osallisuuden
nimedmiseen ja uudelleennimedmiseen. Totuuden ja tuotetun totuuskuvan vilinen
raja on hiilyvi. Ronkainen (1999, 96) on kysynytkin, onko tietiminen #iefoa maa-
ilmasta vai tietdmistd maailmassa todeten lopulta tietimisen olevan ennenkaikkea
tiedoksi nimedamista jossakin tietamisen diskurssissa ja sen kriteereilld (emt., 107). Kut-
suin osatutkimuksiani empiirisiksi, mutta olivatko kaikki osatutkimusteni aineis-
tot vain fiefoisesti tuotettuja ja tulkittuja aineistoja, eradnlaisia vihjeitd todellisuudesta
(vrt. Ronkainen 1999).

Tavoittelemani laajan moninidkokulmaisuuden saavuttamismahdollisuuksiin
voidaan perustellusti suhtautua kriittisesti. Omalle identiteetilleni kokonaisval-
tainen kriittisyys ja metodologinen innostus on luonteenomaista ja sikili subjek-
tiivisesti helpompaa, kun en ole kiinnittynyt akateemiseen maailmaan. Lihto-
kohtaisesti positioni on vammaisten ihmisten sosiaalitydntekiji. Toisaalta tihidn
kokemaani osittaiseen akateemiseen ulkopuolisuuteen sisltyy tutkimuksen teke-
misen nikokulmasta vakavasti otettavia haasteita. Tieteellisen pluralismin hyvak-
symisen lisiksi olin sitoutunut vaikeavammaisten ihmisten taistelun kunnioitta-
miseen sen olemassaoloa kyseenalaistamatta. Rajavaaran (2007, 190) mukaan #iefo
onkin paljolti haluamisen, kuvittelemisen, luottamuksen, toisten ihmisten kunnioitta-
misen sekd arvojen Rysymys.

Pohdin, onko ylipaitiian mahdollista tehda tutkimusta sellaisena metodologisena
triangulaationa, jossa osatutkimusten epistelemologisia ja ontologisia ldhtokohtia
voidaan pitid toisistaan poikkeavina ja jopa osin ristiriitaisina. Samaa on pohtinut
Suvi Ronkainen (2001, 27-28) todetessaan samalla epistemologioita yhdistivin tai
dialogisoivan tutkimuksen toistaiseksi puuttuvan. Pohjolan (1994, 38) mukaan epis-
temologioiden yhdistiminen on mahdollista. Kuusela (2006, 19) puolestaan kirjoit-
taa tutkimusmenetelmié voitavan yhdistda &riittisen metodipluralismin hengessi. Toi-
saalta kutsumistani paradigmojen soveltamistapaani liberaaliksi ja postmoderniksi
voidaan myds kritisoida, silld tutkimukseni on kuitenkin monimenetelmillisend tut-
kimusasetelmana sangen jirjestelmillisesti etenevi ja yksinddn oman paradigmansa
sisdlld osatutkimukset edustavat melko perinteisid tutkimuksia. Postmoderni tar-
koitti itselleni sellaista tieteellistd diskurssia ja uskomusta, joka oikeuttaa ja mahdol-
listaa mahdollisimman moninikokulmaisen tutkimuksen tekemisen, mutta samalla
toimii apuna ykseyden etsimisessi ja sen 16ytdmisessd. Ilman yhdistivid nikokulmaa
tutkimukseni olisi ollut vaikeasti hallittava ja integroitavissa oleva.
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Sale, Lohfeld & Brazilin (2008, 371) mukaan juuri ontologiset ja epistemolo-
giset kysymykset ovat keskiossd ajankohtaisessa monimenetelmallistd tutkimusta
koskevassa keskustelussa. Monimenetelmillisessd tutkimuksessa voidaan joko
yrittdd 16ytad eri tieteenfilosofiset lihestymistavat yhdistdvd paradigma tai sitten
hyviksyi ettd monimenetelmallisessd tutkimuksessa voidaan saman ilmién eri puo-
lia ldhestyi eri tieteenfilosofisistakin nakokulmista (Sale et. al. 2008, 371-372).
Nikemykseni mukaan erilaisiin ontologisiin ja epistemologisiin ajattelutapoihin
nojaavia paradigmoja voidaan soveltaa rinnakkain, ovathan my6s tutkimuspara-
digmat ihmisten ajattelun ja nimedmisen tulosta (my6s Byrne 2007, 2). Kvantita-
tiivinen tutkimus, kvalitatiivinen tutkimus ja diskurssianalyysi ovat kukin omien
tutkimusperinteidens sisdlld niin sanottuja sateenvarjokdsitteitd, joiden alle mah-
tuu erilaisia ldhestymistapoja ja yksityiskohtaisia metodeja. Kisitys paradigmoista
lihes poikkeuksetta sateenvarjokasitteind puoltaa myos nikemystd tutkimuksen
tulkinnallisuudesta ja paradigmojen yhdistaimisen mahdollisuudesta. Paradigmat-
kin ovat diskursseja ja niiden yhdistiminen sekd niiden vilinen dialogi on mah-
dollista ja hyodyllista.

Vammaisten ihmisten osallisuuden tutkiminen hyotyy monimenetelmdillisyydesti
osallisuuden kisitteen monimuotoisuuden, osallisuuden yksil6llisen rakentumisen
ja sen dynaamisuuden vuoksi. Monimenetelmallistd vammaistutkimusta puoltaa
my6s vammaisten ihmisten yksil6llisyys. Jickin (2008, 115) mukaan yksi trian-
gulaation tarkoitus on sen teorianmuodostusta edistivd luonne. Useampi tutki-
musmenetelmd antaa erilaisille osallisuuden rakentumisen tavoille ja prosesseille
mahdollisuuden tulla kuvatuiksi. Monimenetelmallinen tutkimus auttoi myos 16y-
timdin eri lihestymistavoille ja menetelmille yAzeisid tulkintoja ja vabvisti monia
aiempia tulkintoja. Lisdksi monien aineistojen ja analyysien my6td mahdollistui
uusia tulkintoja (myos Aaltio & Puusa 2011, 164). Emansipatorisesta nikokul-
masta laadullinen tutkimus tekee tutkimuksesta koskettavalla tavalla vakuuttavaa
ja madrillinen tutkimus puolestaan muun muassa massojen avulla symbolisesti
vakuuttavaa. Kvantitatiivinen tutkimus mahdollistaa suurien ihmisryhmien kuvaa-
misen (Alastalo 2005, 26). Asiakasrekisteriaineiston tilastollisilla analyyseilla sain
aikaan diskursiivisesti vakuuttavan, laajan kuvan vaikeavammaisten ihmisten osal-
listumisesta ja osallistumismahdollisuuksista. Téllaisella kokonaiskuvalla saattaa
kiytinnossi olla enemman merkitysti ja vaikutusta palvelujen jirjestimisessd kuin
yksittéisilld kokemuksilla tai tulkinnoilla, kunhan tilastoja tulkitaan myos kriitti-
sesti ja emansipatorisesti. (my6s Hirsjiarvi & Hurme 2008, 27.) Kuitenkin myos
yksittdiset kokemukset ja kielenkdyton tavat voisivat olla merkityksellisid palvelu-
jen kehittdmisessd (myos Liggett 1997, 188). Se, ettd vaikeavammainen ihminen
kokee jadvinsd kuulemattomaksi omaa eldimainsi koskevissa pditoksissd tai puhuu
itsestddn taistelijana asioidessaan osallisuutta retorisesti tavoittelevassa palvelujir-
jestelmissd on merkityksellistd. Erilaiset nakokulmat eivit ole ongelma, vaan eri-
laisia mahdollisuuksia my6s vaikuttamisen kannalta (Ligget 1997, 191). Monime-
netelmillinen tutkimusstrategia toimii hyvin emansipatorisessa tiedonintressissd,
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silld useita metodologioita soveltamalla pystyin osatutkimuksille yAzeisesti osoitta-
maan, ettd vaikeavammaisten ihmisten osallisuus jid vajaaksi tutkimusmenetelmdsti
riippumatta.

Riouxin (1997,101) mukaan vammaisuuden tutkiminen millaisilla tutkimusase-
telmilla tahansa on aina ideologiaan sidottua yhti lailla kuin minkéinlaista kuvaa
todellisuudesta. Kyse on aina paitsi totuuden etsimisestd, my6s tulkinnasta, jotka
molemmat voidaan yhdistdd poliittiseen keskusteluun (Liggett 1997, 180). Tutki-
mukseni tarkoitus oli olla avoimesti vammaisia ihmisid emansipaatiopyrkimyksis-
sddn tukeva. Marginaaliin mairitetyn ihmisryhmin oikeuksien tunnustaminen ja
eettiset lihtokohdat oli asetettu ikddn kuin ensisijaisiksi (ks. Mertens 2010, 470).
Toivon tutkimukseni 16ytivin lukijoikseen my6s vammaisia thmisié ja toivon, ettei
Bourdieun (1985, 57; ks. myos Vehmas 2010) ennustus siitd, ettd zieteelliselli totuu-
della on vain vihin mabdollisuuksia saavuttaa niitd, joiden efujen mukaista olisi vas-
taanottaa se, toteudu. Emansipatorisen vammaistutkimuksen tekemiseksi tarvitaan
sekd kvantitatiivista ryhmii ja rakenteita tarkastelevaa ettd kvalitatiivista yksilota-
son tutkimusta. Emansipatorinen vammaistutkimus tarvitsee muutosta mahdollis-
taakseen sekd numeraaleja ettd sanoja.

Vastauksina monimenetelmillisen tutkimukseni paatutkimuskysymyksiin esitin
seuraavat metodologiset ja sisallolliset viitteet:

* erilaisia metodologioita soveltamalla voidaan erilaisilla tietimisen tavoilla
tuottaa osin erilaisia kuvia osallisuudesta (ko/me kuvaa osallisuudesta) ja ndiden
tuotettujen osallisuuskuvien taustalla on monenlaisia tutkimuksellisia valintoja,
tulkintoja, strategioita, motiiveja ja positioita, yksittdinen ihminen saattaa eri
metodologioilla tulla maaritellyksi erilaisiin osallisuusasemiin

* toisaalta erilaisilla metodologioilla tuotetuista osallisuuskuvista voidaan tehda
myos yhteisid tulkintoja (yksi kuva osallisuudesta)

* timi yhteinen tulkinta on kuva vaikeavammaisten ihmisten vajaaksi jadvdisti
osallisuudesta, miki tekee monimenetelmillisestd tutkimuksesta erityisen
merkityksellistd emansipatoriselle vammaistutkimukselle

* toinen eri metodologioiden ja metodien tuottama yhteinen osallisuuskuva on
osallisuuden dynaamisuus, miki kuvaa myés osallisuusmahdollisuuksien ole-
massaoloa

Tulkittuani omalla kielenkdytollidni osatutkimuksiani yhdistéviksi totuuskuvaksi
vaikeavammaisten ihmisten vajaaksi jaavin osallisuuden osallistun samalla uusinta-
maan ja jatkamaan kisitystd vaikeavammaisten ihmisten marginaaliudesta. Taméin
konstruoinnin olen tehnyt kuitenkin vilpittdmin pyrkimyksin ja korostin myos
mahdollisuuksien olemassaoloa kuvatessani osallisuuden dynaamisuutta.
To6rronen (2010, 208; myos Kuula & Tiitinen 2010, 455) on todennut, ettd
aineistot eivit tyhjene yhdessd tai kahdessa analyysissa. Monista aineistoista ja
analyyseista huolimatta olen kiyttinyt vain pientd osaa kaikista mahdollisista
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metodeista (myo6s Bourdieu & Wacquant 1995, 265). Toisaalta aineistoni myos
rajoittivat soveltuvaa metodivalikoimaa. Riittdvin laajaa haastatteluaineistoa voitai-
siin analysoida my6s kvantitatiivisesti. Mikali resurssini olisivat olleet toisenlaiset,
olisinkin kolmannen, diskursiivisen osatutkimuksen jilkeen tarkastellut osallisuu-
den dynamiikkaa vield kerran méirillisten menetelmien avulla. Tallin tutkimusta
olisi voinut kutsua jo monivaiheiseksi monimenetelmilliseksi tutkimukseksi (Creswell
& Plano 2011, 11). Toisaalta kolmannen osatutkimuksen palvelusuunnitelmien
diskurssianalyysi oli osittainen paluu ensimmadisen osatutkimuksen aineistoon.
Kvantitatiivisen osatutkimuksen kohteena oli tavallaan yksi palvelusuunnitelmien
diskurssianalyysissa myShemmin nimedmani, vaikeavammaisiin ihmisiin kohdis-
tuva foiminnallisen osallistumisen diskurssi, joka laajemmin liittyy yhteiskunnassa
kansalaisten aktiivisuutta tavoittelevaan diskurssiin. My6s tutkimuksen perustu-
minen monelta osin aiempaan tutkimukseeni (Kivisté 2011) vaikutti sithen, mil-
lainen monimenetelmillinen tutkimus tistd oli mahdollista rakentaa. Esimerkiksi
laadullisen aineiston kerddminen olisi voinut olla antoisa ldhtokohta ennen kvan-
titatiivisen osatutkimuksen toteuttamista.

Palvelusuunnitelmat kaipaisivat syvillistd, kattavaa ja ajantasaista analyysia.
Sosiaalitoimen asiakasrekisteriaineistojen ja palvelusuunnitelmien tutkimuskéyt-
t6d tulisi lisatd. Palvelusuunnitelmalomakkeita tulisi kehittdd asiakasty6n rinnalla
systemaattiseksi tiedon kerddmisen vilineeksi. Mikili palvelusuunnitelmaaineis-
toni rakentumisen runkona olisi ollut sellainen palvelusuunnitelmalomake, jossa
jo otsikkotasolla ohjattaisiin dokumentoimaan myos vaikeavammaisten ihmisten
kokemukselliseen osallisuuteen ja osallisuuden yksilolliseen rakentumiseen liittyvid
tekijoitd, olisin mahdollisesti voinut tehdd monimenetelmallisen tutkimuksen vain
yhden aineiston avulla. Uskon palvelusuunnitelmien sisiltdjen kehittyneen aivan
viime vuosina, joten myos asiakasrekisteriaineistoni keruun ajankohdalla oli mer-
kityksensd. Lukumairillisesti palvelusuunnitelmia olisi ollut hyvé analysoida laa-
dullisesti enemmin jo timdn tutkimuksen puitteissa.

Tyypillisten tai runsaspuhuntaisten osallistujien ohella tutkimuksissa tulisi kuulla
epityypillisid ja hiljaisia ihmisié, koska téllaisillakin identiteeteilld ja positioilla on
yhteiskunnallisestikin merkitykselliset syynsi. Tutkimukseni kohderyhmin rajauk-
sena oli henkil6kohtaisen avun saaminen. Jatkossa tulee kiinnittid huomiota myos
niiden vaikeavammaisten ihmisten osallisuuteen, jotka eivit ole ndin vahvasti kiin-
nittyneind palvelujirjestelmain. Kvalitatiiviseen osatutkimukseen osallistuneet oli-
vat yhtd lukuun ottamatta litkuntavammaisia henkilditd. Diskursiivisessa osatutki-
muksessa kaikki osallistujat olivat liikuntavammaisia. My6s muihin vammaryhmiin
kuuluvien ihmisten osallisuutta tulisi mahdollisuuksien mukaan monimenetelmal-
lisesti kuvata. Menetelmitietoisuutta ja tutkimuksellista toisin toimimista korostet-
taessa aineistoni sisdltimiin osallisuuspoikkeamiin olisi voinut kiinnittdd toteutet-
tua runsaampaakin huomiota. Myo6s haastatteluaineistojeni vuorovaikutuksellisuus
olisi ansainnut tulla analysoiduksi. Kolmen osatutkimuksen ja moninaisten ndko-
kulmien tuottaman laajuuden vuoksi jouduin tekemiin rajauksia.
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Triangulaation kiyttoon liittyy haasteita. Koska olen monimenetelmillisessd
tutkimuksessa oman polkuni alussa, analysoin erityyppisid aineistoja erikseen niille
lihtokohtaisesti soveltuvilla analyysimenetelmilld. Olen integroinut metodologiat
ensimmadisen, aiheeseen johdattelevan luvun jilkeen lihinnd tdssd tutkimuksen
kuudennessa, johtopditos- ja pohdintaluvussa. Toinen vaihtoehto olisi ollut tehdi
kolmen erillisen osatutkimuksen sijaan yksi triangulatiivinen tutkimus, jossa aineis-
toja olisi analysoitu erilaisilla analyysimenetelmilld yhdessi ja jossa tulkinnat olisi
kirjoitettu pitkin matkaa dialogisesti rinnakkain. Integraation toteuttamistapaan
vaikutti henkilokohtaisten lihtokohtieni lisdksi jilleen se, ettd aineisto oli pddosin
keritty aiempaa tutkimustani (Kivisté 2011) varten.

Tami tutkimusmatka alkaa lihestyd paitossatamaa. Matka oli pitkd sekd moni-
vaiheinen ja sen loppuunsattaminen tuntui vililld vaikealta. Minulla oli kuitenkin
velvollisuuksia tutkimukseni kohderyhmiai ja erityisesti sithen henkil6kohtaisesti
osallistuneita ihmisida kohtaan. He luottivat siihen, etti kerron heidin tarinansa.
Emansipatorisesta nikokulmasta huomio tulee kiinnittid nimenomaan tutkimuk-
sessa esille tulleisiin osallisuusvajeisiin. Emansipatorisuudesta luopumatta on kui-
tenkin korostettava, ettd useimpien tutkimukseeni osallistuneiden ihmisten osalli-
suusasema kohentui tutkimusprosessin aikana. Tdhin on ensisijaisesti vaikuttanut
henkilokohtaisen avun lakisddteistyminen. Positiivisesta lakimuutoksesta huoli-
matta konkreettiset muutokset voivat yksilotasolla kdynnistyd hitaasti. Vaikeavam-
maiset ihmiset saattavat miettid jopa vuosia hakemuksen viranomaiselle tekemist.
Mietin toiveikkaasti, oliko tutkimukseen osallistumisella my6s jotakin konkreet-
tista emansipatorista merkitystd ndiden ihmisten osallisuudelle. Olinhan haas-
tattelutilanteissa myos tukenut heitd heidin mahdollisuuksien tunnistamisessaan
sekd kannustanut ja opastanut heitd hakemaan palveluja. Toisaalta tutkimukseni-
kin kuvaamasta viimeaikaisesta positiivisesta kehityksestd huolimatta vaikeavam-
maisten ihmisten tuleva osallisuuskehitys jdd avoimeksi ja sitd varjostaa nykyinen
heikon talouden diskurssi. Vammaisten ihmisten tieteessikin tapahtuvasta margi-
nalisoimisesta ja linsimaissa edelleen tapahtuvasta antiikin maailman kaltaisesta
tyysisen voiman ja tiydellisen ruumiin ithannoimisesta huolimatta Turneriin (2001)
viitaten: kaikki ihmiset ovat tavalla tai toisella hauraita ja sosiaalisesti haavoittuvia
eika kukaan voi omilla padtoksillain ulkoistaa itseddn ruumiillisen haurauden mahdol-
lisuudelta eika siten vammaisuudeltakaan.

Tutkimukseni tavoitteena oli tuottaa metodologisesti monipuolista ja vammais-
ten ihmisten ndkokulmasta emansipatorista vammaistutkimusta. Tamin tutkimuk-
sen perusteella ei voida kattavasti vastata kysymykseen siitd, millaista vaikeavam-
maisten ihmisten osallisuus on. Tutkimuksessa pystyttiin kuitenkin kuvaamaan,
miten osallisuuskuvia voidaan rakentaa ja tuottaa erilaisten metodologioiden ja
metodien avulla. Tutkimuksen empiria ei ollut monimenetelmillisyydestd ja trian-
gulaatiosta huolimatta kattavaa vaan ennemmin esimerkinomaista. Tutkimus pal-
jastaa retorisesti tavoitellun vaikeavammaisten ihmisten osallisuuden monimuo-
toisuuden, monindkikulmaisuuden, tulkinnallisuuden ja jopa epimdardisyyden tai

260



ristiriitaisuuden. Monimenetelmillinen tutkimusote paljastaa kiistatta myos osal-
lisuuden vajavuuden ja vaihtelevuuden. Toisaalta monimenetelmillinen tutkimus-
asetelma tuo esille osallisuuden monisuuntaisen dynaamisuuden ja my6s myontei-
sessd valossa, mahdollisuuksina. Kaikki timé kuvaa my6s osallisuuden kdsitteen ja
ilmion yhteytti postmoderniin, mutta myoOs sosiaaliseen rakentumiseen.

Mahdollisuudet selittdd yhteiskunnalla vammaisten ihmisten osallisuutta ovat
rajalliset. Pikemminkin yhteiskunta itsessddn on asetettava kriittisesti selitettd-
viksi eri ndkokulmista. (Erdsaari 2005, 256.) Tiede on yksi yhteiskunnan osa-alue
tai kenttd. Yhteiskunnallisten ilmidéiden kuvaaminen onnistuu vain yhteiskunta-
tieteellisen fiedon ja yhteiskunnallisten ilmiditten jatkuvasti muuntuvan luonteen
dynaamisen yhteyden ymmirtimalld (emt.). Toisaalta syrjdytymisesti ja osallisuu-
desta puhumista voidaan pitdd my6s nyky-yhteiskunnan uhkina, koska monimuo-
toisuudessaan niistd 16ytyy aina uusia ja sellaisia muotoja, joita ei kyetéd edes kuvaa-
maan (emt., 259). Pyrkimyksemmehin on tehdi todellisuudesta hallittavampaa
tiedon avulla. Toisaalta erilaisten kuvaus- ja problematisointitapojen avaaminen ja
ihmetteleminen kuuluu yhteiskuntatieteitten perustehtiviin (Erdsaari 2005, 260).
Yleisyyden ja yhteniisyyden rinnalla ristiriitaisuus ja avoimuus voi olla hyviksyttya
(emt., 266). Monimenetelmillinen tutkimus joko omana paradigmanaan tai vil-
jemmin toteutettuna ylipddtddn monien menetelmien soveltamisena, ei tuota vain
yhdenmukaista vaan osin ristiriitaistakin tietoa.

Toivon onnistuneeni puheenvuorossani akateemisesti kelpoisella ja emansipato-
risesti vaikuttavalla tavalla. Toivon tutkimustulosten ja niiden esittimistavan olleen
puhuttelevia. Lukijoiden toivon 16ytyvin akateemisen maailman lisiksi erityisesti
vammaisista ja vammaispolitiikassa sekd palvelujérjestelmissd vaikuttavista ihmi-
sistd. Vaikeavammaisten ihmisten emansipaatioprosesseihin vaikuttamisen lisiksi
itsedni ilahduttaisi metodologisen monimuotoisuuden vahvistuminen vammaistut-
kimuksessa sekd muussa sosiaali- ja yhteiskuntatieteellisessi tutkimuksessa.
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Liite 1. HAVAINTOJENKERUULOMAKE ASIAKASREKISTERISTA
(tietojarjestelma, palvelusuunnitelmat)

Henkilotiedot (NRO)

1. Nimi

2. Ika

Tilannearvio
3.a Vamma/sairaus

Diagnoosi

3.b Vamma/sairausIl

3. ¢ Kehitysvammainen

3.d Puhevammainen

282

1.
2.

mies
nainen

syntymavuosi

N W

. synnynniinen litkuntavamma

(mm. CP-vamma)

. liikuntavamma (mm. halvausoireisto)
. lihassairaus
. etenevi neurologinen sairaus (mm. MS,

Parkinson)

. muu pitkdaikaissairaus (esim. reuma)

nakovamma tai kuulonikovamma
monisairas

. aivovamma
. epilepsia
10.

. jokin muu, mikd

kehitysvamma

G~ LW N R

N O

—_

. litkuntavamma

. pitkdaikaissairaus

. niko- tai kuulondkévamma

. monisairas

. aivovamma, epilepsia tai muu neurologinen

sairaus

. kehitysvamma
. jokin muu

. kyll

. €l

kyll

. €l



—_

4. Kdytossi olevat apuvilineet . ei apuvilineitd

\S}

. pienapuvilineitd tai ndkemisen/
kuulemisen apuvilineitd

. keppi tai kyynirsauvat

. rollaattori

. py6rituoli

. saihkémopo

N ON o AW

. sahkopyorituoli
5. Apuvilineitten kiytto . ei apuvilineitten kiyttod

. vain kotona

. vain kodin ulkopuolella

. kotona ja kodin ulkopuolella

UV A W N -

. epasdannollinen apuvilineitten kiytto
6. Siviilisddty . naimaton
(viestorekisterin tieto) . avioliitto

. avoliitto

. asumusero tai eronnut
. leski

. el tietoa

7. Kotitaloustyyppi . yksinasuva

. yksinhuoltaja

. avio-/avoliitto, EI lapsia

. avio-/avoliitto, JA lapsia

. vanhempien kanssa asuva

AN WD RFE NV W -

. jokin muu tai ei tietoa

—_

7.b Asumismuoto . oma koti

\S}

. palvelutalo, ei ympdrivrk palvelua
3. palvelutalo, ympirivuorokautinen palvelu

8. Tyo- ja opiskelutilanne 1. tyossi kokopiiviisesti
2. tyOssi osa-aikaisesti
3. ty6ttdmind tai lomautettuna, sairauspvraha,
kuntoutustuki
4. tukityollistettyni tai tySllisyyskoulutuksessa
5. opiskelija
6. tyokyvyttomyyselikeldinen
7. vanhuuselikeldinen
8. ei tietoa
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9. Jos tyossi, tydnantaja

N U LN

. julkinen sektori (valtio, kunta)

. yksityinen sektori

. kolmas sektori (yhdistykset, jarjestot, srk)
. yrittdja

. €i tietoa

. el tyossa

10. Onko ollut palkkatydssi eliminsi aikana?

11. Peruskoulutustausta

12. Korkein ammatillinen koulutus?

1.
2.
3.

N

NNt AW N

ei koskaan

kyll

el tietoa

kansakoulu tai kansalaiskoulu

. peruskoulu tai keskikoulu (myos

mukautettu)

. ylioppilas
. koulu kesken
. €l tietoa

. ei ammatillista koulutusta

. ammattikurssi, oppisopimuskoulutus

. ammattikoulu, -instituutti (kansanopisto?)
. opistotason koulutus

. ammattikorkeakoulu

. korkeakoulututkinto

. el tietoa

13. Muu sddnnéllinen kodin ulkopuolinen toiminta

14. Tarkemmin miti?

15. Kuinka usein?

284

1. eiole

2. vain epdsdannollistd

3. kylld, sidnnollistd harrastustoimintaa

4. kylld, siannollistd yhdistys-, jarjesto-,
vapaaehtois-, stk- tai poliittista toimintaa

5. ei tietoa

1. sadnnollisesti viikoittain tai monta kertaa
viikossa

2. sadnnollisesti kuukausittain, harvemmin

kuin viikoittain



Palvelut
16. Kelan vammais-/hoitotuki

17. Kuntoutus

18. Vammaispalvelut 2009

N O

[OSIN )

0 g O VUt N

. saannollisesti harvemmin (harvemmin kuin

kuukausittain)

. €l tietoa
. vain epasadnnollisesti

. perus

. korotettu
. ylin

. el tietoa
. ei tukea

. eiole

. kylld, fysioterapiaa

. kyll4, toimintaterapiaa
. kylld, puheterapiaa

. kylld, jotain muuta, mitd

. ei tietoa
. kahta tai useampaa yllimainituista

kuntoutuksista

. kuljetuspalvelu
. vammaisavustajapalvelu
. henkilokohtainen avustaja, asiakas

tyonantajana

. hk-avustaja, ostopalveluna

. palveluasuminen omaan kotiin

. palveluasuminen ostopalveluyksikossid
. asunnonmuutostyot

. asuntoon kuuluvat vilineet, koneet,

laitteet

. muut vilineet, koneet, laitteet
10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.

autoavustus, auton apuvilineet
Piivitoiminta

Tyotoiminta tai avotydtoiminta
Asumispalvelu Shl tai Ehl
Omaishoidontuki

kotihoito vammaispalveluna
jokin muu, mika
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18 b Avustajapalvelun muoto vanha laki?
(ennen 9/2009) 1. vammaisavustajapalvelu
2. harkinnanvarainen henkildkohtainen
avustaja
3. henkilokohtainen avustaja
palveluasumisasiakkaalla

18 ¢ Avustajapalvelun muoto uusi laki?

19. Avustajapalvelun maari? 1. tuntia viikossa
2. missing — ei tietoa

20. Onko avustajapalvelun mahdollisuus iltaisin ja/tai viikonloppuisin?

1. kylla
2. €l

21. Toisen henkil6n avun tarve?
a) yolld 1. kylld, paljon (esim. kddntiminen useita
kertoja)
2. kylla, jonkin verran
3. el

4. ei tietoa

b) ruokailu 1. kyll4, paljon (esim. sydminen, juominen)
2. kylli, jonkin verran (esim. hankinta, laitto,
tarjoilu)
3. ei

4. ei tietoa

c) lidkkeet 1. kylld, paljon (esim. lidkkeenotto suuhun
asti)
2. kylla, jonkin verran (esim. lddkkeen jako,
hankinta)
3. el

4. ei tietoa
d) liikkuminen 1. kyll4, paljon (tarvitsee kaikessa litkkumi-
sessa apua)

2. kylld, jonkin verran

3. ei (esim. jos on apuvilineillld + kuljetuspalvelulla itsendinen)
4. ei tietoa
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e) peseytyminen/WC

e IT) WC

f) pukeutuminen

g) kodin ulkopuolinen toiminta
(esim. asioinnit, ulkoilu,
harrastukset)

h) muuta, mita
kodinhoito

Suunnitelma

A WN R

N

A LW

RS

H L

. kyll, paljon (kaikissa pesuissa)

. kylld, jonkin verran (osassa tai osittain)

€1

. el tietoa

. kylld, paljon

. kylld, jonkin verran
. el

. el tietoa

. kylld, paljon

. kyll4, jonkin verran

ei
el tietoa

kylld, paljon

kylld, jonkin verran

. ei (my6s apuvilineilld tai kuljetuspalvelulla

itsenidinen)
el tietoa

kylld, paljon

kylld, jonkin verran
el

€i tietoa

22. Onko avustajapalvelua suunnattu kotona tapahtuviin toimintoihin?

1.
2.
3.

kylld
el
el tietoa

23. Onko eritelty kotiin suunnatun avustajapalvelun tuntimaériarvio?

1.
2.
3.

kyll'zi
el
el tietoa
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24. Onko eritelty kotona tapahtuvat toiminnot, joihin avustajapalvelu on
suunnattu?
1. kylla
2. el

3. el tietoa

25. Onko avustajapalvelua suunnattu kodin ulkopuolella tapahtuviin
toimintoihin?
1. kylla
2. el

3. el tietoa

26. Onko eritelty kodin ulkopuolisiin toimintoihin suunnattu avustajapalvelun
tuntimadrar

1. kylla
2. €l

3. el tietoa

27. Onko eritelty kodin ulkopuoliset toiminnot, joita tukemaan avustajapalvelu
on suunnattu?

1. kylld
2. €l

3. ei tietoa
Palvelusuunnitelman tarkistus ja arviointi
28. Onko laadittu kirjallinen palvelusuunnitelma?
1. kylld, tietojdrjestelmédin
2. kylld, manuaalinen
3. eiole
29. Palvelusuunnitelma tarkistettu kirjallisesti viimeksi?
vuonna
30. Onko palvelusuunnitelmassa asiakkaan allekirjoitus?

1. kylld
2. el
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Tyossi- tai opiskeluissa avustaminen

31. Onko asiakkaalla avustaja opiskeluissa?
1. kylld
2. ei

32. Onko asiakkaalla avustaja tyossdi? 1. kylld
2. el
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Liite 2. PALVELUSUUNNITELMA/VAMMAISPALVELUT

(Kaytossa Oulussa vuoteen 2011)

Vammaispalvelut, PL 8, 90015 Oulun kaupunki
(kdyntiosoite Vanhantullinkatu 4)

1.

Henkilotiedot

1.1 Nimi
1.1.1. henkilétunnus
1.1.2. osoite
1.2 Edunvalvojan nimi ja puhelinnumero

1.3 Lihiomaisen nimi ja puhelinnumero

. Tilannearvio

2.1 Vamma/sairaus ja sen tuoma haitta

2.2 Kiytossi olevat apuvilineet

2.3 Perhetilanne ja asuminen

2.4 Tyo ja opiskelu sekid muu kodin ulkopuolinen toiminta

2.5 Voimassaolevat palvelut ja Kelan/vakuutusyhtion maksamat
etuudet
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2.6 Avun (avustaminen, valvonta, huolenpito) tarve vuorokauden
eri aikoina

2.6.1 Avun tarve yolld

2.6.2 Ruokailu

2.6.3 Lidkkeet

2.6.4 Liikkuminen

2.6.5 Peseytyminen/WC-toiminnot
2.6.6 Pukeutuminen

2.6.7 Kodin ulkopuolinen toiminta

2.6.8 Muuta huomioitavaa

3. Suunnitelma

3.1 Asuminen ja kotona selviytyminen

3.2 Liikkuminen

3.3 Kodin ulkopuolinen toiminta

3.4 Sosiaalinen kanssakiyminen ja vapaa-aika
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4. Arviointi ja allekirjoitukset

Palvelusuunnitelman arviointia voi pyytad asiakas, asiakkaan virallinen huol-
taja/edunvalvoja tai vammaispalvelujen sosiaalitydntekijd. Arviointi suorite-
taan tarvittaessa, ellei tissd palvelusuunnitelmassa ole muuta sovittu.

Vammaispalvelujen sosiaalityontekiji ja puhelinnumero
Piiviys
Asiakkaan allekirjoitus

Sosiaalityontekijin allekirjoitus
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Liite 3. PALVELUSUUNNITELMA/VAMMAISPALVELUT

(kaytossa Oulussa vuodesta 2011)

1. Henkiloétiedot

1.1

1.2

1.3

1.4

1.5

21

2.2

2.3

2.4

2.5

2.6

Nimi, henkilétunnus, osoite ja puhelinnumero
Edunvalvojan nimi ja puhelinnumero (edunvalvonnan taso)
Lihiomaisen nimi ja puhelinnumero

Henkildt, joihin asiakas on palvelusuunnitelman allekirjoituksellaan anta-
nut luvan ottaa tarvittaessa yhteyttd asiakkaan asioissa.

Mikili tdysi-ikdinen asiakas ei sairauden, henkisen toimintakyvyn vaja-
vuuden tai muun vastaavan syyn vuoksi pysty osallistumaan ja vaikutta-
maan palvelujensa tai sosiaalihuoltoonsa liittyvien muiden toimenpiteiden
suunnitteluun ja toteuttamiseen taikka ymmirtimain ehdotettuja ratkai-
suvaihtoehtoja tai padtosten vaikutuksia, on asiakkaan tahtoa selvitettivi
yhteistyossd hidnen laillisen edustajansa taikka omaisensa tai muun lihei-
sen henkilon kanssa. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuk-
sista 9 §) Kts. kohta 1.3 Lihiomainen.

. Palvelutarvearvio

Vamma/sairaus ja sen tuoma haitta

Kiytossi olevat apuvilineet

Perhetilanne ja asuminen

Tyo ja opiskelu sekd muu kodin ulkopuolinen toiminta

Voimassaolevat palvelut ja Kelan/vakuutusyhtion maksamat etuudet
Avun (avustaminen, valvonta, huolenpito) tarve vuorokauden eri aikoina
2.6.1 Avun tarve yolla

2.6.2 Ruokailu

2.6.3 Laikkeet
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2.7

2.6.4 Liikkuminen

2.6.5 Peseytyminen/WC-toiminnot
2.6.6 Pukeutuminen

2.6.7 Kodin ulkopuolinen toiminta
2.6.8 Kotityot

2.6.9 Muu mahdollinen avun/tuen tarve

Asiakkaan toiveet palvelujen jdrjestimiseksi

3. Suunnitelma ja tavoitteet

3.1

3.2

3.3

3.4

3.5
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Asuminen ja kotona selviytyminen seki tavoitteet

3.1.1 Tyontekijin mahdollinen eridvd mielipide/tyontekijin esittimit
vaihtoehdot asumiseen ja sen tavoitteisiin liittyen

Liikkuminen ja tavoitteet

3.2.1 Tyontekijin mahdollinen eridvd mielipide/tyontekijin esittimit
vaihtoehdot liikkumiseen ja sen tavoitteisiin liittyen

Kodin ulkopuolinen toiminta ja tavoitteet

3.3.1 Tyontekijin mahdollinen eridvd mielipide/tyontekijin esittimat
vaihtoehdot kodin ulkopuoliseen toimintaan ja sen tavoitteisiin

liittyen
Sosiaalinen kanssakdyminen ja vapaa-aika seki tavoitteet

3.4.1 Tyontekijin mahdollinen eridvd mielipide/tyontekijin esittimat
vaihtoehdot sosiaaliseen kanssakdymiseen ja vapaa-aikaan sekd nii-
den tavoitteisiin liittyen

Asiakkaalle on annettu tiedoksi hinen oikeutensa ja velvollisuutensa seki
erilaiset vaihtoehdot ja niiden vaikutukset samoin kuin muut seikat, joilla
on merkitystd hinen asiassaan. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja

oikeuksista 5 § )



4. Arviointi ja allekirjoitukset

Arviointi suoritetaan tarvittaessa, ellei tdssi palvelusuunnitelmassa ole muuta
sovittu. Palvelusuunnitelmaa on tarkistettava, mikali asiakkaan palveluihin esite-
tddn muutoksia.

Vammaispalvelujen palveluohjaaja/sosiaalityontekijd ja puhelinnumero

Piiviys

Asiakkaan allekirjoitus Palveluohjaajan/Sosiaalityontekijin allekirjoitus

4.1 Asiakas on antanut luvan tarvittaessa pyytdd muilta viranomaisilta sellai-
sia asiakasta koskevia listietoja, jotka ovat asiakkaan palvelujen jdrjestd-
miseksi tarpeellisia.

4.2 Palvelusuunnitelman jakelu asiakkaan luvalla:
Palveluohjausyksikké
Kiyntiosoite: Vanhantullinkatu 4/2 krs

PL8
90015 Oulun kaupunki
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Liite 4. Kvalitatiiviseen toiseen osatutkimukseen osallistuneiden
taustatietoja

Taulukko. Koonti kvalitatiivisen osatutkimuksen informanttien taustatiedoista ja osallistumisen areenoista

OSATUTKIMUKSEEN OSALLISTUNEIDEN TAUSTATIEDOT (N=8)

Ikaluokka Henkil6ita
0-18 vuotiaat 0
19-49-vuotiaat 4
50-64-vuotiaat 3

yli 65-vuotiaat 1
Sukupuoli

Mies

Nainen

Asumismuoto

oma koti 6

Palvelutalo

Vamma-/sairausryhmat

liikuntavamma (synnynnainen) 4

liilkuntavamma (ei synnynndinen)

Kehitysvamma 1

Myonnetty henkilokohtaisen avun viikkotuntimaara

alle 20 tuntia viikossa 6
21-40 tuntia viikossa 1
yli 40 tuntia viikossa'* 1

Henkilokohtaisen avun piirissa oloaika

Useita vuosia 7
Lakiuudistuksen 2009 jalkeen 1
Osallistumisen areenat

Ty6ssa 0 (1 osittain)
tyotoiminnassa, avotydssa tai paivatoiminnassa 3
Opiskelemassa 1

ollut koskaan palkkatydssa

yhteiskunnallinen toimija

Al wW|w

Harrastaja

136 Kaksi haastateltavaa, Risto ja Vesa, asuivat ympirivuorokautisen palveluasumisen piirissi jota
asumisyksikon sisilld saatavaa asumiseen liittyvad apua en tissi ole laskenut henkilokohtaisek-
si avuksi.

296



Liite 5. TEEMAHAASTATTELURUNKO (Ensimmainen haastattelukierros)

1. TAUSTATIEDOT
(Taustatiedoista suurin osa on jo saatu asiakasrekisteristd.)

Oma vamma/sairaus ja oma kisitys omasta vammaisuudesta ja vammaisuu-
den luonteesta ylipadtddn? Miten vammaisuus vaikuttaa osallistumiseen vai
vaikuttaako?

Asumisen esteettomyys suhteessa osallistumiseen kotona ja kodin ulkopuolella.
Perhesuhteet ja saako apua omalta perheenjiseneltiin ja jos saa niin kuka sil-
loin madrittdd toimintaa? Osallisuus perhe-elimissi.

2. OMA OSALLISTUMINEN JA HENKILOKOHTAISEN AVUN
MERKITYS JA TEHTAVAT OSALLISTUMISESSA

Aiemmat vammaisuuden aikaiset osallistumisen ja osallisuuden kokemukset
tyoelimissi, koulutuksessa jne.

Mihin toimintoihin tilld hetkelld osallistuu, miten osallistuu (esim. yksin vain
avustajan kanssa), mitd avustaja tekee em. osallistumistoiminnoissa, miki on
avustajan merkitys niissd, mité asiakas on kokenut osallistuessaan?

Mitka tekijit ovat edistineet omaa osallistumista ja mitkd estivit sitd?

Onko henkilokohtaisen avun mairi ollut riittivia tiysimadriiseen osallistumi-
seen omalla kohdalla?

3. HENKILOKOHTAISEN AVUN LUONNE OMALLA KOHDALLA

Kuka péittdd mitd tehddin, milloin ja miten tehddin, kuka méadrad, kuinka pal-
jon asiakas saa ja voi itse valita ja madrittda omaa ja avustajan toimintaa, kuinka
hyvin itseméddrddminen toteutuu, mikd merkitys avustajapalvelun toteuttamis-
tavalla on tissi osallisuuden luonteessa, mistd toteuttamistavoista itselld on
kokemuksia?

Milti asiakkaasta on tuntunut henkilokohtaista apua kéyttiessaan?

Mitka tekijit edistivit tunnetta osallisuudesta ja mitka estivit sitd?

4. KESKUSTELU OSALLISUUDEN KASITTEESTA JA
OSALLISUUDEN (TAYSIMAARAISESTA) TOTEUTUMISESTA
OMALLA KOHDALLA
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5. LAKIMUUTOKSEN JALKEEN TAPAHTUNUT MUUTOS

Mikd on nyt toisin kuin ennen henkil6kohtaista apua, mihin voi nyt osallis-
tua, mihin ennen ei voinut osallistua, miten itse kokee timin henkilokohtaisen
avun myotd tapahtuneen muutoksen?
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Liite 6. TEEMAHAASTATTELURUNKO 24.11.2011 (Informantti 8.)

KESKUSTELU OSALLISUUDEN KASITTEESTA JA OSALLISUUDEN
(TAYSIMAARAISESTA) TOTEUTUMISESTA OMALLA KOHDALLA

Miti osallisuus on?

Misti tekijoistd oma osallisuus/hyvinvointi koostuu?

Mitki tekijit estiviit osallisuutta ja mitki edistivit, kokemuksia?
Osallisuus ja tyd, kokemuksia/ajatuksia?

Osallisuus ja opiskelu, kokemuksia/ajatuksia?

Osallisuus ja perhe, kokemuksia/ajatuksia?

Osallisuus ja ystivit, kokemuksia/ajatuksia?

Osallisuus ja yhteisollisyys, kokemuksia/ajatuksia?

Miten asiakkaiden osallisuutta voitaisiin liséiti?

KESKUSTELU VAMMAISUUDESTA SUHTEESSA OSALLISUUTEEN

Oma vamma/sairaus ja oma kisitys vammaisuudesta (mitd vammaisuus on
ja mikd merkitys silld omassa elimissi on)?

Miten vammaisuus vaikuttaa osallistumiseen ja osallisuuteen, vai vaikut-
taako? Kokemuksia tisti?

OMA OSALLISTUMINEN JA HENKILOKOHTAISEN AVUN
MERKITYS OSALLISTUMISESSA

Mihin toimintoihin tillid hetkelld osallistuu?

Miki on avustajan merkitys toimintoihin osallistumisessa?

Miti asiakas on kokenut osallistuessaan?

Vaatiiko osallisuuden kokeminen toiminnallista osallistumista?

Mitki tekijit ovat edistineet omia osallistumismahdollisuuksia ja mitki
estineet niitd?

Onko henkil6kohtaisen avun méiri ollut riittivii tiysimairiiseen osal-
listumiseen omalla kohdalla? Esimerkkeja?

Onko yhdenvertaiset mahdollisuudet osallistua? Esimerkkeji?
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HENKILOKOHTAISEN AVUN TOTEUTTAMISTAPOJEN VERTAILUA
OSALLISUUDEN NAKOKULMASTA

Misti henkilokohtaisen avun toteuttamistavoista on kokemuksia?

Kuinka paljon asiakas saa itse valita ja mairittid avustajan toimintaa?

Miki merkitys avustajapalvelun toteuttamistavalla on itsemiiriimisessi ja
omien valintojen tekemisessi? (Vertaa tyonantajamalli, ostopalvelu, kunnal-
linen palvelu, palveluseteli, henkilokohtainen budjetti jne.)

Mitki tekijit kussakin avun toteuttamistavassa edistivit tunnetta osallisuu-
desta ja mitki estiviit sita?

Miten henkilokohtaisella avulla voitaisiin parhaiten tukea asiakkaan osallisuutta
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Liite 7. TOINEN HAASTATTELUKIERROS -

II

IT1

IV

EDELLISEN HAASTATTELUKIERROSTEN TULOSTEN
TULKINNAN OIKEELLISUUDEN VARMISTAMINEN -
mahdollisuus uusille tai syvallisemmille tulkinnoille

OMA TILANNE NYT + AJATUKSET EDELLISESTA
HAASTATTELUKIERROKSESTA

OSALLISUUTTA EDISTAVAT/ESTAVAT TEKIJAT

(Teemoista keskustellaan sekd yleiselld tasolla, ettd kunkin haastateltavan
yksittdiselld tasolla)

Rakenteelliset tekijat

Asenteelliset tekijit

Palvelujen riittdvyyteen ja sopivuuteen liittyvit tekijit
Viranomaiskohtaamiset ja kuulematta jadminen

Vammaisten kokema (epd)yhdenvertaisuus

Oman itsen merkitys osallisuudessa

HENKILOKOHTAISEN AVUN ERI TOTEUTTAMISTAPO-
JEN MAHDOLLISUUDET EDISTAA ELAMANPOLIITTISTA
OSALLISUUTTA

Tyonantajamalli asiakaskeskeisin?

Kunnallinen palvelu ja ostopalvelu jirjestelmakeskeisempid?

HAASTATTELUAINEISTOSTA TULKITUT DISKURSSIT
Osattomuudesta puhuminen on osallisuuspuhetta hegemonisempaa?
Kiaytinnossi vaikeavammaiset eivit puhu osallisuudesta vaan representoivat
sitd (osattomuutta) muulla tavoin?

Osallisuuspuhetta edeltdd usein osattomuuspuhe?

Vaikeavammaiset ovat kokeneet olevansa pakotettuja puhumaan osatto-
muusdiskurssien kautta (saadakseen itselleen vilttimitti tarvitsemansa
avun + aikaansaadakseen muutosta yhteiskunnassa)?

PALVELUSUUNNITELMISTA TULKITUT DISKURSSIT
Ongelma (osattomuus)teksti korostuu, esimerkiksi toimintakyvyttomyytta
eli vammaisuutta korostetaan?

Voisiko/pitiisiké osallisuutta, toimintakykyisyytté, vaikeavammaisen ihmi-
sen voimavaroja korostaa enemmin?

Miten asiakkaan osallisuus/valta, kuulluksi tuleminen nikyy
palvelusuunnitelmassa?

Sosiaalityontekijin paitosvalta? Vai muiden asiantuntijoiden, esim. lddkarin
pdatosvalta?

Kenen tarpeisiin palvelusuunnitelmat kirjoitetaan? Mitd merkitystd palvelu-
suunnitelman teksteilld on?
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Liite 8. Haastatteluaineiston analyysi aineistolahtoisen laadullisen
sisalldnanalyysin avulla Tuomea ja Sarajarvea (2002) mukaille

n

-

1. OLENNAISTEN ILMAUSTEN ETSIMINEN JA LISTAAMINEN
TEEMOITTAIN JA ALALUOKITTAIN
(TEEMA: YHDENVERTAISUUS: ALALUOKKA: VIRANOMAISKOHTAAMISET)

Kun kuuntelee muita tuttuja, niin niilld on jatkuvasti lisdtty tunteja. Kéy jatkuvasti jossain
hotellitapahtumassa tai jossain niin saa lisatunteja. Se tuntuu ihan, ettd sormee napsautta-
malla ettd kun maa oon yrittany hakee itelle omaa lisdtuntimaarad niin aina pitda hulluna
perustella sitd syytd, ettd miten sina tarviit, kun sind oot hyvdkuntonen, ettd et saa tartte
ketaan, kyllahan saa parjaat. Niin sitten viime reissulta on jadny jo hakematta kun maa en
jaksa tapella siitad etta saanko apua vai en. Olkoon sitten, kun mulle kuitenkin lahtee joku
joka haluaa tulla my6skin sitten oma-aloitteisesti vaikka ei saa siita palkkaa. Mutta se ei 0o
musta oikein. Taisin just eilen tormata kaveriin joka sano, ettd han sai 8 lisdtuntia tiettya
tapahtumaa vasten, etta paasi kdymaan sielld. Se kuulosti ihan siltd, etta se vaan soitti etta
tarvii tammadseen ja timmoseen lisdtunteja, saako. Joo, selva. Mutta se on hyva esimerkki,
ettd toinen "soitin vaan sinne” tai sdhkopostilla... poletaan suohon. Ettd joku toinen on
paremmassa asemassa vaikka kaikkien pitdisi olla samalla viivalla, ettd se on niinku konk-
tuu mulla on kaveri joka asuu tossa naapurissa ja sille se meni taas niinku ndin ne kuletus-
palvelut ja maa kysyin tahan poikkeuksellisesti niin tyrmadttiin ettd mene niilla vapaa-ajan
matkoilla ettd jos ne ei riita niin sitten saat. Mun kaveri on naapurissa ja samasta paikasta
lahtee ja hdn on saanu sen suoraan. (Haastateltava 5)

Kuntoutusreissuilla aina niin kuulen mita toisilla on, etta toisilla on aivan hirveesti vaikka
mitd ja ne voivat tehd minkalaisia juttuja vaan. (Haastateltava1)

~

/

J L

-

2. SAMANLAISUUKSIEN JA ERILAISUUKSIEN
ETSIMINEN JA ILMAUSTEN PELKISTAMINEN

Niilld on jatkuvasti lisdtty tunteja, joku toinen on paremmassa asemassa, meitd poletaan
suohon, mun kaveri samasta paikasta lahtee ja han on saanu sen (kuljetuspalvelun) suo-
raan (Haastateltava 5)

Toisilla on aivan hirveesti vaikka mitd ja ne voivat tehd minkalaisia juttuja vaan (Haasta-

~

teltava 1)

3. PELKISTETTYJEN ILMAUSTEN YHDISTAMINEN JA ALALUOKKIEN
MUODOSTAMINEN

Vammaisten ihmisten kokema keskindinen epatasavertaisuus suhteessa palvelujen

saamiseen.

4. MUODOSTUNEIDEN ALALUOKKIEN MUUTTAMINEN YLALUOKIKSI JA TULKINTA
SUHTEESSA TEORIAAN

(Eldamanpoliittisen) Osallisuuden kokemista estavia tekijoita
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Liite 9. Haastatteluaineiston analyysi teoriaohjaavan laadullisen
sisallonanalyysin avulla Tuomea ja Sarajdarvea (2002) mukaillen

4 N

1. OLENNAISTEN ILMAUSTEN ETSIMINEN JA LISTAAMINEN
TEEMOITTAIN JA ALALUOKITTAIN
(TEEMA: VAMMAISAVUSTAJAPALVELU ja ALALUOKKA:
ASIAKKAAN OMAT VAIKUTTAMISMAHDOLLISUUDET)

"ettd eilen tuotiin minulle ajat [ensi viikoksi], ettd ihan oikeesti mittdan ei oo, ettd kello-
najat oli pistetty vaan, ettd maa en voi niihin ite vaikuttaa. Ne tullee vaan minulle lapulla
aika, ettd sillon on, ettd en oo voinu vaikuttaa vaan ne tullee ihan automaattisesti.’ (Marja)

"No sielta soitettiin sieltd vammaispalveluista ja mun kans suunniteltiin sita aikaa, tiistai ja
keskiviikko oli semmosia pdivia ettd mulla ei ollu mahollista paasta. Maanantai, torstai ja
perjantai olivat ainoastaan semmosia paivia etta pystyin ldhtemaan. Se, se onnistuttiin aina
jarjestamaan niille paiville” (Irja)

\ /

J L

4 N

2. SAMANLAISUUKSIEN JA ERILAISUUKSIEN
ETSIMINEN JA ILMAUSTEN PELKISTAMINEN

Asiakas koki, ettd han ei pysty vaikuttamaan vammaisavustajapalvelun toteuttamisen aikoi-
hin. (Marja)
Asiakas koki pystyvansa vaikuttamaan vammaisavustajapalvelun toteuttamisen aikoihin.

(Irja)

3. PELKISTETTYJEN ILMAUSTEN YHDISTAMINEN JA
ALALUOKKIEN MUODOSTAMINEN

Asiakkaan kokemukset vaikuttamisen, valitsemisen ja itsemaarddamisen mahdollisuuksista
kunnallista henkilokohtaista apua toteutettaessa ovat rajalliset mutta vaihtelevat.

J L

4. MUODOSTUNEIDEN ALALUOKKIEN MUUTTAMINEN YLALUOKIKSI
JATULKINTA SUHTEESSA ELAMANPOLIITTISEEN OSALLISUUTEEN

Kunnallinen vammaisavustajapalvelu tukee eldméanpoliittista osallisuutta vain vaihtele-
vasti: osa kokee voivansa vaikuttaa palveluun, osa ei.
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