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1 Johdanto

Kehitysvammaisten asema on parantunut kehitysvammaisia koskevan rakennemuutok-
sen myoOtd, ja tdmd on ndkynyt myos kehitysvammaisten eliniin odotteen nousussa.
Vuonna 1930 odotettavissa oleva elinikd oli noin 20 vuotta, kun 1990-luvulla se oli
noussut jopa 70 ikdvuoteen (Carter & Jancar 1983, Strauss & Eyman 1996). Ikdéntynei-
den kehitysvammaisten maéra tulee siis kasvamaan valtavédeston ikdrakennemuutoksen
mukana (Vesala ym. 2008). I&n karttumisen myotd tulee kuitenkin huomioida myos
tdmén uuden, aiempaa suuremman ikdryhméan hyvinvoinnin takaaminen palveluissa ja
heidén asuinymparistdssddn. Téhin asiaan haluan tilld tutkimuksella paneutua kisitte-
lemailld ikdantyneiden kehitysvammaisten omia kokemuksia arjesta ja ikdantymisesta.
Ikadntyneitd kehitysvammaisia koskevia tutkimuksia on tehty ulkomailla, mutta Suo-
messa asiaa on tutkittu vihén. Tutkimukseni tavoitteena on paikata titd tutkimuksellista
aukkoa. Koen, ettd tutkimuksesta saadulla tiedolla voi parhaimmillaan auttaa kehitté-
miin tydmuotoja ja ajattelutapoja, jotka parantavat ikddntyneiden kehitysvammaisten

mahdollisuuksia toteuttaa itseddn ja ikddntya haluamallaan tavalla.

Léhtokohtana tutkimukselleni on ikdéntyneiden kehitysvammaisten dinen kuuleminen.
Kehitysvammaisuus on ollut paljon yhteiskunnallisessa keskustelussa tapetilla 14hiai-
koina sekd kehitysvammaisten yleisten oikeuksien vuoksi ettd esimerkiksi Pertti Kuri-
kan Nimipdivien Euroviisuedustajuuden vuoksi. Median avulla on pyritty myos tuo-
maan kehitysvammaisia ldhemmas muuta yhteiskuntaa esimerkiksi rohkaisemalla ithmi-
sid alkamaan kehitysvammaisten henkildiden kavereiksi. My0s téssé tutkimuksessa tar-
koituksena on tuoda ikdédntyneitd kehitysvammaisia ldhemmaés muuta yhteiskuntaa tuo-

malla esille heiddn kokemuksiaan.

Aihe on tirked yhteiskunnallisesti, silld muun véeston lailla my6s ikadntyneet kehitys-
vammaiset tulee kohdata yksilollisesti, ja pystyd tarjoamaan juuri heille sopivia palve-
luita. Sosiaalityd on merkittivissd asemassa tdmin ryhmén palveluiden onnistumisen ja
kehittdimisen kannalta. Sosiaalityon avulla autetaan 16ytdmidn oikeita palvelumuotoja
ikddntyneille kehitysvammaisille, mutta sen lisdksi sosiaalityolld on myds térked rooli
ikddntyneitd kehitysvammaisia koskevan rakenteita muuttavan tyon teossa. Télld mah-
dollistetaan ikddntyneiden kehitysvammaisten paremmat mahdollisuudet osallistua es-
teettomasti. Tutkimuksen avulla kiinnitetddn huomiota myos kehitysvammaisten kanssa

tehtdvédn sosiaalityohon.



Ikadntymiseen liittyy erilaisia keskusteluja ja trendejd siitd, mitd ikd&ntyminen on ja
mité se tarkoittaa. Ajatus raihnaisista vanhuksista on muuttunut pikemminkin nikemyk-
seen aktiivisesti eldvistd ikdihmisistd, jolloin ikddntyneen ndhdddn vanhenneen onnis-
tuneesti. Tutkimukseni yhtend 1dhtokohtana kidytin onnistuneen vanhenemisen késitetta.
Onnistunut vanheneminen, successful aging, on Rowen & Kahnin (1987) luoma késite,
johon siséltyy kolme osa-aluetta, joiden tulisi tdyttyd. Ne ovat vidhéinen todennikoisyys
sairauksiin tai niiden tuomiin toiminnanvajauksiin, aktiivinen eldma seké hyvé fyysinen
ja kognitiivinen tila. Peilaan tutkimuksessani titd kasitettd ikdantyneiden kehitysvam-
maisten kertomiin kokemuksiin arjestaan. Vaikka onnistuneen vanhenemisen késite on
tarkkaan maaritelty, jokaisella yksilolld on ndkemyksensd siitd, milloin oma vanhene-
minen on onnistunutta. Kaikille tulisi taata mahdollisuus onnistuneeseen vanhenemi-

seen, vaikka ei méidritelmén vaatimuksia tayttiisikaén.

Kiinnostukseni tutkimusilmidon on ldhtenyt siitd, kun olen tydskennellyt kehitysvam-
maisten kanssa Suomessa muutamina kesind sekd tehnyt heiddn parissaan pitkdn kiy-
tannonopetusjaksoni Irlannissa. Irlannissa ndin kehitysvammatyostd uusia puolia ja
mahdollisuuksia, jonka jélkeen olenkin vakavasti harkinnut tyoskentelevéni tulevaisuu-
dessa kehitysvammaisten parissa. Tein my0s kandidaatin tutkielmani ik&&ntyneistd ke-
hitysvammaisista ja heiddn toimijuudestaan arjessa, joten jatkan aiheeseen liittyen pro
gradu —tutkimuksessani. Ikddntyminen puolestaan kiinnostaa minua sosiaaligerontologi-

an sivuaineopintojen tuotoksena.

Lihestyn tdtd ilmiotd kokemuksellisesta ndkokulmasta ja kysyn ikédédntyneiltd kehitys-
vammaisilta heiddn kokemuksistaan ikdéntymisestd ja arjesta. Kéytdn aineiston keruu-
tapana teemahaastattelua, jossa teemojen pohjana kdytin onnistuneen vanhenemisen
késitettd sekd arkea. Koen mielenkiintoisena tarkastella mité yhtéldisyyksid ja eroavai-
suuksia ikddntyneiden kehitysvammaisten kokemuksilla seké tarkkaan maéritellyn on-
nistuneen vanhenemisen késitteelld on. Vaikka onnistunut vanheneminen on yksi péé-
kisitteistd tutkimuksessa, kiinnostukseni kohdistuu enemmén yksildiden kokemuksiin.
Valitsin arjen yhdeksi teemaksi sen vuoksi, ettd koen arjen olevan tirked osa ikddnty-
mistd ja elimda yleensékin, silld thmisestd kertoo paljon se, miten hinen arkensa raken-

tuu ja kuinka tyytyvéinen hén on siihen.

Liahden liikkeelle tutkimukseni ldhtokohdista, eli asioista, joiden pohjalta tutkimus
muodostuu. Aloitan esittelemélld aiempia tutkimuksia aiheeseen liittyen, koska yhtend

tarkoituksena tutkimuksellani on tuoda esille asian tutkimattomuutta ja aiheen tutkimi-



sen tarkeyttd. Korostan myos kokemusten kuulemista ja tdsséd tutkimuksessa ikdéntynei-
den kehitysvammaisten nékemistd subjekteina. Koko tutkimuksen ajan painottuu henki-

l6iden ndkeminen tekijoind, eikd vain tutkimuksen kohteina.

Sen jélkeen etenen avaamalla tarkemmin onnistuneen vanhenemisen késitettd. Kehitys-
vammaisuuteen paneudun tarkemmin kdymalld l4pi kehitysvammaisuuden maaritelmia
sekd esittelemilld kehitysvammaisuuden vaikeusasteet. Sen jélkeen paneudun kehitys-
vammaisia koskevaan historiaan seké rakennemuutokseen, joka on mahdollistanut myos
kehitysvammaisten ikddantymisen muun vaeston kaltaisesti. Nostan esille myds kehitys-
vammaisten oikeuksia ajavia tekijoitd sekd yleisesti ikddntymiseen liittyvid keskustelu-
ja, jotka ovat vaikuttaneet siithen, mité ikddntyminen ja vanhuus nykyédén ndhddin mer-

kitsevén.

Tutkimuksen kulku etenee niin, ettd kdyn ldpi tutkimuksen tavoitteet ja tutkimuskysy-
mykset, esittelen tutkimuksen taustalla olevan metodologian seki aineistonkeruumene-
telmén ja analyysin. Erittelen my0s asioita, jotka on tullut ottaa huomioon eettisesti tut-
kimusta tehdessd. Kdyn myds lépi tutkittavat henkil6t ja heiddn valitsemisperusteensa.
Tutkimuksen loppuosassa esittelen tutkimuksessa saamiani tuloksia siitd, millaisia ko-
kemuksia ikdéntyneilld kehitysvammaisilla on arjesta ja ikddntymisestd. Lopuksi pdétin
tyoni johtopédétdksieni esittelyyn ja yhteenvetoon tutkimukseni hedelmallisimmisté tu-

loksista.

Pyrin vastaamaan tutkimuksessani kysymykseen: Millaista on ikdéntyneiden kehitys-
vammaisten arki ja mitd ikdidntyminen merkitsee heille? Lisdksi haluan vastaukset ky-
symyksiin, mitd on onnistunut vanheneminen ja kuinka se soveltuu ikdéntyneiden kehi-

tysvammaisten arkeen? Tuoko kehitysvammaisuus jotain erityispiirteitd ikddntymiseen?



2 Lahtokohdat

2.1 Aiempia tutkimuksia

Kehitysvammaisten asema yhteiskunnassa on nykyéddn parempi kuin aiemmin, josta
kerron tarkemmin luvussa 4.1. Silti edelleen heiddn itsensd kertomaa ja heididn subjek-
titvisiin kokemuksiinsa perustuvaa tutkimusta ei ole helposti 16ydettdvissd. Kehitys-
vammaisia koskevia tutkimuksia on kuitenkin tehty, mutta télldin haastateltavina tai
muina tavoin aineistoa keréttdessa tutkittavina kohteina eivét ole olleet kehitysvammai-
set, vaan heiddn ldheisensa tai tyontekijat. Ikddntyneitd kehitysvammaisia koskevia tut-
kimuksia on tehty vain muutamia, ja ne sisdltdvét usein vain omaishoitajien tai tyonteki-
joiden kokemuksia (esim. Ikonen 2013, Saari & Vinttinen 2009). Tdma on tirkein syy
sithen, miksi kohdistan tutkimuksen nimenomaan ikddntyneisiin kehitysvammaisiin

itseensa.

Ikédantyneitd yhteiskunnan jésenid tulisi tarkastella erityisesti positiivisena voimavarana,
jolla on erityistietoa ja kokemuksia. Télloin ikdéntynyt tulisi ndhda aktiivisena tekijéna,
subjektina, eikd vain tutkimuksen kohteena. Ikdintyneiden tietoisuuteen tulee saattaa
ajatus siitd, ettd heilld on omat tietyt, positiiviset voimavaransa. Heidén tietojaan ja ko-
kemuksiaan voidaan kéyttdd esimerkiksi yleisesti ikdéntyneitd hyodyttdvasséd tutkimus-
tyOssé tai palveluiden kehittdmisesséd. Télloin tulee my6s huomata ikdéntyneiden tuomat
voimavarat yhteiskunnan lisdksi my0s heiddn omiin perheisiinsd ja ldhiyhteisoihinsi.
(Ruth & Ruoppila 1983, 191-195.) Haluan tuoda tutkimuksessa esille nimenomaan
ikddntyneiden kehitysvammaisten itsensd danen. Sen vuoksi tutkimuksen tdrkeintd antia

ovat haastateltavieni kokemukset ja ajatukset.

Kirjallisuuden véhiisyys ikédntyneitd kehitysvammaisia koskien on ollut suurimpia
haasteita tutkimuksessa. Sen vuoksi olen joutunut yhdistimédén vammais- ja kehitys-
vammaiskirjallisuutta seké ikdantyneitd yleisesti koskevaa kirjallisuutta yhteen. Tamén
vuoksi néden tarkedksi esitelld merkityksellisimpid aikaisempia tutkimuksia liittyen ndi-

hin osa-alueisiin.

Kehitysvammaisia koskevat tutkimukset eivét useinkaan keskity kehitysvammaisten
omiin, subjektiivisiin kokemuksiin vaan useimmin heidén ympaérilldén olevien henkili-
den kokemuksiin. Sen sijaan vammaisuutta yleensa tutkitaan nykyddn yhd enemmain ja

monipuolisemmin. Kokemuksellisuus, eliménlaatu sekd osallistuminen yhteiskuntaan



ovat yleisid ldhtokohtia vammaistutkimuksille. (esim. Nouko-Juvonen 1999.) Myos
tassd tutkimuksessa kokemuksellisuus on merkittdvdssd osassa, silldi muulla tavoin
vammaisten lisdksi my0s kehitysvammaisia koskevissa tutkimuksissa tulisi pyrkid kuu-
lemaan yksilod. Sosiologisesti tutkittaessa vammaisuutta on merkittdvéa erityisesti yksi-
16n ja yhteiskunnan kohtaaminen. Sosiologisesti vammaisuutta tutkitaankin siitd 1dhto-
kohdasta, ettd “vammaisuudesta johtuvat eroavaisuudet ovat sosiaalisesti rakentuneita”.
(Teittinen 2000, 155.) Myos tissd tutkimuksessa tarkastelen kehitysvammaisen yksilon
ja yhteiskunnan vilistd suhdetta erityisesti siitd nikokulmasta, kuinka yhteiskunta mah-

dollistaa yksilon osallistumisen yhteiskuntaan.

Vieston ikddntyminen on johtanut siihen, ettd ikddntyminen on ollut viime vuosikym-
menind tirked tutkimuksen kohde ja sitd on tutkittu monesta eri nikokulmasta. Yhtd
merkittdvimmistd vanhenemiseen liittyvan tutkimuksen tieteenaloista kutsutaan geron-
tologiaksi. Se tutkii laajasti vanhenemista ja siihen liittyvid muutoksia. Tiedon laajen-
tumisella pyritddn vastaamaan lisdintyvéén ikdéntyneiden miirén asettamiin haasteisiin
ja palveluiden tarpeeseen sekd muutoksiin. (Heikkinen 2008, 16—17.) Olenkin hyddyn-
tdnyt tdssd tutkimuksessa erityisesti gerontologisia tutkimuksia, ja soveltamalla niitd

pyrkinyt 16ytdiméin myos télle erityisryhmalle sopivia vastauksia.

Gerontologian yksi osa-alue on nimeltddn sosiaaligerontologia, ja se tutkii sosiaalipsy-
kologista ja sosiologista vanhenemista. Téll6in huomio kiinnittyy nimenomaan sosiaali-
seen, mutta myds sen yhteyksid biologiseen ja psyykkiseen vanhenemiseen. (Jyrkdma
2001, 276.) Tassd tutkimuksessa korostan erityisesti sosiaalista vanhenemista, mutta
tuon esille my0s psyykkisesti ja fyysisesti merkityksellisid puolia — niitd mitd haastatel-
tavat tuovat esille. Sosiaaligerontologiassa tutkitaan myds vanhenemisen yhteiskunnal-
lisuutta, eli vanhenemisen tapahtumista yhteiskunnassa. Yhteisoihin kuuluminen on
tarked tutkimuskohde, koska se méérittelee paljon vanhenemisen ympéristdd ja sen an-
tamia mahdollisuuksia (Jyrkdma 2001, 276). Myos tdssd tutkimuksessa ikddntyneitd
kehitysvammaisia tutkitaan osana yhteisod, ja tuodaan esille yhteis6on kuulumisen ja

sosiaalisten suhteiden merkityksellisyys.

Téssd tutkimuksessa arjella tarkoitetaan 1dhtokohtaisesti jokapdivédistd eldmai, joka voi
olla hieman rutinoitunutta ja toistuvaa. Se ei kuitenkaan sulje pois yhtikkisid ja tavan-
omaisista péivistd eroavia tapahtumia tai poikkeavuuksia. Arki ei ole tissd tutkimukses-

sa vain pdivat maanantaista perjantaihin, vaan se on sidoksissa monipuolisemmin ikéén-



tyneiden kehitysvammaisten eliménrytmiin ja sithen, mitd heidén eldméssdén ylipda-

tddn tapahtuu.

2.2. Onnistunut vanheneminen

Onnistunut vanheneminen eli successful aging on Rowen ja Kahnin (1987) luoma kési-
te, johon sisdltyy kolme osa-aluetta, joiden tulisi tdyttyd. Ne ovat vidhédinen todenndkoi-
syys sairauksiin tai niiden tuomiin toiminnanvajauksiin, aktiivinen eldmi sekd hyvéa
fyysinen ja kognitiivinen tila (Kuvio 1). Késitettd on kuitenkin kritisoitu esimerkiksi sen
vaikean tdyttymisen vuoksi (Heikkinen 2008, 404). Kdyn lapi kritiikkid tdméin luvun
lopulla.

Avoiding Disease
and Disabilty

Successful
Aging

High Cognitive and
Physical Function

Engagement with Life

Kuvio 1. Onnistunut vanheneminen (Journal of the Korean Medical Association 2007).

Téssd tutkimuksessa peilaan tétd paljon gerontologisessa tutkimuksessa kdytettyd mééri-
telmdd onnistuneesta vanhenemisesta ikddntyneiden kehitysvammaisten omiin ndke-
myksiin arjesta ja ikddntymisestd. Valitsin késitteen, koska sen liséksi, ettd se on yksi
kiytetyimmistd ikdantymisen laadukkuutta méérittelevistd kisitteistd aktiivisen ja hyvén
vanhenemisen ohella, se on my6s 1dhtokohtaisesti elitistinen tiukan rajaavuuden vuoksi.

Tutkimusaiheeseeni se sopii hyvin erityisesti sen vuoksi, ettd sen miiritelméssd vam-



maisuus ndhdidén yhtend onnistuneen vanhenemisen estdvind tekijand. Témén pohjalta
on mielenkiintoista 1dhted kysymddn ikdéntymisestd ja arjesta ikdintyneiltd kehitys-

vammaisilta itseltdain.

Onnistuneen vanhenemisen madritelma jakaa ikddntyneet hyvin rankalla kddelld kah-
teen eri ryhmiin. Rowe ja Kahn (1987, 1997) jakavat ikdéntymisen kahteen osaan: on-
nistuneeseen vanhenemiseen, jossa tiyttyy ylld mainitut kriteerit, seké tavalliseen van-
henemiseen, joka kisittdd myos sairauksien ja vammojen kanssa eldvit ja muutenkin
onnistuneeseen vanhenemiseen kuulumattomat henkil6t. Onnistuneessa vanhenemisessa
tulee kaikkien kolmen osan tdyttyd, eikd vain yhden osan tiyttyminen tarkoita onnistu-
nutta vanhenemista, vaikkakin jokainen osa-alueista on tdrked osa onnistunutta vanhe-

nemista. (Rowe & Kahn 1997, 433.)

Jokainen onnistuneen vanhenemisen osa-alueista siséltdd alempia osia, joita tulee myos
tarkastella. Esimerkiksi sairauksien valttimisen lisdksi tulee tarkastella sitd, onko henki-
16114 riskitekijoitd sairastua. My0s aktiivisuutta tarkastellessa tulee tarkastella sen lisék-
si, mitd henkild kykenee tekemédédn, my0s sitd, mitd hén itse asiassa tekee. (Rowe &

Kahn 1997, 433-434.)

Téssd tutkimuksessa haluan tuoda esille sen, ettd onnistuneen vanhenemisen mééritel-
min ulkopuolelle joutuneet voivat kuitenkin itse kokea vanhentuneensa onnistuneesti.
Jokaisen ithmisen kohdalla tulisi tarkastella sitd, mihin timéd kyseessé oleva henkild ky-
kenee, seki siithen, ettd hdn yleensékin tavoittelee jotain. Kokemuksia tutkiessa ihmisen
itse antamat merkitykset ovat tirkeimpid (esim. Perttula 1995), joten onnistunutta van-
henemista tutkiessa tulisi tarkastella sitd, mitd thminen itse kokee tekevinsa, ja kuinka
arvokasta hidn sen kokee olevan. Myos se tulee huomioida, millaiset mahdollisuudet

yhteiskunta on antanut yksiloille tehdi asioita ja osallistua.

Rowe ja Kahn (1987) tuovat esille myds normaaliuden késitteen, jolla tarkoitetaan van-
henemisen tutkimuksessa sitd, mitd ikddntyneet yleensid tekevit tai eivét tee. Normaali-
utta tutkiessa tarkastellaan my®0s sitd, mitd ovat tyypilliset psykologiset ja fysiologiset
tilat. (Rowe & Kahn 1987.) Normaalius tulee tutkimuksessa esille, silld kehitysvammai-
set tulisi ndhdéd nyky-yhteiskunnassa yhtildisend osana yhteiskuntaa kuin muutkin. Ta-

hén pyritddan normalisaation késitteen avulla, jonka esittelen tarkemmin luvussa 4.2.

Rowen ja Kahnin méairitelmé onnistuneesta vanhenemisesta on saanut osakseen kritiik-

kid ja aikaan saanut myo0s sen, ettd aitheeseen liittyen on tehty vertailevia tutkimuksia.
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Strawbridge, Wallhagen ja Cohen (2002) kritisoivat alkuperdistd tutkimusta ja tekivét
vertailevan tutkimuksen onnistuneesta vanhenemisesta, mutta ndkokulmana heilld oli
ikddntyneiden itsenséd arvioinnit vanhenemisen onnistumisesta. Heiddn tutkimukseensa
osallistui 867 henkil6d, jotka olivat ikdhaarukaltaan 65-99 —vuotiaita. Tutkimuksessa
todistetaan, ettd Rowen ja Kahnin mééritelmé onnistuneesta vanhenemisesta on negatii-
vissdvytteisempi ja pessimistisempi kuin ikdintyneiden omat arvioinnit. Tutkimuksen
mukaan 50,3% ikédéntyneistd ndki vanhenevansa onnistuneesti, kun vastaava luku Ro-
wen ja Kahnin kriteerien mukaan olisi 18,8%. Suuri ero on erityisesti kroonisesti sairai-
den nidkemyksessd, silld moni kroonisesti sairaista ihmisistd kuului tunsi kuuluvansa

silti onnistuneesti vanhenevien joukkoon. (mt.)

Rowe & Kahn (1987) tuovat alkuperdisessa artikkelissaan esille lahtokohtansa onnistu-
neen vanhenemisen késitteen tarpeellisuudelle, joita olivat silloisen vanhenemisen tut-
kimuksen puutteet heterogeenisyyden ja henkilokohtaisten valintojen tutkimisessa. He
ndkevit, ettd henkilokohtaisten ominaisuuksien merkitys on aliarvioitu silloisessa tut-
kimustrendissd, jolloin onnistuneen vanhenemisen kisitteelld pyritddn kiinnittiméin
huomiota késitteen valaisemiseen sekd heterogeenisyyteen. Tdmai ei kuitenkaan korvaa

heiddnkdin mielestdén sairauksien ja niiden syiden tutkimista. (Rowe & Kahn 1987,

143-144.)

He ndkevit, ettd tulisi keskittyd ymmartdimdan muutokset my6hemmaissd eldmadssi, ja
erityisesti toiminnallisuuteen liittyvat muutokset. Lisdksi tulisi myos kiinnittdd huomio-
ta ikddntyneen tilaa kohentaneisiin kokeiluihin ja tutkimuksiin, joiden avulla esimerkik-
si luun kestdvyyttd on parannettu. Térkedd heiddn mukaansa olisi pyrkid lisddmédin on-
nistuneesti vanhenevia henkil6itd, silld tdlloin ikddntyneilld olisi parempi terveys ja sai-
rauksia saataisiin ehkdistyd. (mt., 147-148.) Kahn (2002, 725-726) kehottaa ithmisia
tekemiddn sellaisia padtoksid elaméssé, jotka vaikuttavat positiivisesti vanhenemiseen.

Ihmisten tulisi pyrkié laadukkaaseen eldméén myds vanhalla ill4. (mt.)

Onnistuneeseen vanhenemiseen liittyvien kolmen péétekijén lisdksi on tehty tutkimus,
jossa halutaan rinnalle nostaa neljés tekiji: positiivinen hengellisyys (positive spirituali-
ty). Télla tarkoitetaan sekd hengellisyyttd ettd uskonnollisuutta, ja siind keskitytdin ai-
noastaan niiden tuomiin positiivisiin asioithin. Tutkimuksessa halutaan tuoda esille posi-
titvisen hengellisyyden vaikutukset terveydentilan positiivisiin muutoksiin. (Crowther

ym. 2002, 613-620.)



Suomalaista kirjallisuutta nimenomaan ikdéntyneiden kehitysvammaisten onnistuneesta
vanhenemisesta ei ole 16ytynyt, ainakaan suoraan. Onnistuneesta vanhenemisesta ylei-
sesti ikddntyneisiin liittyen on sen sijaan Suomessa kirjoitettu. (esim. Heikkinen 2008.)
Ikdéntyneiden kehitysvammaisten ajankohtaisuudesta ja heiddn onnistunutta van-
henemistaan tutkii kuitenkin esimerkiksi australialainen Department of Developmental
Disability Neuropsychiatry (3DN), jossa tutkitaan kyseistd ilmiotd. Projektin nimi on
The Successful Ageing in Intellectual Disability (SAge-ID) Study, ja he hakevat tutki-
mukseensa yli 40-vuotiaita kehitysvammaisia. Projekti on vasta meneillddn, joten tulok-
set eivit ole vield ndhtdvilld. Projektin olemassa olo kuitenkin kertoo asian tutkimisen

tiarkeydesta.

Myos esimerkiksi Kanadassa on tehty tutkimus ikdéntyneistd kehitysvammaisista nai-
sista ja heiddn onnistuneesta vanhenemisestaan. Tutkimuksessa perehdyttiin naisten
onnellisuuteen ja tyytyvidisyyteen sekd esimerkiksi heidédn taloudelliseen tilanteeseensa.
(Canrinus & Lunsky 2003.) Tutkimuksessa tuotiin esille myds se, ettd asiaan liittyen ei
ole tehty paljoa tutkimuksia. Tutkimattomuus vahvistaa mielenkiinnon kohdettani aihet-
ta kohtaan, silld vaikka Canrinuksen ja Lunskyn tutkimus ilmestyi vuonna 2003, ei asi-

asta kovin montaa uudempaa asiaa késittelevda tutkimusta 16ydy.

Kahn (2002, 726) myontdd kuitenkin onnistuneen vanhenemisen sanavalinnalla olevan
ei-toivottava vaikutus, silld se rajaa epdonnistuneesti vanhentuneiksi suuren osan ik&én-
tyneistd. Hdn ndkee sen olevan kuitenkin osa nykyistd amerikkalaista ajattelutapaa

kaikki tai el mitddn”.
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3 Kehitysvammaisuus

3.1 Kehitysvammaisuuden méiritelmé

Kehitysvammaisuutta voidaan maééritelld eri ndkokulmista. Suomessa kehitysvammai-
sille erityishuollon palveluiden jakaminen tehdddn kehitysvammalain méaritelméan pe-
rusteella. Kehitysvammaiseksi maéritellddn Suomen kehitysvammalain (23.6.1977/519)
1§:n mukaan henkild, “jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt
synnynndisen tai kehitysidssd saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei

muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluksia”.

World Health Organization (WHO), eli Maailman terveysjarjestd maédrittelee &lyllista
kehitysvammaisuutta tautiluokituksessaan International Statistical Classification of Dis-
eases and Related Health Problems, ICD-10:ssd. Sen mukaan &lyllisesti kehitysvammai-
sen henkilén henkinen suorituskyvyn kehitys on vajavainen tai estynyt, ja kehitysidssa
tavallisesti ilmenevét taidot ovat puutteellisia. Téllaisia puutteellisia taitoja voivat olla
esimerkiksi motoriset tai sosiaaliset taidot. Henkil6lld voi olla fyysisid tai psyykkisid

ongelmia, mutta se ei ole valttdimétontd luokituksen mukaan. (Kaski ym. 2012, 16.)

My6s vammaisuutta voidaan maéritelld eri ndkdkulmista. WHO:n vuonna 1980 tekemi
vammaisuuden mééritelmd (ICIDH 1980) on nykyaikaisen vammaistyon térked lahto-
kohta. Se on my0s ehké tunnetuin vammaisuutta maéritteleva luokittelu, silld siind ote-
taan huomioon vamman aiheuttama sosiaalinen haitta. Sairauden seuraukset jaetaan
kolmeen osaan, joista ensimmadisessd sairaus tai tapaturma aiheuttaa vaurion eli poik-
keavuuden normaalitoiminnoista. Tdmé puutos aiheuttaa toiminnanvajavuuden, jolloin
henkildn osallistuminen normaaleihin toimintoihin on rajoittunutta. Voidaan puhua var-
sinaisesta vammaisuudesta, kun vammainen henkild ei pysty tdysin toimimaan ei-
vammaisten ehdoilla rakennetussa ja pyOrivéssd yhteiskunnassa, jossa on heidédn aset-
tamiaan vaatimuksia. Sosiaalinen haitta, eli vamman vuoksi ihmisen kohtaama haitta,
riippuu ympardivistd olosuhteista. Erilaisissa olosuhteissa vammaisilla on erilaiset mah-
dollisuudet osallistua esimerkiksi tydeldmddn. Kyseinen malli on saanut osakseen kri-
tiikkid, varsinkin brittildiseltd vammaisliikkeeltd. Tamén liikkeen edustaja Michael Oli-
ver onkin esittdnyt vammaisuuden méérittelylle sosiaalista mallia, jossa yhteiskunta on
ongelma vammaisten sopeutumisessa. Tdssd mallissa keskitytdan poliittisiin yhteiskun-

taa muokkaaviin tekoihin yksilon muuttamisen sijaan. (Repo 2012, 9-11.)
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The American Association on Mental Retardation (AAMR), eli Yhdysvaltojen kehitys-
vammaliitto on ollut kehitysvammaisuuden johtava asiantuntija perustusvuodestaan
1876 lahtien. AAMR on pyrkinyt edistimién tietoisuutta kehitysvammaisuudesta sekd
muokannut kehitysvammaisiin liittyvéé luokittelua sekd terminologiaa. (Kehitysvamma-
liitto ry 1995, 7-9.) AAMR (vuodesta 2007 American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (AAIDD)) pyrkii muodostamaan kehitysvammaisuuden
madritelmasti uuden toiminnallisemman mallin, joka eroaa aikaisemmista mééritelmista

siten, ettd siind ndhdédn dlyllinen taso yhteydessd toimintakyvyn tasoon (mt., 19).

Kehitysvammaisuuden maéérittelyn yksi ldhtokohdista on se, ettd henkilon tdméanhetki-
nen toimintakyky on rajoittunut huomattavasti. Ominaista on keskiméaardistd heikompi
dlyllinen toimintakyky, johon liittyy yhtdaikaisesti rajoituksia kahdessa tai useammassa
seuraavista adaptiivisista kyvyistd: kommunikaatio, kotona asuminen, itsestd huolehti-
minen, sosiaaliset taidot, yhteisdssd toimiminen, terveys ja turvallisuus, itsehallinta,
toiminnallinen oppimiskyky, ty0 sekd vapaa-aika. Kehitysvammaisuus ilmenee ennen

18 vuotta. (Kehitysvammaliitto ry 1995, 11.)
Mairitelméa tulee kuitenkin soveltaa, jolloin tulee ottaa huomioon seuraavat nelji asiaa:

1. Kulttuuriset ja kielelliset eroavaisuudet sekd kommunikaation ja kdyttdytymisen
erilaiset tekijét tulee ottaa huomioon pétevaa arviointia tehdessa.

2. Henkilon ikdryhmalle tyypillisessd ympéristdssé tulevat esille mahdolliset adap-
titvisten taitojen rajoitukset, jolloin ne osoittavat henkilon tarpeen tukitoiminnal-
le.

3. Muut adaptiiviset taidot sekd henkilokohtaiset vahvuudet kyvyllisesti voivat
esiintyd samanaikaisesti heikkojen adaptiivisten kykyjen rinnalla.

4. Kehitysvammaisen henkilon toimintakyky jokapdivéisessd eldmédssd voi paran-
tua, jos hénelle on tarjottu oikein suunnatusti pitkdaikaista tukea. (Kehitysvam-

maliitto ry 1995, 11.)

Kehitysvammaisuuden kisite tarkoittaa Suomessa nimenomaan idlyllistd kehitysvam-
maisuutta. Esimerkiksi Britanniassa kéytetddn learning disability —késitettd, jonka suo-
men kielinen vastine on oppimisvaikeus, joka suomen kielessd mielletdéin enemmainkin
esimerkiksi lukihdirioon. Maailmalla kéytetyin kisite kehitysvammaisuudesta on intel-
lectual disability, joka viittaa my0s dlykkyyteen. Euroopassa halventavana pidetty men-
tal retardation -kidsite on esimerkiksi Pohjois-Amerikassa yleisemmin kdytetty, ja my0s

latinan kielessi kiytetiéin kisitetti retardatio mentalis. (Arvio 2011, 13.) Alyllinen kehi-
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tysvammaisuus -kdsite on WHO:n miéritelmédn mukainen, mutta sitd ei tulisi kayttad
yleisluonnehdintana kuvaamaan yksil64, joka on monipuolinen (Kaski ym. 2012, 16).
Maédrittelyja vertaillessa tulee kuitenkin huomioida, ettd kyseessd on ainutlaatuinen yk-

sild, ja vamma on vain osa henkil6d (Repo 2012, 12).

3.2 Vaikeusasteen luokittelu

Kehitysvammaisuuden vaikeusaste voidaan jakaa neljddn luokitteluosaan: lieviin, kes-
kivaikeisiin, vaikeisiin ja syviin. Kehitysvammaisen aikuisen &dlyllinen kehitysikd tar-
koittaa ajattelun abstraktisuuden tasoa, jolloin henkilon sosiaaliset taidot ovat usein
alykkyysikdd paremmat. Talloin esimerkiksi 9-vuotiaaksi dlylliseltd idltdén arvioitu voi
toimia kiytdnnOssd ja sosiaalisesti dlykkyysikdd aikuismaisemmin. Lievisti kehitys-
vammainen, eli dlykkyysosamiird 50-69 ja édlykkyysikd 9-11 vuotta, tarvitsee usein
apua kdytdnnon asioiden hoitamisessa, kuten taloudenhoidossa ja raha-asioissa. Lievésti
kehitysvammainen voi asua usein itsendisesti, mutta henkild tarvitsee usein apua esi-
merkiksi térkeiden papereiden tdytossd sekd tyon tai asunnon hankkimisessa. Lievésti

kehitysvammaiset tyoskentelevét usein tuetusti tai suojatyossa. (Arvio 2011, 22.)

Keskivaikeasti kehitysvammaiset, eli dlykkyysosaméiréltdin 35-49, dlykkyysikd 6-8
vuotta, seki vaikeasti kehitysvammaiset (AO 20-34, Al 3-5) tarvitsevat lieviisti kehitys-
vammaisia enemmaédn apua asumisessa ja hygienian suhteen, joten he kayttidvit usein
asumispalveluita. He voivat tydskennelld rajatusti ja ohjatusti, silld heilld on puutteelli-
set kirjoitus- ja lukutaidot. Syvisti kehitysvammaiset (AO <20, AI 0-2) tarvitsevat apua
kaikissa paivittdisissd askareissa, joten heilli on my0s ympérivuorokautinen hoito.
Usein syvisti kehitysvammaiset ovat osallistumisen sijaan kohteina, mutta myds heiddn
kohdallaan pyritdén kehittimién keinoja ja apuvilineitd ymmartdmisen avustamiseksi.
Paljon syvésti kehitysvammaista hoitanut omainen voi pééstd tunnetasolla yhteyteen

henkilon kanssa. (Arvio 2011, 22.)

Vammaisryhmistd kehitysvammaiset ovat suurin ryhmd, mutta tarkkaa lukumiiraa ei
ole tiedossa. Yleensd Linsimaissa ajatellaan kehitysvammaisia olevan noin 1% viestos-
td. Esimerkiksi Kelan etuuksien saajista ja kehitysvammapalvelujen kéyttéjistd voidaan
laskea karkea kehitysvammaisten méérd. Lievésti kehitysvammaiset voivat kuitenkin
jaada palvelujen ulkopuolelle, ja siten tarkan lukuméddrin laskeminen on mahdotonta.

Suomessa tehtyjen selvitysten pohjalta on kuitenkin arvioitu, ettd Suomessa on lievisti
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kehitysvammaisia noin 30000, eli 0,6% viestostd. Vaikeammin kehitysvammaisten
mairé on lievid pienempi. (Arvio 2011, 13—15.) Osittain tdmi johtuu vaikeimmin vam-
maisten varhaisesta kuolemasta, jolloin he eivit mydskddn ehdi erityishuollon palvelu-
jen asiakkaiksi. Kehitysvamman tasoa katsomatta Suomessa ndhdddn olevan 50 000
kehitysvammaista (Kaski ym. 2012, 21-22.) Tdméi vastaa my0s ylldmainittua l&nsimai-
den yleistd laskelmaa kehitysvammaisten prosentuaalisesta méérastd. Kehitysvammaisia
miehid on naisia enemmdn, silld noin 56 % kehitysvammaisista on miessukupuolta. Eri-
tyisesti autismin kirjoa esiintyy miehilld kolmi- tai nelinkertaisesti naisia yleisemmin.

(Arvio 2011, 13-15.)

Kehitysvammaisuus ei poista samoja tarpeita ja haaveita, mitd vammattomillakin henki-
161114 on. Oikeus paittdd omasta eldméstddn on myods kehitysvammaisten térked tarve.
Kehitysvammaisen vammattomasta erottaa esimerkiksi elimin kestidva avuntarve, rajal-
linen kyky tehdé itse pdatoksid eldimdnmuutoskohdissa sekd puutteelliset itsendistymis-
keinot. Kuitenkin tulee huomata, ettd aikuisen henkilon omaa paitantdvaltaa ei tulisi
rajata kuin poikkeustapauksissa, ja paitoksid tehdessi tulisi kuunnella kaikkia osapuo-
lia, erityisesti kehitysvammaista itsedédn. Jotta kehitysvammainen voi osallistua padatok-
sentekoihin mahdollisimman hyvin, tulee hanelle selittdd asia mahdollisimman selkeds-
ti. Kehitysvammaiset eldvdt vammattomiin verrattuna harvemmin parisuhteessa sekd
kdyvit harvemmin palkkatoissd. Harrastukset, sosiaaliset suhteet ja osallistuminen ovat
kuitenkin kehitysvammaisille tirkeitd asioita, ja esimerkiksi pédivdtoiminta ja opinnot

jarjestetddn henkilon toiveiden ja tarpeiden perusteella. (Arvio 2011, 189.)

Lidketieteellisesti katsottuna kehitysvamma on aivojen kuorikerroksen toimintah&irio,
jolloin henkild voi altistua my6s muille kuorikerroksen toimintahdiriille. Néaitd ovat
esimerkiksi epilepsia, dementia ja erilaiset litkehdiriot. Kehitysvammaisuus voi vaikut-
taa henkilon terveyteen myds henkilon vaikeutena huolehtia terveydestddn, mielenter-
veysongelmina eldmidnmuutoksiin suhtautumisen puutteellisina kykyind sekd ympaéris-

ton miellyttdmisesté johtuvista ongelmatilanteista. (Arvio 2011, 106—-107.)

Noin 70 lapsella todetaan syntyessddn vuosittain Downin oireyhtymd. Siihen liittyy
muihin kehitysvammoihin vertailtaessa vihemmin vakavaan mielenterveyteen liittyvid
ongelmia. Kuitenkin heille on ominaista esimerkiksi omaehtoisuus, joka saattaa aiheut-
taa konflikteja ympaéristossddn. Myos esimerkiksi hidastelua, jumittumista sekd pakko-
héiriditd saattaa esiintyd Downin oireyhtymin omaavilla. Autismia esiintyy noin joka

kymmenennelld. Vaikka vakavampia mielenterveyshdiriditd on muita kehitysvammoja



14

vihemmain, kuitenkin masennusta Downin oireyhtymaissa 10ydetdédn kaksin- tai kolmin-
kertaisesti muihin verrattuna. Myos Alzheimerin tautiin sairastuminen on todennékdi-
sempdd Downin oireyhtymadssi kuin viestolld keskimaarin, jolloin oireet saattavat alkaa
40-vuotiaana, mutta usein varsinainen sairastuminen tapahtuu yli 50-vuotiaana. (Aalto-

nen 2011, 158.)

Kehitysvammaisilla dementian diagnosointi on erityisen tdrkedd, silld toimintakyvyn
pienikin heikkeneminen voi aiheuttaa niin paljon vaikeuksia eldmédn, ettd henkilon tu-
lee muuttaa ymparivuorokautista hoitoa tarjoavaan asuinmuotoon. Dementia tarkoittaa
alyllisen muistin, suorituskyvyn ja paittelykyvyn eteneva heikentyminen. My0s toimin-
takyky heikkenee, jolloin henkild tarvitsee enemmaén pdivittdistd apua arjesta selviyty-
misessd. Dementiasairauksista yleisimmét ovat Alzheimerin tauti, otsalohkodementia,
vaskulaarinen dementia sekd Lewyn kappale-tauti Kehitysvammaisella muistisairauden
diagnosointia vaikeuttaa kuitenkin esimerkiksi toimintakyvyn huononemisen sekoitta-
minen kehitysvammaisuuteen liittyvddn ilmioon. Télloin kehitysvammaisen muistisai-
rausdiagnoosi saattaa jidda tekeméttd ja sairaus hoitamatta. Noin 20 %:lla vaikeasti ke-
hitysvammaisista on eteneva oireyhtyma tai sairaus, jossa dementiaan liittyvid oireita

ilmenee jo lapsuudessa. (Arvio 2011, 125.)

3.3 Kehitysvammaisten ikiidntyminen

Vammaisen henkilon ikdidntyminen on yksilollistd, aivan kuin muidenkin ihmisten
ikddntyminen. Fyysinen vanheneminen alkaa muutoksina jo noin 20 -vuotiaana, ja pe-
rintotekijat usein maédrittelevdt vanhenemisen etenemisen. Ympdristotekijoilld on kui-
tenkin myos tirked rooli, joten merkitystd on myds silld, missd ja miten on eldméassddn
eldnyt. (Talvela 2012, 405.) Yleensidkin syntyméstdén saakka tai nuorena vammautunei-
den henkil6iden ikdidntyminen on suhteellisen uusi asia, silld aiemmin vammaisuus nih-
tiin saattavan johtaa ennenaikaiseen kuolemaan. lkdnsd vammaisena olleet eivdt ole
valttdmattd kokeneet itsendisyyden tunnetta aiemmin kuin vasta ikdénnyttydin. (Koski-
nen ym. 1998, 138-139.) Ikdédntyneiden kehitysvammaisten sosiaalisen eldméanhallinnan
paranemisen vuoksi he voivat kokea eldvinsi eldménséd parasta aikaa. (Talvela 2012,

405-409.)

Ikddntynyt kehitysvammaisen toimintakyky pysyy parhaiten ylld tutussa ympéristdssa,

jossa tukea tarjotaan riittdvasti. Liika tuki voi kuitenkin passivoida ikddntynyttd, jonka
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vuoksi itsendisyys on otettava huomioon. (Matero 2012, 200.) Kehitysvammaliitto esit-
telee 'Schalockin ja Kiernanin (1990) mallin hyvin ympéristdn ominaisuuksista. Se
koostuu kolmesta tekijdsti: se tarjoaa tilaisuuksia, luo vakaat elinolot sekd edistdd hy-
vinvointia. Ympadristd voi siis joko estdd tai edistdd henkilon kehittymistd, kasvua tai
tyytyvdisyyttd. (Kehitysvammaliitto ry 1995, 108.) Kédyn tarkemmin l4pi autonomiaa
kappaleessa 4.3.

Ikadntyneet kehitysvammaiset eroavat muista ikddntyneistd yleensd normatiivisesta
elamankulusta poikkeavuuden vuoksi. Suhde sukulaisiin voi olla heikko, silld varsinkin
aikana, jolloin laitokset olivat kehitysvammaisille yleinen asumispaikka, yhteydenpito
ldheisiin saattoi olla vaikeaa. (Matero 2012, 200.) Kuitenkin my0s ikééntyneiden kehi-
tysvammaisten kohdalla tulee ajatella ryhmén olevan heterogeeninen, eli ryhmén yksilot

poikkeavat toisistaan, eivitkd heidén taustansa ole samanlaiset.

Rasmussen ja Sobsey (1994) ovat tuoneet esille teorian siitd, kuinka korkean ién saavut-
taneilla kehitysvammaisilla on muita ikdryhmiéd paremmat adaptiiviset taidot, eli he pys-
tyvét huolehtimaan itsestddn arjessa paremmin, sekd vihemmaén kéytokseen liittyvid
ongelmia. Valtavdestoon verrattuna tdmé on erikoista, silld usein vanhetessa ihmisten
selviytymiskyvyt heikkenevét sairauksien vuoksi ja toimintakyvyn heikentyessi. Lie-
visti kehitysvammaiset ikddntyneet henkilot ovat siis suhteellisesti terveempid kuin
ryhménsd nuoremmat henkil6t, joka eroaa siis valtavdestostd. Tatd ilmiotd kutsutaan
nimelld "healthy-survivors”. (Numminen 2004, 242-243.) My0s psyykkisid sairauksia
esiintyy muihin verrattuna vihemman, vaikkakin kehitysvammaisten mielenterveyson-
gelmat ovat hyvin yleisid. Jopa kahdella kolmesta voi olla ongelmia mielenterveyden
kanssa, kun vastaavasti valtaviestossd mielenterveysongelmia on vain joka viidennelld

(mt., 247).

Vanhuuden rajan méiritteleminen on haastavaa, silld riippuen kontekstista, se voi heitel-
14. Sosiaalipoliittisesti tarkastellaan yleenséd kalenteri-ikéd, jolloin vanhuuden raja néh-
ddédn olevan 65 ikdvuoden paikkeilla, vaikkakin silloin kyseessd ndhdddn olevan nuori
vanhus. (Talvela 2012, 405.) Vield 2000-luvulla on kuitenkin tehty maéritelmid, joissa
kehitysvammaisen sanotaan olevan ikdéntynyt 55-vuotiaana tai sitd nuorempanakin

(Numminen 2004, 243-244).

! Schalock, R.L. & Kiernan, W.E. 1990: Habilitation planning for adults with developmental disabilities.
Springer-Verlag. New York.
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Yksi suurimmista haasteista ikdéntyneiden kehitysvammaisten parissa on niin sanottu
kaksoisdiagnoosi, silld esimerkiksi toimintakykyyn liittyvdt ongelmat ja heikkenemiset
saatetaan liittdd pelkdstdan kehitysvammaisuuteen, vaikka ne saattaisivatkin olla tdysin
uusia oireita, jotka johtuvat ikddntymisestd. Tdmé saattaa johtaa uusien oireiden huo-
miotta jattdmiseen, jolloin hoidollekaan ei ndhdé olevan tarvetta. Myods esimerkiksi ais-
tivammat voidaan ndhdid osana dementoitumista, vaikka ne voisivatkin johtua jostain
muusta. Tdmén vuoksi kehitysvammaisten ikddntymiseen tulisi kiinnittdd enemmén
huomiota, ja tehdd moniammatillista tutkimusta aiheeseen liittyen. (Numminen 2004,
247-248.) Moniammatillisen tutkimuksen teon tarve ikdéntyneiden kehitysvammaisten
erityispiirteisti on perusteltua ryhmin kasvamisen vuoksi. Usean eri ammattikunnan
nidkokulmien ja tietojen avulla voitaisiin parantaa ikddntyneiden kehitysvammaisten

hyvinvointia.

Lievésti kehitysvammaisilla ndyttéisi kuolinsyytutkimusten mukaan olevan samanlaisia
kuolinsyitd kuin valtavdestolld, kun taas vaikeimmin kehitysvammaisilla syind ovat
my0ds vammaisuuteen liittyvét liitdnndissairaudet sekd muut vammat. (Numminen 2004,
243.) Kehitysvammaisella elinajan ennuste riippuu myds kehitysvamman vaikeusastees-
ta, silld vaikka lievdsti kehitysvammaisen elinajanodote on samalla tasolla muun vies-
ton kanssa, syvisti kehitysvammaisella se on noin kolmasosa (mt., 242). Ehké timé on

vaikuttanut osaltaan kehitysvammaisten alhaiseen vanhuusrajaan.
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4 Kehitysvammaisten aseman muutos

4.1 Kehitysvammaisten historia Suomessa

Kehitysvammaisten nykyisen aseman ymmartdmisen kannalta on térkedd tietdd ryhmén
historiasta ja heitd koskevien asenteiden muutoksista. Vammaisia on kutsuttu 1800-
luvun puoliviliin asti esimerkiksi raajarikkoisina, vaivaisina tai tylsdmielisind. Termit
ovat kielteisid, ja kertovat my0s siitd, kuinka vammaisuuteen suhtauduttiin minédkin
ajanjaksona. Vammaisuus ndhtiin pelottavana, ja esimerkiksi vammaisen lapsen heitteil-
lejatostd tai surmaamisesta ei seurannut rangaistusta ajanlaskun alkuaikoina. (Repo
2012, 13.) Perheeseen syntynyttd vammaista piiloteltiin ja mahdollisuuksien mukaan
suljettiin syrjdisiin laitoksiin (Maittd 1981, 20-21). Kristinuskon yleistyttyd asenteet
muokkautuivat enemmain kohti séélid ja suojelua, mutta sen lisdksi myds kontrollointia

ja eristamistd. (Repo 2012, 13.)

Huolenpito kuului alun perin suvulle ja ldheisille, mutta myos kirkko osallistui apua
tarvitsevista huolehtimiseen 1700-luvun lopulle asti. Tahén asti huolehtiminen tapahtui
vapaaehtoisesti, kunnes 1788 annettiin julistus, jolloin kdyhdinhoito siirtyi kuntien vel-
vollisuudeksi. Myos yksityisten henkiléiden hyvintekevéisyys on tirked osa vammai-
suuden historiaa, ja tdtd tehtiin erityisesti varakkaiden naisten toimesta kaupungeissa.

(Repo 2012, 14.)

Kehitysvammaisia ithmisid kohdeltiin alentavasti ja nOyryyttavésti, ja vuonna 1879 ase-
tetussa yleisen vaivaishuollon asetuksessa korostettiinkin jokaisen kykenevin pitiméédn
itse itsestddn huolta. Télloin kdyhdinhoito siirtyi suurimmaksi osin kdyhdintaloihin,
joissa henkilditd kontrolloitiin ja kohtelu oli kurinalaista. Sairaanhoidon kehittyessé
myo6s vammaisten koulutus kehittyi, ja kehitysvammaisten ensimmaéinen koulu perustet-
tiin vuonna 1877 Pietarsaareen. Koulutusten myotd 1900-luvun vaihteessa oivallettiin,
ettd vammaiset pystyisivét heille sopivan hoidon ja koulutuksen avulla toimimaan itse-
ndisemmin ja jopa tyoskentelemidn. (Repo 2012, 15-16.) Tamé korostui vuoden 1921
Suomessa voimaan astuneen oppivelvollisuuslain my6td, jolloin kuitenkin vapautuksen
vield saivat “tylsdmieliset idiootit” (mt., 23). Vield vuonna 1930 oli ajatus, ettd yhteis-
kuntaa tulisi suojella vammaisilta. Téssd apuna kéytettiin esimerkiksi pakkosterilointia,
jolla haluttiin kohentaa silloisessa yhteiskunnassa hyvind pidettyjd piirteitd. (Maéttd

1981,22-23.)
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Monet vaikeastikin kehitysvammaiset asuivat hyvin puutteellisesti kodeissaan, ja heitd
kohdeltiin ala-arvoisesti. Yksin jadddessddn kehitysvammaiset saatettiin sitoa tai teljetd
johonkin. (Repo 2012, 20-21.) Euroopassa, Suomi mukaan lukien, 1900-luvun alussa
yleistyi péivittdin apua tarvitsevien kehitysvammaisten sijoittaminen isoihin laitoksiin.
Laitoksessa asuminen johti usein segregaatioon, eli yhteiskunnasta eristimiseen, ja
asukkaiden hoiva oli hyvin ala-arvoista. (Mansell ym. 2007, 1.) Myds yleiset asenteet
kehitysvammaisuutta vasten olivat hyvin negatiiviset, jotka kulminoituivat natsi-Saksan

tuhoamisleireihin (Repo 2012, 19).

Toisen maailmansodan jilkeen osa Euroopan maista ryhtyi erottautumaan téllaisesta
laitosmaisesta hoidosta, ja pyrki toteuttamaan hoitoa paikallisyhteisdissd. Kolme eri
liikettd on ollut erityisen omistautuneita asialle: Independent Living Movement, Anti-
Psychiatry Movement sekd Deinstitutionalisation and Community Living. Namé liik-
keet ajoivat vammaisten ja mielenterveysongelmaisten ihmisten asioita, ja pyrkivét
muun muassa yhdenvertaiseen eldméain ja asumiseen yhdessd yhteisonsd kanssa. (Man-
sell ym. 2007, 1.) Sen sijaan Suomessa sotien jilkeen vastuu kehitysvammahuollosta
siirtyi kunnilta yhteiskunnalle, ja Suomeen perustettiin keskuslaitosjarjestelmid. Nama
keskukset kantoivat eri puolilla Suomea vastuuta siitd, kuinka kehitysvammaisten huol-
to toimi. Laitospaikkojen médrd nousi 1950 vuoden 860 paikasta 5590 paikkaan vuonna
1980. Tamaén tausta-ajatuksena oli luoda pienoisyhteiskunta, joka koostuisi vammaisista
ja heiddn tyd-, koulu- ja harrastusmahdollisuuksistaan, eivitkd he tuntisi itsedén ulko-

puoliseksi. (Repo 2012, 21-22.)

Deinstitutionalisaatio on yksi tdrkeimmistd Euroopan laajuisista muutoksista kehitys-
vammaisten oikeuksien ndkokulmasta. Silld tarkoitetaan siirtymistd suurista laitoksista
joko paikallisiin yhteisdihin tai pienempiin yksikoihin. Néitd pienempid yksikoitd ovat
esimerkiksi perhe- ja ryhmékodit. Deinstitutionalisaatiossa pyritddn kohti kehitysvam-
maisten normalisaatiota, yksilollistd palvelua sekd yhteisoon sulautumista. Liike sai
alkunsa jo 1960-luvulla, jolloin sen ldhtdkohtana olivat kansalaisoikeudet, tasavertai-
suus ja ihmisarvo. Laitoksissa asuvien puolesta yksilot ja poliittiset ryhmét ulkopuolella
ajoivat asiaa mielenosoitusten, protestien ja asian puolesta perustettujen jarjestdjen
kautta. (Laine & Kuusterd 2008, 3.) Suomessa laitosten hajauttamista ja avohuollon

suosimista alettiin korostaa hieman myohemmin, 1970-luvulla (Repo 2012, 22).
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Sittemmin kehitysvammaisten oikeuksiin on alettu kiinnittdd huomiota niin lakitasolla
kuin kehitysvammaisten asioita ajavien jirjestdjen muodossa. Esittelen seuraavaksi tar-

kemmin kehitysvammaisten asemaa edistavia tekijoita.

4.2 Muutoksia ajavat tekijiit

Kehitysvammaisten oikeuksien kannalta yksi tdrkeimmistd asioista on lakien kirjoitta-
minen koskien kehitysvammaisten oikeuksia. Suomessa kehitysvammaisten oikeuksia
ajavia lakeja on kirjoitettu seké yleiselld tasolla ettd koskemaan nimenomaan kehitys-
vammaisia. Suomen lainsddddnndssd kehitysvammaisten oikeudet on huomioitu esi-

merkiksi Suomen perustuslain (11.6.1999/731) 6§:ssi:

Ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessd.

Ketddn ei saa ilman hyvdksyttivdd perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, idn, al-
kuperdn, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai
muun henkiloon liittyvin syyn perusteella.

Lisdksi kehitysvammaisten oikeuksia pidetddn ylld lailla vammaisuuden perusteella
jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista (3.4.1987/380) seké lailla kehitysvammaisten
erityishuollosta (23.6.1977/519). Néiden avulla varmistetaan kehitysvammaisten tarvit-

semien palveluiden saanti sekd mahdollistetaan osallistuminen yhteiskuntaan.

Vammaispoliittisesti tirkeitd periaatteita ovat olleet yhdenvertaisuus sekd ihmisten tasa-
arvoinen mahdollisuus osallistua yhteiskuntaan. (Repo 2012, 24.) Normalisaatio ja in-

tegraatio ovat tarkeitd késitteitd vammaispoliittisessa keskustelussa.

Normalisaatio on Pohjoismaissa syntynyt kisite, jolla tarkoitetaan kaikille ihmisille jo-
kapaivéisen eldamin olosuhteiden mahdollistamista sekd korostetaan kaikille kuntalaisil-
le tarkoitettujen palveluiden ensisijaisuutta ja niiden toimivuutta kaikkien asiakasryhmi-
en suhteen. Jokaisella tulisi olla itsemadrdamisoikeus, eivitka palvelut saa olla leimaa-
via tai kontrolloivia. Normalisaation vastaista on myos asiakkaiden holhoaminen. (Repo

2012, 24.)

Integraatio mahdollistaa normalisaation onnistumisen, eli sen avulla pyritddn luomaan
sellainen ympdristo, joka on esteetdon ja vammaiset ovat osa yhteiskuntaa ei-vammaisten

henkildiden kanssa. (Repo 2012, Maittd 1981.) Integraatio tuotiin mukaan keskustelui-
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hin 1970-luvulla. Se oli tulosta 1960-luvun tasa-arvokeskusteluista, joissa vammaisten
asemaa yhteiskunnassa arvioitiin. Tuolloin vammaiset nostivat esille erityisesti sen, etti
he olivat kohteita, eivitka tekijoitd. Aluksi integraation késite sai aikaan vastustusta ja
ithmetystd sekd vammaisten osalta ettd asiantuntijoiden keskuudessa. Sen ajateltiin ole-
van vain uusi tapa kieltdd vammaisuus, tai muiden ehdoilla yhdistdd vammaiset yhteis-
kunnan muottiin. Vaikka késite voidaan ymmartéé seki tavoitteena ettd toimintatapana,
sen perimmadinen tarkoitus on kuitenkin sama: vammaisilla on oikeus samanlaiseen

eldmadn kuin muillakin. (Mé&éttd 1981, 26-27.)

Kansainviliselld tasolla kehitysvammaisten oikeuksia on erityisesti parantanut yksi so-
pimus. Yhdistyneet Kansakunnat (YK) hyvéksyi vuonna 2006 vammaisten oikeuksia
koskevan yleissopimuksen, joka tdydentdd YK:n muita ihmisoikeussopimuksia. Sen
mukaan vammaisille henkildille tulee turvata samanlaiset oikeudet kuin muillekin, ja
heilld on oikeus osallistua yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa. Vammaisten
henkildiden syrjintd on kielletty, ja esteet, jotka haittaavat heidén osallistumistaan, on

poistettava. (Yhdistyneet kansakunnat 2007.)

Suomi ei ole kuitenkaan viel4 ratifioinut sopimusta, vaikkakin allekirjoitti sen jo vuonna
2007. Ratifioinnilla tarkoitetaan sopimuksen viimeisteltyd hyviaksymistd, ja Suomessa
se tarkoittaa eduskunnan paétostd asiasta. Suomessa YK:n vammaisten oikeuksia kos-
kevan yleissopimuksen ratifiointi on otettu mukaan my6s vuonna 2011 péadministeri
Jyrki Kataisen hallituksen hallitusohjelmaan. (Valtioneuvoston kanslia 2011, 20.) Sité ei

ole edelleenkain toteutettu.

Valtioneuvosto on tehnyt periaatepdatdksen vuonna 2012, jolla pyritddn turvaamaan
kehitysvammaisille tarvittavat palvelut sekd yksilollinen asuminen. Sen mukaan vuoden
2020 loppuun mennessi laitosasuminen tulisi olla lakkautettu asteittain, joka tarkoittai-
si, ettd yksikddn kehitysvammainen ei asuisi sen jdlkeen endd laitoksissa. Asumispalve-
luita tulee kehittdd niin, ettd asuminen muilla keinoin onnistuu. Muita tarkeitd kohtia
paidtoksessd ovat esimerkiksi itseméddradamisoikeuden kunnioittaminen, palveluiden ke-
hittdminen sekd vammaisten henkildiden oikeuksien tietoisuuden levittiminen. (Sosiaa-

li- ja terveysministerio 2012.)

Suomessa kehitysvammaisten asioita ajaa Kehitysvammaliitto ry. Se on perustettu
vuonna 1952, ja se on Suomessa kehitysvammahuollon keskusjirjesto ja se pyrkii kehi-
tysvammaisten yhteiskuntaan osallistumisen lisddmiseen, palvelujen kehittimiseen, ta-

sa-arvoisuuteen sekd kehitysvamma-alan tutkimuksen kehittdmiseen. Kehitysvammaliit-
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to osallistuu myds kansainviliseen toimintaan, jolloin muista maista voidaan oppia sekd
jakaa tietoa. Kehitysvammaliiton toiminta on monipuolista, silld tutkimuksen lisdksi
liitto pyrkii uudistamaan kehitysvammaisuuteen liittyvdd lainsdddant6d, mutta myos
toimii kansalaistasolla esimerkiksi julkaisemalla kehitysvammaisille tarkoitettuja lehtié.
(Matero 2012, 201-202.) Erilaisten kehitysvammaisia koskevien jérjestdjen toimet pal-
velujen parantamisessa ja niiden saatavuudessa ovat merkityksellisid (Nouko-Juvonen

2000, 31).

Kehitysvammaliitto on tehnyt vuosille 2012-2015 toimintasuunnitelman. Siind koroste-
taan erityisesti kehitysvammaisten henkildiden mahdollisuutta péattdd itse omista asi-
oistaan, ja saada dinensd kuuluville. T4td asiaa saadaan edistettyd kiinnittdmaélld huo-
miota kommunikoinnin parantumiseen, eli esimerkiksi kommunikointivélineiden kehit-
tdmiseen. Myds esimerkiksi palveluohjauksen tehostamiseen halutaan kiinnittdd huo-

miota, silld sen avulla yksilo saa paremmin tukea valintoihinsa. (Kehitysvammaliitto

2012, 8-9.)

Kehitysvammaisten asioita Kehitysvammaliitto ry:n lisdksi ajaa Kehitysvammaisten
Tukiliitto ry, joka on toiminut vuodesta 1961. Se on valtakunnallinen edunvalvontajar-
jestd, jossa seurataan kehitysvammaisia koskevien sosiaaliturvien muutoksia ja tehddan
aloitteita koskien kehitysvammaisten eri eldmaéntilanteissa tarvitsemien palveluiden ke-
hittdmisessd. Kehitysvammaisten Tukiliitto ry nimensd mukaisesti tukee sekéd kehitys-
vammaisia henkil6itd ettd heiddn perheitddn, ja jirjestdd erilaisia sopeutumis- ja tuki-

kursseja. (Matero 2012, 202.)

4.3 Ikédntymisen rakennemuutos

Viimeisten vuosisatojen aikana vieston ikérakenteessa maailman laajuisesti on tapahtu-
nut muutos, jossa syntyvyys on vihentynyt ja odotettava elinikd pidentynyt. (esim. Pea-
ce ym. 2007.) Molemmat liittyvat ihmisten elinolojen paranemiseen teollistumisen
vuoksi. Suomessa maatalouspainotteisesta yhteiskunnasta siirtyminen teollistuneeseen
toisen maailmasodan jilkeen lisési erilaisten sosiaali- ja terveyspalvelujen saatavuutta,
ruuan ja asumisen laadukkuutta sekd kouluttautumisen méérén paranemista. (Koskinen

1983, 32-37.)
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Esimerkkind tdméan vaikutuksista on ennuste siitd, kuinka vuonna 2050 kehittyneissé
maissa kolmasosa viestostd on yli 60-vuotiaita. (Yhdistyneet kansakunnat 2002.) Tal-
lainen suuri véeston ikdrakenteen muutos aiheuttaa tarpeita muutokseen monilla ikddn-
tyneisiin liittyvilld alueilla. Suomen ikédrakenteen muutos poikkeaa kuitenkin hieman
muista ldnsimaista. Yksi erityinen poikkeavuus ovat suuret ikdluokat, jolla tarkoitetaan
vuosina 1945-50 syntyneitd. Suomessa timéd ryhmi on suhteellisesti suurempi kuin
muissa teollistuneissa maissa. Timé nidkyy Suomen véestonkehityksessa tulevaisuudes-
sa nopeana vieston ikddntymisend. (Koskinen ym. 1998, 25.) My®0s tidssd tutkimuksessa

haastateltavista suuri osa kuuluu suuriin ikdluokkiin.

Vieston vanheneminen on osa yhteiskunnallista muutosta, jolloin ikd4ntyneiden yhteis-
kunnallisen aseman muuttumista on jérkevé tarkastella. (Koskinen 1983, 32-37.) Erityi-
sesti tulisi kiinnittdd huomiota asenteiden muutoksiin ik&éntyneitd kohtaan. Vanhuuteen
asennoitumiseen vaikuttavat asian ilmi tuominen: kuinka ik&&ntyneisiin suhtaudutaan
ympdristossddn ja kuinka heitd tuodaan esille oppikirjoissa ja mediassa. Asennoitumi-
nen léhtee sekd ihmisten omista kokemuksista ettd yhteiskunnan vilittdmistd kasityksis-

td. (Lanér-Sihvola & Sihvola 1983, 70-73.)

Ikdantyneisiin suhtautuminen jakaantuu nykyéddn oikeastaan kahtia: toisaalta ikddnty-
neiden suuri miird nihdddn ongelmana taloudellisten kustannusten ja palveluiden né-
kokulmasta, mutta toisaalta kansainvilisestikin on pyritty parantamaan ikdéntyneiden
asemaa, ja heiddn oikeuksiaan yhtildisind kansalaisina sekd oikeuksia saada tarvittaessa

hyvéaa palvelua on korostettu. (Koskinen ym. 1998, 31-32.)

Ikaantymiskeskusteluissa on korostunut nykyédén heterogeenisyyden késite, jolla tarkoi-
tetaan ikddntyneiden yksiloiden erilaisuutta. Tiettyjen vakiintuneiden standardiratkaisu-
jen kdyttdminen ei endé onnistu, vaan palveluita tulee tarjota yksildllisesti, jolloin ikdén-
tyneiden erilaiset tarpeet ja eldiméntilanteet otetaan huomioon (Koskinen ym. 1998, 41).
Yksilollisyys palvelujen suunnittelussa mahdollistaa henkilokohtaisten tarpeiden pa-
remman onnistumisen lisdksi my0s sen, ettd esimerkiksi asunnon korjaustoité ei tarvitsi-
si vilttdmattd tehdd. Aikaa ja rahaa sddstettdisiin myds yhteiskunnan nédkdkulmasta, silld
henkildn nykyisiin ja mahdollisesti tuleviin tarpeisiin olisi kiinnitetty huomiota jo asun-

non valitsemisvaiheessa.

Nykyddn ikdéntyneet toivotaan ndhtdvén itsendisind ja itse eldmadstddn paattdvina.
Ikddntyneiden aktiivisuus koetaan olevan yksi osatekijd, joka mahdollistaa hyvén van-

henemisen (Rantamaa 1996). 1960-luvulla oli vield tavallista ajatella, ettd ikdéntyneiden
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itsendisyys ja asioista itse pddttiminen on ikdantyneilld nimenomaan vihentynyt. Tdma
néhtiin johtuvan yleensa fyysisistd vajauksista, taloudellisen tilan heikkenemisestd sekd
muuttamisesta omasta kodista avustettuun ymparistoon. (Holmes & Rahe 1967, 213.)
Yksi ikddntyneiden autonomiaa véhentdnyt tekiji on kontrollointi, jota voi tapahtua

esimerkiksi hoitohenkilokunnan puolesta.

Asiaa on tutkittu myds 1980-luvulla, jonka tulokset liputtavat kontrolloinnin sijaan
ikddntyneiden autonomian ja puolesta tekemisen sijaan heididn kannustamisensa puoles-
ta. Avorn ja Langer (1982) tutkivat kontrollointia hoitokodissa. He jakoivat tutkittavat
kolmeen ryhmadin, jossa kaikilla oli tavoitteena tehda tavallinen palapeli. Ensin palapelit
tehtiin tavallisesti, ilman ryhmaéjakoja tai apuja. Toisella kerralla ryhmét tekivit palape-
lin seuraavalla tavalla: ensimmaéistd ryhmé&é kannustettiin ja rohkaistiin sanallisesti yrit-
tdmadn, toista ryhmé&é avustettiin suoraan auttamalla palapelin teossa, ja kolmas ryhmi
el saanut minkdanlaista kannustusta tai avustamista. Tutkimuksen tarkoituksena oli tar-
kastella eri ryhmien taitavuutta ja nopeutta. Tulokset néyttivét, ettd sanallisesti kannus-
tettu ryhma paransi tulostaan huomattavasti, kun taas autetuilla tulos huononi. Kolman-
nella ryhmaéll4, joita ei kannustettu tai autettu, tulos pysyi samana. (Avorn & Langer

1982.)

Tutkimuksen tuloksena ilmeni opittu avuttomuus. Jos henkildd autetaan suoraan, hin ei
itse koe tarpeelliseksi ndhdd vaivaa, koska kaikki tehddin valmiiksi. Sen sijaan kannus-
taminen ja rohkaiseminen auttavat ikdintynyttd itse toimimaan. (Avorn & Langer
1982.) Naihin asioihin kiinnittdmalld huomiota ikd4dntyminen voi sujua itsendisemmin ja

aktiivisemmin. Ndma tulevat esille my6s tdmén tutkimuksen tuloksissa.
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5 Tutkimuksen kulku

5.1. Tutkimustavoitteet, -kysymykset ja -ryhma

Tutkimuksen tavoitteena on keskittyd kuulemaan, millaista ikddntyneiden kehitysvam-
maisten arki ja ikddntyminen on. Haluan antaa haastateltaville mahdollisuuden kertoa
siitd, kuinka heidén arkensa rakentuu, mité sithen kuuluu ja millaisia asioita ikdantymi-
nen tuo heidédn eldmédnsa. Lisdksi tavoitteena on ndiden kokemusten pohjalta tuoda
esille merkittdvid asioita niille yksiloille, mutta myos pohtia ikddntyneiden kehitys-

vammaisten palveluiden ja asumisen mahdollisuuksia.

Tutkimuskysymykseni on: millaista on ikdéntyneiden kehitysvammaisten arki ja mité
ikddntyminen merkitsee heille? Vastaan tdhdn kysymykseen tutkimustuloksissani. Li-
sdksi haluan vastauksen sithen, miti onnistunut vanheneminen on ja kuinka se soveltuu
ikddntyneiden kehitysvammaisten arkeen? Haastattelurunkoni ldht6kohtana oli onnistu-
neen vanhenemisen kasitteen liséksi arki, silld koen arkeen tyytyvidisyyden olevan tér-
ked osa vanhenemisen onnistumista. Haastateltavat painottivat jokaiselle omia tirkeitd
aiheitaan. Myo6s koko tutkimuksen ajan perehdyn siihen, tuoko kehitysvammaisuus jo-

tain erityispiirteitd ikddntymiseen.

Tutkimuksessani haastattelin seitsemdd kehitysvammaista henkil6d. Haastateltavat ovat
jo omien vanhempiensa luota pois muuttaneita kehitysvammaisia, jotka ovat ikdéntynei-
td. Osassa ikddntyneitd kehitysvammaisia koskevia tutkimuksia ikddntyneiksi lasketaan
jo alle 60-vuotiaat (kts. Numminen 2004, 244). Tutkimuksessani haluan kuitenkin ko-
rostaa kehitysvammaisten elinidinodotteen nousua, joten haastateltavani ovat yleisesti
ndhdyn “vanhuusrajan” mukaisesti valittuja, eli kaikki ovat yli 65-vuotiaita. Nelji heis-

td on miehid, kolme naista.

Nelja henkilod asuu itsendisesti, kaksi asuu tuetussa asunnossa ja yksi avustetussa asun-
nossa. Henkilot valikoituivat ikénsd sekd kehitysvammaisuuden perusteella mukaan
tutkimukseen. Haastateltavien tavoittamisessa minua auttoi alueella toimiva kehitys-
vammaisten kanssa tydskentelevd henkild. Hén kysyi ehdokkailta heidédn innokkuudes-
taan osallistua kyseiseen tutkimukseen. Ennen haastattelua kysyin vield haastateltavien
halukkuudesta osallistua tutkimukseen, ja annoin halukkaille suostumuspaperin, jonka
he allekirjoittivat. Kévin ennen haastattelua 14pi haastattelun tarkoitusperin seké luotet-

tavuuden.
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5.2. Tutkimuksen metodologia, aineistonkeruutapa ja analyysi

Tutkimus on laadullinen tutkimus, jossa keskityn kokemuksellisuuteen. Se valikoitui
aiheeni perusteella, ja koska koen kokemuksien avulla saavan parhaiten esille ndiden

yksildiden dénen.

Tutkiessa ikddntyneiden kehitysvammaisten omia kokemuksia ja ajatuksia vanhenemi-
sesta ja arjesta tulee ymmartdd kokemuksen tutkimuksen erityispiirteitd. IThmisen mieli,
eli psyyke, koostuu henkildkohtaisista merkityssuhteista ja asioille annetuista merkityk-
sistd. Merkitysmaailmana katsottuna mieli koostuu kokemuksista, joita tuottavat ha-
vainnot, mielikuvat, uskomukset, ajatukset, arvostukset, késitykset ja tuntemukset. Tut-
kittavan tulee kertoa omista kokemuksistaan tai muulla tavoin tuoda esille niitd, koska
tutkija ei pysty aisteillaan ylettymdan toisen ihmisen kokemusmaailmaan muuten. Toi-
sen ihmisen mielen tapahtumia voidaan tavoittaa vain ymmartdmalld tutkittavan ilmaus-

ten merkityssisdlto. (Latomaa 2009, 17.)

Kokemuksen tutkiminen kohdentuu nimensd mukaisesti kohteen kokemusten esille
tuomiseen, ja sen tieteellisend ldhtokohtana on ajatus, ettd tutkittava asia tavoitetaan
mahdollisimman hyvin ja todellisuuden mukaisesti tutkimuskysymysten avulla. Tall6in
voidaan ajatella, ettd tieteellisyys riippuu tutkijan ajattelemistaidoista mutta myds tah-
dossa tehdd tutkimustyonsd johdonmukaisesti kdyttden ajattelutaitojaan. (Perttula 2009,
136.) Tutkimuskysymysten tarkka asettelu ja niiden tydstiminen on hyvin tirked osa
tutkimuksen onnistumista. Kokemusten ja ajatusten kuuleminen ohjaa tutkimusta oike-
aan suuntaan, silld haastateltaville tirkeiden asioiden merkityksellisyys tulee ilmi hei-

dén painottaessaan heille tarkeita asioita.

Perttula (2009, 136—-137) nostaa esille eldvin kokemuksen késitteen, jolla tarkoitetaan
sitd, ettd sanat tai liikkkeet eivit ole kokemuksia, vaan kokemus tarkoittaa tajunnallisuu-
den suuntautumista ulos omasta toiminnasta ja tekee tutkimuksen kohteena olevan ai-
heen merkitykselliseksi. Empiirisesséd tutkimuksessa ldhtGkohtana on se, ettd eldva ko-
kemus on muodostunut tutkittavien omassa elimissd. My0ds se on tdrkedd, ettd 1dhto-
kohtaisesti tutkijan ei oleteta ymmartdvian tutkittavien kokemuksista, koska ennakkoké-
sitykset haittaisivat tutkijan tutustumista tutkimusaiheeseen tutkittavien henkildiden

avulla. (mt., 137.)
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Omassa tutkimuksessani koen erityisen tarkeidksi juuri eldvien kokemuksien kuulemisen
ja esille tuonnin. Kehitysvammaisia koskevat tutkimukset niyttdvit monesti koostuneen
kehitysvammaisten ympdrilld pyorivien henkildiden ndkemyksistd heiddn kokemuksis-
taan, mutta uskon, ettd selvimmaén vastauksen saa suoraan heiltd itseltddn. Kuullessa
kehitysvammaisen ldheisid voidaan toki tuoda esille kehitysvammaisen henkilon tarpei-
ta, silld 1dheiset henkilot usein tietdvit mitd he tarvitsevat tai mihin asioihin tulisi puut-
tua. Tulee kuitenkin muistaa, ettd vaikka kehitysvammaisten puolestapuhujia on paljon
heididn ymparillddn, tulisi heilld itsellddnkin olla mahdollisuus kertoa kokemuksistaan ja

sanoa sanottavansa.

Teppo Kroger (2002, 7) kirjoittaa kokemuksellisen vammaistutkimuksen olevan erityi-
sesti eettisesti voimakas, silld siind pyritdén parantamaan vammaisten henkildiden ase-
maa yhteiskunnassa. Siind myds tuodaan esille sellaisten d4nté, joka muuten usein jai
piiloon. Se korostaa my0s subjektiivisuutta ja tuo esille subjektiivisia toiveita. Tami
nikyy esimerkiksi siind, ettd kokemuksellisen vammaistutkimuksen tulokset on otettu

hyvin kaytdntoon mukaan erityisesti Britanniassa. (mt.)

Aineistonkeruutavaksi valitsin teemahaastattelun. Haastattelulle ominaista on suoruus,
jossa tieto saadaan parhaiten kysymélléd asiasta tietdviltd suoraan. Haastattelu voidaan
ndhdi keskusteluna, jossa kuitenkin tutkija toimii keskustelua eteenpdin vievind voima-
na, ja tutkijan tulisi my0s pitdd huoli siitd, ettd keskustelu pysyy asiassa. (Eskola & Vas-
taméki 2001, 24.) Halusin tehdd haastattelut nimenomaan yksityisesti ikddntyneiden
kehitysvammaisten kanssa, ja pyrkimyksend oli luoda haastattelutilanne ilman henkil6-
kuntaa tai omaisia. Jokainen haastattelu saatiinkin tehtyd kahden. Jilkikéteen kysyin
muutaman tarkentavan asian ryhmékodista ja sen toimintatavoista henkilokunnalta, ja
lisdksi sain koko haastattelunkeruuaikanani tietoa ja apua eri asumisyksikoistd ja toi-

mintakeskuksen henkilokunnalta.

Jokaista haastateltiin omassa kodissaan yksitellen. Haastateltavan kotona suoritettu
haastattelu luo turvallisen ja rauhallisen ympdériston (Hirsjdrvi & Hurme 2009, 74).
Haastattelut kestivédt noin puolesta tunnista reiluun tuntiin. Haastattelutilanteessa huo-
masin, kuinka yksilot tarvitsevat aikaa eri tavalla. Téhén tulee kiinnittdd huomiota, jotta
henkil6lld olisi mahdollisuus tuoda oma subjektiivinen kokemuksensa esille, omaan

tahtiinsa.

Teemahaastattelu liittyy nimensd mukaisesti tiettyyn teema-alueeseen, joka on etukéa-

teen paitetty. Aihealueeseen liittyvit kysymykset (Liite 1) on voitu etukéteen pohtia,
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mutta teemahaastattelu ei etene tietyn kysymysjérjestyksen mukaisesti, kuten esimer-
kiksi strukturoitu haastattelu. Tutkijan tulee kuitenkin varmistaa, ettd jokainen teema-
alue tullaan kdymaédn 1dpi haastattelun aikana, vaikkakin eri henkil6itd haastatellessa eri
laajuisesti. (Eskola & Vastaméki, 26—27.) Teemahaastattelun ndin sopivan hyvin omaan
aiheeseeni, silli onnistunut vanheneminenkin voidaan jakaa teemoittain eri osa-
alueisiin, jotka ovat olleet haastattelurunkoni suunnittelun taustalla. Teemahaastattelus-
sa jokainen haastateltava pystyi myds painottamaan omasta mielestddn tarkeimpid aluei-
ta. Eri haastateltavien kanssa painottuivat eri teemat, ja etukéteen suunniteltujen teemo-
jen ja kysymysten lisdksi esille nousi esimerkiksi haastateltavien menneisyys, josta mo-

ni halusi kertoa.

Jotta teemahaastattelu saadaan keskustelumuotoon, tulee tutkijan pyrkid tukeutumaan
mahdollisimman véhin kysymyslistaansa, vaikkakin kysymyslista on hyva olla aiheiden
loppumisen varalta. Teemahaastattelu voidaan jakaa kolmeen tasoon, jossa ylimmaélla
on teemat laajasti avattuna. Toisella tasolla voidaan nidhdi olevan tarkentavat kysymyk-
set, jotka auttavat keskittyméddn teemaan lahemmin, ja viimeiselld tasolla ovat hyvin
yksityiskohtaiset, pikkutarkat kysymykset, joiden avulla saadaan pienetkin asiat huomi-
oitua. (Eskola & Vastamiki 2001, 34-36.) Huomasin haastatteluja tehdesséni, ettd pik-
kutarkat kysymykset toimivat parhaiten haastateltavieni kanssa. My0s tietyt sanat aihe-
uttivat hAimmennysté, vaikka olin ajatellut tehneeni kysymykset hyvin selkokielisiksi.
Esimerkiksi sana tdrked” herétti lisdkysymyksid monelle. Otin loppujen haastatteluiden

kohdalla asian huomioon, ja tarkensin ja perustelin sanan merkitysta.

Havainnoinnin avulla haastatteluaineistosta voidaan saada syvempi ja tdydellisempi,
silld se tekee aineistosta yksityiskohtaisemman ja monipuolisemman (Gronfors 2001,
128-129). Koin, ettd varsinkin asuinymparistdn ja sosiaalisten suhteiden havainnoimi-
nen toisi tutkimukseeni enemmain tietoa ja syvyyttd. Esimerkiksi ryhmékodissa asuvia
haastatellessa huomasin, ettd on hyvd myds havainnoida heidédn yhteisid sosiaalisia toi-
mia ja tapahtumia. Tuon tulosten esittelyssa esille myds havainnoimiani asioita, mutta

padpaino on haastatteluissa.

Yksi asia, johon minun tuli kiinnittda erityisesti huomiota valitsemani ryhmén suhteen,
oli vuorovaikutuksen selkeys ja kieli. Kehitysvammaisilla esiintyy usein kommunikoin-
tiin liittyvid ongelmia, jopa noin 60 %:lla. Tdma vaikuttaa vuorovaikutustilanteisiin
niin, ettd henkildlla voi olla vaikeuksia tulla toimeen puheen avulla. Kehitysvammaisilla

esiintyy myds dnkytystd, puheen kypsyméttomyyttd sekd sanallisen ilmaisun kyvytto-
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myyttd. (Kaski ym. 2009, 145-146.) Naihin asioihin oli hyvé valmistautua etukiteen, ja
pyrkid ymmartaméén kieltd laajasti. Haastattelua varten valmistauduin tekemailld selko-
kielisen haastattelurungon. Haastattelun nauhoittaminen helpotti tyotd, silla haastattelun

pystyi sen jidlkeen pystyin kuuntelemaan epéselvit kohdat useaan otteeseen.

Kehitysvammaisia tutkiessa tulee erityisesti huomioida haastateltavan mahdollisten pu-
heen vaikeuksien lisdksi myos haastattelijan oma kieli. Kehitysvammaiselle kielen ym-
mirtdminen voi tuottaa hankaluuksia. (Kaski ym. 2009, 146). Selkokielisyys voi auttaa
haastateltavaa ymmairtimain paremmin ja vastaamaan laajemmin. Haastattelutilanteessa
avasin kysymykset konkreettisesti ja pyrin esittimédn ne mahdollisimman selkokielises-
ti. Yksi mietityttdva asia selkokielisyyden suhteen oli se, ettd kysymyksessi on tieteelli-
nen tutkimus, jolloin tutkimustulosten tulee muuntaa ja syventéé analyysivaiheessa tie-

teellisemmaksi.

Haastattelun analyysissa on ikdén kuin kolme kysymysvaihetta: tutkimus-, haastattelu-
ja analyysikysymykset. Ennen haastattelua tutkijalla tulee olla tarkennetut tutkimusky-
symykset. Haastatteluvaiheessa haastateltavalta ei saada suoraan vastausta tutkimusky-
symyksiin, vaan aineiston keruun jélkeen aineistolta kysytdan tarkentavia ja analyyttisia
kysymyksid. Namé auttavat vastaamaan tutkimuskysymyksiin. Tutkimuksen teko ero-
aakin esimerkiksi journalismista silld, ettd siind ei tuoda yksittdisid, parhaita paloja
haastattelusta esille, vaan pikemminkin haastattelu johtaa uusiin kysymyksiin. (Ruusu-

vuori ym. 2010, 9-10.)

Analyysissani olen yhdistdnyt konkreettista teemoittelua ja pohdiskelevampaa ja syvél-
lisempaa fenomenologis-hermeneuttista analyysia. Koen, ettd ndiden avulla saan ana-
lyysissani parhaan mahdollisen tuloksen, jossa huomio kiinnittyy sekd teemoittelun
avulla ilmenneisiin yhteneviisyyksiin ettd syvillisemmin aineistosta nousseisiin merki-

tyksellisiin asioihin.

Analyysissdni ldhdin litkkeelle haastattelun teemoittelusta. Siind pyritdén jakamaan ai-
neisto teemojen mukaisesti niin, ettd tutkimusongelman kannalta 16ydettdisiin merkitta-
vid asioita ja ilmioitd. Aineistoa voidaan analysoida joko teemoittain tai yksi haastatel-
tava kerralla. Tekstissd tulee olla myds teoreettinen puoli, eli esimerkiksi aikaisemmista
tutkimuksista aiheeseen liittyvdd faktaa. (Eskola 2001,141-153.) Analysoin haastattelu-
aineistoani teemoittain, koska se sopi haastattelurunkoon ja aineistooni. Merkitsin ylos

teemoittain myos sen, paljonko kukin teemasta kertoi. Tamé auttoi seka tulkitsemaan
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asian merkityksellisyyttd, mutta myohemmin my6s helpottamaan lisdsitaattien 10ytdmi-

Sessd.

Teemoittelun jidlkeen alkoi syvéllisempi analysoinnin vaihe, jossa keskityin kokemuk-
siin. Kokemuksen ymmartdminen on tirkedd kokemustutkimuksen onnistumisen kan-
nalta. Tulee huomata, ettd kokemuksen ymmartdminen tarkoittaa erityisesti niille annet-
tujen merkitysten ymmartdmistd. [hmisen ymmairtdminen rakentuu hdnen omasta elé-
ménhistoriastaan, jolloin oman eldmén tapahtumat ja kulku vaikuttavat ymmértamiseen.
(Perttula 2009, 115.) Hermeneuttisuus sopii tutkimusaiheeseeni tulkinnallisuuden vuok-
si. Hermeneutiikka on alun perin tarkoitettu auttamaan tulkitsemaan pyhien tekstien
merkityksid. Sen perimmaéisend ajatuksena onkin etsid teksteistd merkityksid, silld nii-
den nihdédén kertovan sosiaalisesta todellisuudesta. Hermeneutiikassa tulkinta ja ym-
mirtdminen ovat tirkeitd ldhtokohtia tutkimukselle. [Imion ymmartdminen ndhdién
osana tulkintaa, jossa kielelliset ilmaisut etenevit sosiaalisen todellisuuden ymmaértami-
seen. Jotta toisen ithmisen todellisuutta voi ymmartid, tulee heidén tekojensa ja ajatus-
tensa merkitykset tavoittaa. Hermeneutiikassa ajatellaan, ettd ihmistd ymmarretddn, kun

taas luontoa voidaan selittdi. (Juntunen & Mehtonen 1982, 113-117.)

Hermeneuttisen analyysin lisdksi kdytin analyysissidni fenomenologista analyysia. Fe-
nomenologiassa keskitytddn kokemussubjektin todellisuuden ensisijaisuuteen. Feno-
menologiassa pyritddn sen sijaan, ettd pohdittaisiin mitd henkild kokee, keskittymédn
sithen, miten hén sen kokee. (Miettinen ym. 2010, 11-18.) Subjektiivisuus, tutkijan
avoimuus ja ennakkoluulottomuus (esim. Pulkkinen 2010) sopivat hyvin tutkimukseent,
joten fenomenologia sopii hyvin ohjaamaan analyysiani. Kokemuksia tutkiessa kerétty

aineisto on kaiken perusta, ja tutkimus etenee sen ehdoilla (Perttula 1995, 102).

Toisen ihmisen elimysmaailman ymmartdminen vaatii eldytymisti toisen eldméén. On-
nistuneen eldytymisen avulla saadaan lisétietoja siitd, kuinka henkil6 suhtautuu asioihin
tai millainen hdnen kisityksensd omasta eliméstddan on. Tilanteessa, jossa tutkija on
tutkittavaa paljon nuorempi, voi syntyd ylimalkaista eldytymistd. Silld tarkoitetaan ti-
lannetta, jossa tutkittavan idn tuomat kokemukset eivét ole voineet tapahtua tutkijalle.
Talloin tutkija saattaa ylireagoida ikddntyneen eldmysmaailmaan. Tamé ei kuitenkaan
tarkoita sitd, etteikd eri ikdiset voisi ymmartid toisen elimysmaailmaa. (Ikonen 2004,

316-317.)
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5.3. Eettisyys

Tutkimuksessa yksi perustehtivistd on luotettavan tiedon luominen, jossa luotettavuu-
della tarkoitetaan kriittisesti tarkasteltua ja menetelmaéllisesti hyvéksyttivasti tehtyad tut-
kimusta. T4lloin tuotettu tieto on perusteltua. Tiedon jakaminen ja vilittdminen muille
on my®os tirked osa tieteen etiikkaa tutkimustydssd. Tutkimuksessa tuotettua tietoa pyri-
tdén usein kdyttdmddn hyviksi myds yhteiskunnassa, ja tdiman vuoksi tutkimuksen teki-
jét ja informaation kayttdjat ovatkin usein yhteistyossé. (Pietarinen 2002, 58—59.) Eri-
tyisesti sosiaalityon tutkimuksessa tutkijan ja informaation kéyttdjien suhde on usein
hyvin tiivis, silld tutkimusta tehdddn informaation kéyttdjien vuoksi, mutta samalla he

myo0s antavat tutkimukselle tarkedd tietoa.

Jos tutkimuksen aihe on arkaluontoinen, mitd se voi yhteiskuntatieteellisessé tutkimuk-
sessa hyvin olla, voi tutkija joutua eettisesti haasteellisten kysymysten dérelle. Tutkija
joutuu pohtimaan omaa paikkaansa tutkimuksessa sekd valintojaan eettisestd nakokul-
masta, silld hdnen tulee perustella nikokulmansa ja tapansa tehdéd tutkimusta. Tdmén
lisdksi hénen johtopditostensi tulee olla tarkkaan pohdittuja. (Heikkild 2002, 165.) Yh-
teiskuntatieteellisen tutkimuksen arkaluontoisuus johtuu osittain varmasti siitd, ettd yh-
teiskunnassa olevat ongelmat koskettavat laajasti yhteiskunnan jdsenid. Vaikka henki-
16114 itselldén ei suoraan olisikaan ongelmia kyseisen asian kanssa, voi tima tuntea jon-
kun, jolla niitd on. Yhteiskuntatieteelliset tutkimukset tulee tehda sensitiivisesti, vaikka-
kin tirkedd on myos se, ettd ongelmat tuodaan esille eikd niitd yritelld piilotella. Téssa

tulee vain toimia eettisesti ja valtelld tirkistelya.

Erityisryhmien ja marginaalien, kuten esimerkiksi lapsien tai kehitysvammaisten, tut-
kimukset ovat eettisesti hankalia, silld henkilot eivit valttdmattd tiedd oikeuksistaan,
jolloin jonkun muun tehtidvéksi tulee heidin oikeuksistaan huolehtiminen. Néitd ryhmid
el kuitenkaan saisi jéttdd tutkimatta, jottei heitd koskeva tirked tieto jda saavuttamatta.
(Mékinen 2006, 64.) Néiden erityisryhmien tutkiminen on haastavampaa kuin esimer-
kiksi itsendisten aikuisten, silld heidén oikeuksiaan saattaa olla varmistamassa useampi
eri taho, ja tutkimusta varten kannattaisi hankkia luottamus muiltakin kuin vain tutki-
muksen kohteelta. Ymmarrin ja arvostan kuitenkin sitd, ettd tiettyjd ryhmié suojellaan

heiddn puolestaan.

Tutkimusaiheeni tarpeellisuus on eettisesti perusteltavissa ryhmén tutkimattomuuden

vuoksi. Erityisesti kokemusten kartoittaminen auttaa paikantamaan paremmin heiddn
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yksildlliset tarpeensa, mutta myos laaja-alaisemmin tarkastelemaan heididn paikkaansa
ja asemaansa yhteiskunnassa. Ryhmai on ikddn kuin tuplasti marginaalissa, silld kehitys-

vammaisuutensa liséksi he ovat ikddntyneita.

Seuraavaksi kdyn ldpi haastattelutilanteeseen liittyvid asioita, jotka tulee huomioida
kehitysvammaisia tutkiessa. Kehitysvammaista haastatellessa tulee paneutua tilantee-
seen ja henkild6n jo ennalta késin. Ennen haastattelua haastattelijan tulisi tietdd henki-
16n kommunikaatiotavasta, ja hénelle tulisi antaa mahdollisuus tuoda haastatteluun mu-
kaan halutessaan ldheinen. On tirkeda tuoda esille kysymysten tausta ja se, miksi nditd
kysymyksid kysytdén. Kehitysvammainen saattaa haluta miellyttdd ymparistodén, joten
sen vuoksi on tirked vélttdd johdattelemasta henkil6d kysymysten asettelulla. (Aaltonen

2011, 144.)

Tutkittavaa tulee informoida joko suullisesti tai kirjallisesti tutkimuksen yksityiskohdis-
ta ja esimerkiksi luottamuksellisuudesta. (Kuula 2006, 102.) Tein haastatteluja varten
kirjallisen suostumuslomakkeen (Liite 2), jonka tutkimukseen osallistuva sai halutes-
saan. Kirjallinen sopimus jéttdéd jotain konkreettista myos tutkimukseen osallistuvalle.
Erityisryhmia tutkittaessa on myos tdrkedd tehdd mahdollisimman selviksi tutkimuksen
kulku (Mékinen 2006, 65). Olen saanut tutkimuksen tekemiseen luvan myos kaupungin
perusturvapalveluista, jota en laita tutkimukseen liitteeksi haastateltavieni henkiléiden
yksityisyyden sekd paikkakunnan salaamisen vuoksi. Lisdksi olen keskustellut haasta-
teltavieni henkil6iden kanssa tyoskentelevien tyontekijoiden kanssa tutkimuksen teosta

sekd mukaan osallistuvien henkiloiden vapaaehtoisuudesta.

Tutkimuksessa tulee kunnioittaa yksityisyyttd, joka ndkyy aineistonkeruutilanteessa
siten, ettd haastateltava itse saa madrittdd sen, kuinka paljon héin kertoo. Yleensa tiedon
antamisen laajuus riippuu siitd, kuinka hyvin tutkija saa vakuutettua haastateltavansa
aiheen tarkeydesti, tutkijan ammattitaidosta tai tutkimuksen toteuttamistavasta. (Kuula
2006, 155.) Sosiaalitieteissd voidaan myos perustella ja motivoida henkil6itd osallistu-
maan siitd ndkokulmasta, ettd osallistuessaan he voivat auttaa jonkin sosiaalisen ongel-
man ratkaisemisessa tai parantaa esimerkiksi jonkun ryhmén olosuhteita. (Kuula 2006
155-156.) Aineiston kerddmisen jélkeen tutkijan tulee myds varmistaa se, ettd hin tuot-
taa tekstin sellaisessa muodossa, ettei haastateltavaa ole mahdollista tunnistaa tekstista.
Luottamuksellisuus tarkoittaa myo0s sitd, ettd tutkija kdyttdd annettuja tietoja vain lu-

paamaansa tutkimukseen. (Kuula 2006, 64.)
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Jokaisen tutkijan tulee noudattaa tietosuojalainsdddantdd, jossa korostetaan yksityisyy-
den kunnioittamista ja suojelemista. Huolellisuusvelvoite on yksi lain osa, jossa tutkijan
tulee huolehtia siitd, ettei yksityisyyden suojaa loukata. Suojaamisvelvoitteessa sen si-
jaan korostaa henkilotietojen suojaamista, jotta kukaan ulkopuolinen ei pdédse niitd lu-
kemaan. (Kuula 2006, 64-65.) Olen pitinyt huolen siité, ettei kukaan pddse kisiksi
haastattelumateriaaliin eikd muihin yksityisiin tietoihin. Haastateltavien henkildtiedot
eivit paljastu tutkimuksesta, koska kdytdn vain tunnistetietoja, enkd kerro haastateltavi-

en paikkakuntia.

Tutkimustuloksissa tunnistetiedot luetaan seuraavalla tavalla: ensimmaéinen kirjain ker-
too, onko kyseessd M=mies vai N=nainen. Perdssi oleva luku kertoo henkilon idn. Vii-
meinen kirjan kertoo asuinmuodoksi i=itsendisesti asuva, t=tuetusti ryhmékodissa asuva

ja a=avustetusti ryhmikodissa asuva. Tunnistetiedoissa H tarkoittaa haastattelijaa.
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6 Tutkimustulokset

6.1. Arki

6.1.2. Arjen rakentuminen

Paikallisen toimintakeskuksen arkeen ja toimintaan pddsin tutustumaan haastattelujen
teon ohella. Tunnelma sielld oli rento ja asiakkaisiin suhtaudutaan tasavertaisina henki-
16ind. Aamuisin yleensd suunnitellaan tulevaa viikkoa sekd kidydain l4pi paikalla olijat.
Viikkokalenterissa kdytetddn kuvia havainnollistamaan tapahtumia. Toimintakeskukses-
sa suunniteltavia tapahtumia ovat muun muassa luonto- ja kivelyretket, kuntosali- ja
uintireissut sekd yhdessi leipominen. Toimintakeskuksen tirkein tehtdvi on tydtoimin-
ta, jossa tuotteina ovat pidasiassa erilaiset kasityotuotteet. Asiakkaiden valinta seké hei-

dén tyOpdiviensid miéra padtetddn tarpeen mukaisesti.

Toimintakeskuksen kévijoiden keski-ikd on noin 55 vuotta, ja idkkdiden asiakkaiden
vuoksi asiakkaat voivat vililld osallistua my6s “tavallisen” vanhainkodin toimintaan,
josta tdssd tutkimuksessa kiytetddn nimed pdivdkeskus. Kaikkien toimintakeskuksessa
toimijoiden, niin asiakkaiden kuin ohjaajienkin vililld, on tuttavallinen ja toiset huomi-
oon ottava suhde. Ty0t otetaan tosissaan, ja niithin paneudutaan. Jokainen vastaa itse

omasta tyotahdistaan, silld tyonjéljestd tahdotaan huolellista.

Kehitysvammaisille jirjestettdvid erilaisia mielekéstd tekemistd siséltdvid tyotehtdvid ja
vapaa-ajan toimintaa kutsutaan péivitoiminnoiksi. Ndille ominaista on pyrkid yllapita-
madn kehitysvammaisen henkilon toimintakykyd, opetella arkieldmin toimintoja seké
tarjota mahdollisuuksia sosiaaliseen kanssakdymiseen. Tyotoiminta on osa péivatoimin-
toja, ja my0s siind pyritddn tuottavuuden sijaan kuntouttavaan tyohon. (Repo 2004,
382-383.) Kyseisessd toimintakeskuksessa tapahtuva tydtoiminta korostaa myos kun-
touttavaa tyotéd, ja sen asiakkaille pyritddn 10ytdimédn yksilollisesti sopivia tyotehtévia.
Haastatelluista kaikki yhtd lukuun ottamatta osallistuvat pdivdtoimintoihin jossain muo-
dossa. Hieman yli puolet haastateltavista kdy joko yhtend tai useampana paivana viikos-
ta toissd. Muita toimintoja ovat esimerkiksi osallistuminen paivikeskuksen tai toiminta-

keskuksen muuhun toimintaan sekd ndiden ulkopuolisiin kerhoihin osallistuminen.

Mdd puuhailen tddlld, mdd teen ristikoita, mind pelaan pasianssia joo,
mind neulon. Jos on parsimista, mind parsin. Ja tuota lehtedki luen ja
ruokaa laitan itte, ja vaikka mdd tuollaki (pdivikeskus) syon, nii kylld mdd
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kaupasta tuosa sitten aina laittelen. Mdd oon kdyny niissd viitend pdivind
tuolla (pdivikeskuksessa), ettd kaks pdivdd jdd sitte omaa oloa, ettd tddlld
mdd olen. N66i

No sillon ku en oo téissd niin... Tietenki aamukahvi, ja sitten tota niin me-
nen tuonne pdivikeskukseen syomddn. Ja sitte torstaisin mulla ja tuolla
naapurin kaverilla on kerho, joka torstai. M68i

Yksi itsendisesti asuvista haastatelluista ei osallistu mihinkddn kunnallisesti jarjestet-
tyyn toimintaan, mutta hdn pyrkii toimimaan itsendisesti kotonaan esimerkiksi tehden
kasitoitd. Héan tiyttdd arkensa muilla keinoin, silld hidn toimii ja kdy hénelle ldheisen

liittonsa seké seurakuntansa tapahtumissa.

En mdd toimintakeskuksissa oo ollu monneen... Kuinkahan kauan siitd tu-
lee ku mdd viimeks. -- No osallistun mdd sitte tuota. Tiistaina olin seura-
kunnan jdrjestimdssd, sielld on laulua ja runoja lausuu ja vaikka mitd
semmosta kaikkia...N711

Kysyttiessd haastateltavilta tirkeistd asioista nykyhetkelld, esille nousee muutama yh-
teinen tekijd. Pdivdtoimintoihin osallistuvat painottavat tyon ja pédiviakeskuksen merki-
tystd eldméssddn, silld ne ovat tirkeitd arjen peruspilareita. Ndiden paikkojen tarkeyttad
perustellaan esimerkiksi sosiaalisten suhteiden ylldpitdmiselld sekd mahdollisuudella
tehdé itselle mieluisia asioita. Pdivdtoimintaan osallistuminen on sosiaalisen tilanteen
sekd toissd kdymisen lisdksi monelle myos tilaisuus ruokailuun. Varsinkin itsendisesti
asuvat ja paivitoimintaan osallistuvat korostavat myds mahdollisuutta syoda ldamminta
ruokaa paivi- tai toimintakeskuksessa. Jokainen yksin asuva kertoo my®os itse tekeviansa

kotona ruokaa.

Arjessa hyodynnetddn myos esimerkiksi vanhemmilta opittuja ruoanlaittotaitoja. Yksi
haastateltavista korostaa sité, ettd vaikka hin ei olekaan kdynyt paljoa kouluja, hdn on
saanut tarvittavat oppinsa vanhemmiltaan. Sen liséksi, ettd hén osaa pitdd itsestdin huol-
ta vanhempiensa opettamien taitojen avulla, hdn pitdd oppimiaan asioita myds muuten
arvossa. Opitut asiat muistuttavat myos vanhempien ldheisyydesti ja tarkeydestd, vaik-

ka he eivit endd konkreettisesti 1asné olekaan.

Aiti opetti mulle kaiken mitd mdd, mind teen karjalanpaistia kanssa itelle-
ni. Aina ku ditee teki kaikkia nii siindhdn mdd ndin. Ja neuvoo. Opin. --
Kaikkia mdd oon oppinu, vaikka mdd en oo mittdd kouluja kdynykkdcdn.
[naurua] N71i



35

Palveluiden merkitys kehitysvammaisille henkildille paljastuu haastatteluja tehdessi
sekd toimintakeskukseen tutustuessa. Osan haastateltavista koko arki ja eldmé pyorivit
ndiden palvelujen ympérilla.

Tuo liikkuminen on aika tdrkee kanssa, ettd mdd en liikkuis missdd jollei
mulla olis tuota kiinnekohtaa (pdivikeskus), missd mdd kédyn... N661

Namaé keskukset sekd muut palvelut ovat heille lailla turvattuja. Kehitysvammaiset ovat
oikeutettuja yleisiin sosiaali- ja terveyshuollon palveluihin yhtdlailla muun véeston
kanssa, ja nimé yleiset palvelut ovat myds kehitysvammaisille ensisijaisia. Niiden li-
saksi kehitysvammaiset voivat kuitenkin saada tarpeen mukaan myds erityishuollon
palveluita. Erityishuoltojirjestelmi vastaa kehitysvammaisten palvelujen saamisen tur-
vaamisesta. Kunnilla on vastuu jérjestdd palvelut kehitysvammaiselle, mutta se voi
myds halutessaan ostaa palvelut yksityisiltd palveluidentuottajilta tai toiselta kunnalta.
Kehitysvammalain palveluiden tarjoamisen tarkoituksena on poistaa esteitd kehitys-

vammaisen henkilon yhteiskuntaan osallistumisen tieltd. (Repo 2004, 380).

Arjessa muiksi merkittédviksi asioiksi nostetaan my0s arjen askareisiin osallistumisen ja
ldheisten kyldilemisen tirkeys. Yleensikin se, ettd he padsevit tekemddn asioita ja kes-
kustelemaan ja muuten sosialisoitumaan vaikuttaisi olevan tdrkedd jokaiselle haastatel-
tavista. Myos hyvé terveyden tila koetaan tirkednd, erityisesti itsendisesti asumisen on-

nistumisen kannalta.

No tdrkeintd on se, ettd saa olla terve, siis sillai terve, ettd mdd pystyn
olemaan tdassd. N711

Itsendisesti asuvat tuntuvat toimivan hyvin sdidnnoéllisesti, vaikka heiddn arkeaan ei sa-
nele mikddn aikataulu téiden ulkopuolella. Tietty eldméinrytmi tuntuu olevan tirked osa
arkea. Ryhmékodeissa asuvien arkea rytmittdd sen sijaan ainakin jonkin verran muut
asukkaat sekd henkilokunta. Tuetussa ryhmédkodissa, jossa ei ole disin henkilokuntaa

paikalla, nukkumaan meno riippuu kuitenkin asukkaista itsestdén.
Ko emmdd herrdd ihan sillon ko tarttee. N661

Mind nousen aamulla puol kuuen aikaan enimmdkseen ja vililld mennee
niin ettd tykkddn nukkua pidempddn. Ettd mdd valvon aika myohddn. Ka-
ton televisiota aika pitkddn. M66t
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Yhté lukuun ottamatta kaikki olivat sitd mieltd, ettd heilld on riittdvésti rahaa tarpeisiin-
sa. Yksi haastateltavista harrastaa veikkaamista, jonka avulla toivoo saavansa lisdd ra-
haa. Ikddntyneet kehitysvammaiset saavat tyotoiminnastaan tydosuusrahaa, joka ei vai-
kuta hdnen saamaansa tyokyvyttomyyseldkkeen madarddn (Repo 2004, 383). Yksi haas-
tateltavista kertoo edunvalvojasta, joka auttaa taloudellisesti ja laittaa rahaa ostoksia
varten, muut kertovat pyytidvansd rahaa tarpeen tullessa. Haastatteluissa ei kiy ilmi,

kuka heidédn rahoistaan huolehtii.

Yksi haastatelluista kertoo erikseen olevansa eldkeldinen, vaikka haastatelluista jokai-
nen on ylittdnyt ns. virallisen eldkeidn. Hanen lisdkseen kaksi muuta ei ilmoita kdyvénsa
toissd. TyOnteko jossain muodossa ndyttdisi olevan tirkedd myos eldkeldiselle. Moni

kokee térkedksi osaksi arkeaan osallistua tyon tekoon myds omalla ajallaan.

Maanantaina mind vedin talonpdddystd, nii ne ei tunnistanu, ettd kuka se
tyontdd lunta metrien pddstd. M67Tt

Kéayn tarkemmin 14pi tyon merkitystd haastateltaville seuraavan alaotsikon alla.

6.1.2. Mielekis tekeminen

Kaikilla haastateltavilla on harrastuksia, joita he myds painottavat tirkeiksi osaksi eld-
madnsd. Téarkedd kaikille on harrastuksen mielekkyys seki itsensd toteuttaminen. Kisi-

toiden tekeminen, litkunta sekd musiikki ovat haasteltavien suosituimmat harrastukset.

H: Tykkddiksdd vapaapdivind, mitd sdd tykkdcdit tehd?

N73a: Nii joo... No mind askartelen tddlld, tein tddlld semmosia ruukkuun
semmosia kukkia!... Se on hyvd ku mdd askartelen. Siind mun aika meniki
sitte.

Itsensd ilmaiseminen onnistuu luovan toiminnan avulla, ja se rohkaisee henkilod esitté-
miéin tunteita ja 10ytdméén itselle mieluisia asioita. Ndiden itselle mieluisten asioiden
avulla henkild oppii my6s ymmértdimédn itseddn, mutta myds kuntouttaa usein myds
itseddn huomaamatta. Késilld tekeminen ja onnistuminen auttavat henkilod vahvista-
maan itsensd arvostusta ja hyviksymistid. Kehitysvammaisen henkilon tulisi 10ytéa itsel-
leen harrastus, joka sopii yksildllisesti juuri hédnen tilanteeseensa, ja hdn paidsisi sen

avulla toteuttamaan itsedédn. (Kaski ym 2012, 199-200.)
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Harrastukset voidaan jakaa merkityksensi perusteella sosiaaliseen ja sisdiseen. Sosiaali-
sella harrastamisella tarkoitetaan korostamista harrastuksen siséltdmiin sosiaalisiin suh-
teisiin ja niiden ylldpitdmiseen. Sisdiselld harrastuksella sen sijaan tarkoitetaan nimen-
omaan harrastuksen tuottaman mielihyvan perusteella valittuun harrastamiseen. Harras-
tus voi tuottaa tekijilleen mieluisia kokemuksia, auttaa ilmaisemaan itseddn tai helpot-
taa rentoutumista. My0s harrastamisen konteksti voi olla yksi mielihyvii tuottavista
piirteistd. Namid kaksi harrastamisen merkitystd eivdt kuitenkaan sulje toisiaan pois.
(Kelly 1982, 162—-166.) Haastattelujen perusteella haastateltavat kokevat harrastuksensa
merkityksellisiksi molemmista syistd. Useille harrastusten kautta rakentuvat tarkeét so-
siaaliset suhteet. Toisaalta jokainen tuo esille innokkaasti harrastuksensa mielekkyytti,
jolloin sen siséltd on myds hyvin merkityksellistd tekijdlleen. Pdivikeskuksen jérjesta-
missd kerhossa ndhdddn sekd ystdvid ettd harrastetaan omaa mielenkiintoa koskevia

harrastuksia.

No sielld tehhdd kaikkia, mindki soittelen vdlilld. Ja sielld pelataan bingoo
vdlilld ja me pelataan kaverin kanssa koronata. Semmosta. Sitte me kdy-
tiin, retkid tehtiin pdivikeskuksen kanssa. Kdytiin toissakesdnd reissu poh-
josemmassa. Se oli pdivikeskuksen reissu. Linja-autolla mentiin, linja-
auto tdynnd porukkata. M66t

Ryhmaékodeissa asuville jarjestetdén esimerkiksi kokkikerhoja. Ilmeisesti haastatelta-
vieni ryhmikotien kerhojen ja muiden tekemisten jirjestimisessd on kuultu asukkaita,
mutta joskus yhteison ajatukset ja odotukset nidkyvit myos siind, millaisia aktiviteetteja
ikddntyneille jarjestetdédn (Ruoppila 2004, 479). Ryhmékodeissa jéarjestettidvit harrasteil-
lat ja muut sen kaltaiset tapahtumat pyritdén osoittamaan kaikille, mutta jokaista on vai-
kea tyydyttad. Talloin yksilolle pyritddn keksimdédn muuta mieluista tekemista. Yhteiset

harrasteillat saavat kuitenkin kiitosta.

H: Niin sielld on sellanen joku kokkikerho?
M67t: Niin kokkikerho nii. Pullaa ja..
H: Nii sdd tykkddt sellasesta leipomisesta?

M67t: Mdd tykkddn kylld... Hieno homma se kokkikerho... Semmosia jau-
hopeukaloita ollaan.

Haastateltavat ovat erilaisissa tilanteissa tyon suhteen. Muutama haastatelluista on jou-

tunut vihentimddn tyoméiériddn 14n karttuessa sekd sairauksien vaikutuksien vuoksi.



38

Esimerkiksi 77 -vuotias haastateltava on vihentanyt tydssd kdyntiddn niin, ettd edellisen
tdyden tyoviikon sijaan hidn kdy nykyddn kahdesti viikossa tdissd. Tyon teko vaikuttaa
olevan tirkedd haastateltaville, silla sitd tuodaan esille monen kohdalla. Muutkin harmit-
televat tyon vihenemistd. Erityisesti maaseudulla nuoruutensa viettineet ovat harmistu-

neita, koska he ovat tottuneet ruumiillisen tyon tekemiseen.

Joo semmosia me tehtiin... Ja traktoriaki ajeltiin jonku aikaa, tehtiin polt-
topuita ja. Se on melekosta touhua! Heinidki tehtiin... Maaseudun hommia
[naurual] Noh... Tuota toitiki tykkddn tehd, mutta paljonpa en saa tehd
enndd hommia... lkkdd on... M66t

Tyon merkitys haastateltaville nousee esille myds kysymyksien kohdalla, jotka eivét

alun perin edes koskeneet tyontekoa.

H: Haluaisiksdd kertoa iha aluks, ettd mitd sdd yleensd tykkddit tehd?

N73a: No toitd!

H:Entd mitkd on sellasia asioita, mitd sdd tykkddit sitte tehda?

M77i: Jaaha... Ettd tykkdcdn tehd? Kylld mulle kaikki ty6 kéy kylld...

Onnistuminen tyon tekemisessd ikdéntyneend vaatii myds oppimista, silld sekd tyoteh-
tavit ettd kyky tehdd toitd voivat muuttua. Onnistumisen mahdollistamiseksi tyon ja
oppimisen tieltd poistetaan esteitd, joita voivat olla esimerkiksi ympaéristotekijit kuten
huono valaistus tai litka stressi tydympéristdssd. Kannustaminen ja rohkaiseva ilmapiiri
toissd ovat ty0ssd onnistumisen tirkeitd taustatekijoitd. (Huuhtanen & Kivistd 2004,
447-455.) My0s haastateltavien tyotoiminnassa pyritddn kannustavuuteen ja mahdolli-

simman mukavaan tyoilmapiiriin.

Vanhenemista tarkastellessa sosiaalisesta nikokulmasta, voi se tarkoittaa osalle my0s
uutta mahdollisuutta (Koskinen ym. 1998, 118). Erityisesti kehitysvammaisilla timi voi
toteutua, silld kehitysvammaisten itsendistyminen idkkaénd voi saada aikaan henkildssd
vapautumisen tunnetta. Yksi maaseudulta muuttanut kokee ikdvédd entiseen eldméiin,

mutta ndkee nykyisessd kodissa ja ymparistossd myos uusia mahdollisuuksia.

No... Mdd saan kylld pikkusen enemmdn olla kylld. [naurua] Vihd enem-

mdn vaan [pistid makaamaan sdngylle]. M66t
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Maaseudulta muuttaminen taajama-alueelle, ja asuinympdriston jakaminen muiden
kanssa nékyy tdlld henkil6lld tydmadrdn vihenemisend. Moni ndkeekin tdmaén tilaisuu-

tena harrastaa enemmain itselleen mieluisia asioita.
Jokainen haastateltavista kokee olevansa tyytyvdinen timénhetkiseen eldmainsa.
Oon mind tyytyvdinen! N73a

Asiat on kohallaan! M67Tt

6.2. Koti ja ympiristo

6.2.1. Itsendisyytti ja turvaa

Haastateltavat asuvat eri tavalla riippuen heiddn avun tarpeestaan. Vaikka asumistyypit
eroavat haastateltavien vililld, kysyttidessd kodista, jokainen vastaa pitdvansi nykyisesti
asunnostaan. Yksi haastateltavista asuu avustetussa ryhmékodissa. Avustetusti ryhma-
kodissa asuva tarkoittaa téssd tutkimuksessa henkildd joka tarvitsee apua muita enem-
min. Kunnan tulee jdrjestdd palveluasuminen henkil6lle, joka ei ole laitoshoidon tar-
peessa, mutta tarvitsee apua muuten erityisen paljon eikd selvid itsendisesti (Repo 2004,

373).

H: Haluisiksdd kertoo tdstd sun kodista sitte vahd?

N73a: [nauraa] Kivaahan tddlld on... Kylld.

Tuetusti ryhmékodissa asuvan henkilon tulee pystyd olemaan avutta yon yli, silld henki-
l6kuntaa ei ole paikalla vuorokauden ympéri. Asumisjérjestelysséd pyritddn yksilollisyy-
teen, mutta asukkaat saavat tarpeen tullessa apua henkilokunnalta. Tuetussa ryhmiko-

dissa asuva kommentoi ryhmékotia onnellisena:

On joo ihana. M67t

Itsendisesti asuva on henkil, joka asuu itsendisesti joko yksityisesti tai kunnallisesti

hankitussa asunnossa. Tdma henkil6 voi kuitenkin saada apua ja tukea esimerkiksi pal-
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veluohjaajalta. Itsendisesti asuva eroaa muista erityisesti siind, ettd han ei asu ryhméako-

dissa, eikd hianen kotonaan ole vakituista henkilokuntaa.

Haastateltavien kodeissa esteettomyys on kohdillaan heiddn mielestidén. Kuitenkin sel-
vasti itsendisesti asuvien kodeissa on jotain esteitd, jotka eivit valttamaitta juuri talla
hetkelld henkilod héiritse, mutta saattavat jossain vaiheessa vaikeuttaa kulkemista.
Asunnot eivit olleet tiysin kynnyksettomid, joka voi vaikuttaa tuen kanssa liikkuessa.
Yhdell4 itsendisesti asuvista on vaikeuksia yltdd korkeimpien hyllyjen ylilaatikoihin.
Nayttadkin siltd, ettd ryhmédkodeissa asuvilla on selkedsti kiinnitetty enemmaén huomiota
esteettomyyteen, kun taas itsendisesti asuvien kohdalla asunnoissa on tehty muutostdité,

mutta ne eivét ole valttdmatta lahtokohtaisesti esteettomia.

Tilanteeseen sopivan asunnon tirkeyttd korostetaan. Yksi haastateltavista asui ennen
nykyistd kotiaan melkein puolet neliomairiltdédn isommassa asunnossa. Asunnossa oli

litkaa tilaa.

Joo tid on parempi. Pienempi ku se missd mdd ennen asuin. Ku se oli
iso... Silld mdd halusin tdmmoseen pienempddn. M68i

Haastatteluiden perusteella kaikille henkil6ille on 16ydetty tilanteeseen sopivat asunnot,
jotka tayttdvat heiddn péivittiiset tarpeensa. Erilaiset asumismuodot ja —palvelut takaa-
vat sen, ettd jokaiselle 10ytyy oikeanlainen tapa asua, eikd henkilon kykyja tai tarpeita
aliarvioida. Térkedd on myds, ettd asumisasiassa pysytddn tilanteen mukana, ja esimer-
kiksi tuetussa ryhmikodissa asuessa tulee olla tarpeeksi hyvéssd kunnossa, jotta voi
asua ilman ympérivuorokautista henkilokuntaa. Tarvittaessa ryhmékodissakin voi kui-
tenkin soittaa apua paikalle. Yksi asukkaista kertoi entisestd naapuristaan, jonka piti
vaihtaa asuinpaikkaa, koska hénelld ilmeni terveydellisid vaikeuksia, jotka olivat liian

vakavia tuettuun ryhmaékotiin.

Yks asukas joutu lihtemddn, ku se meinas tukehtua. Se alko ahnehtimaan,
nii se rupes tukehtumaan. Niin hoitaja ei uskaltanu jdttdd sitd tinne. Ku
tddlld ei oo yohoitajaa, nii jos tukehtuu nii... Ei oo kukaan auttamassa.
M66t

Avustetussa ryhmikodissa henkilokunta on paikalla vuorokauden ympdri, silld asukkaat
tarvitsevat apua monissa eri arjen toiminnoissa. Oisin paikalla on ydvahti. Myds tutki-

mukseni avustetussa ryhmikodissa pyritddn yksilollisyyteen ja huomioimaan yksiléiden
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erilaiset tarpeet ja mielenkiinnon kohteet. Tietyt aikataulut kuitenkin pyritdén pitdméén,
jotta esimerkiksi ruokailussa avustaminen onnistuu. Juurikin ruokailut ovat suunnilleen
samoihin aikoihin péivittdin. Tdssd ryhmédkodissa on yorauha iltakymmenestid aamuseit-
semddn, jolloin pyritddn antamaan kaikille nukkumarauha. Aikataulut eivdt ole kuiten-

kaan tdsmallisié, ja ne saattavat muuttua ihan péivan tapahtumien mukaan.

H: Onko sulla monelta aina herdtys?

N73a: No sitte ku tullee herdttddn. Se riippuu siitd... Yokot kattoo, ettd
millon mdd herrddn. Yokéthdn tddlld valavoo.

Haastateltavista kuitenkaan kukaan ei tuonut erityisesti esille itsemédrddmisoikeuden
heikkenemistd. Kaikki ovat muuttaneet omasta entisestd kodistaan nykyiseen asuntoon,
joten varsinkin ryhmékotiin muuttaneilta voisi odottaa kommentteja autonomiaan liitty-
en. Téllaisia ajatuksia ei kuitenkaan tuotu esille. Myos ryhmékodeissa pyritddn toteut-
tamaan itsemddrddmisoikeutta mahdollisimman hyvin. Henkilén autonomian kannalta
on tirkedd tarkastella auttamissuhdetta myds valta-asemat huomioiden. Autettavan hen-
kilon autonomian tunne saattaa heikentyé, jos auttaja ei huomioi henkilén omia toiveita
ja hanelle mielekkiitd asioita. (Saarenheimo 2004, 140-141.) Itsendisyyteen pyritddn

my0s haastateltavieni ryhmékodeissa.

Itsendisesti asuvilla itsemddraamisoikeus tdyttyy helpommin kuin ryhmékodeissa, joissa
on henkilokuntaa. Tdma johtuu jo ldhtokohtaisesti siitd, ettd itsendisesti asuvan ei tarvit-

se huomioida muita asukkaita ja sopeuttaa elamidinsa muiden mukaan.

H: Ja sitte sdd kuitenki ite saat tddlld mddrdtd kaikesta?

N66i: Kylld mdd saan mddrd joo [naurua]. Mdd rupeen laulaan vaikka
keskelld yotd!

Ryhmaikodissa asuvat eivit tuo esille asumisjirjestelystddn mitddn huonoja puolia, pel-
kastddn positiivisia asioita. Avun ldhelld olo, ryhmédkodin muut asukkaat sekd yhteinen

huolehtiminen kodista nousee esille hyvind puolina.

Itsemaédraamisoikeus nousee esille kuitenkin erityisesti yhden haastateltavan puheessa,
mutta hidn puhuu asiasta yleiselld tasolla. Han korostaa sitd, ettd aina tulisi lahtokohtai-
sesti kysyd henkilon omaa nikemystd asiaan. Han tuo esille tapauksen, jossa hdnen 14-
heisensd hoidosta kysyttiin vanhemmilta ja sisaruksilta. Haneen teki vaikutuksen, kun

perheen diti pyysi hoitohenkilokuntaa kysyméédn henkil6lté itseltdén siitd, mitd hén ha-
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luaa. Tama on vaikuttanut haastateltavaan niin, ettd hian nidkee aina olevan tiarkeda, ettd

ihminen saa olla itse paattaméssi omista asioistaan.

Haastatteluja tehdessd ja ympéristdd havainnoidessa kdy ilmi, ettd myds ryhmikodissa
asuvia haastateltavia kannustetaan itse tekeméddn ja osallistumaan. Tdméa nékyy esimer-
kiksi kotitoiden jakamisessa tuetussa ryhmékodissa. Kaikille asukkaille jaetaan kyky-
jensd mukaan vastuuta. Téysin avustetulla henkil61la on kuitenkin vaikeampi osallistua,
kuin fyysisesti toimintakykyisemmalld. Kuitenkin my0s avustetussa ryhméikodissa il-
mapiiri on hyvin kannustava. Sielli myds korostetaan asunnon sisustamista asukkaan

nakoiseksi, asukkaan ehdoilla.

Sisustaminen oman nikodiseksi on tdrked osa kodikkuutta. Jokainen haastateltavista on
ollut itse sisustamassa kotiaan, mutta osa on saanut my9ds apua ja neuvoja muilta. Usein
kyseessd on joku perheenjdsen tai ohjaaja. Yksi itsendisesti asuvista muutti osittain
valmiiksi sisustettuun asuntoon. Hén ei tunne oloaan vield kovin kotiutuneeksi, joka
osittain voi johtua siitd, ettd asunnossa olevat huonekalut eivét ole hdnen valitsemiaan.
Hén tuo kuitenkin ilmi sen, ettd esimerkiksi palveluohjaaja auttaa tarvittaessa myds uu-

sien huonekalujen hankkimisessa.

Haastateltavien kodit olivat kaikki asukkaidensa nékdisid. Asunnot kertoivat paljon
asukkaistaan. Osa asunnoista oli huolettomammin sisustettu ja jérjestetty, kun taas toi-
silla asunnot olivat hyvin siistejd. Jokaisella haastateltavista oli jotain heille tirkeitd
esineitd tai asioita kodissaan, joita minulle esiteltiinkin. Myds vdrimaailma ja huoneka-
lut olivat sellaisia, ettd ne tekivit henkilon olon kodikkaaksi. Taulujen ja muiden sisus-
tuksellisten asioiden valitseminen itse on tirkedd, silld vaikka jotkin sisustusratkaisut

eivit ole suoraan sisustuslehdistd, ne miellyttavit asukkaiden silméaa.

Haastateltavien tyytyviisyys koteihinsa ilmenee, kun heiltd kysytdén, haluaisivatko he
jotain liséd tai vihemmin koteihinsa. Ainoastaan yksi haastateltavista toivoisi isomman
huoneen, jotta saisi mahdutettua kaiken paremmin. Muuten kaikki ilmaisevat tyytyvii-

syytensd kotiinsa.

En mind muuta mittdd! [naurua] Mind tyydyn tihdn. N711

Osallistuminen kodin askareisiin nousee esille haastateltavien puolelta. Moni nékee tar-
kednd kodin ylldpitdmisen siivoamalla ja muuten kodista huolehtimalla. Talviaikaan

esille nousee varsinkin haastateltavien miesten puolesta lumitdissd auttaminen. Konk-
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reettisesti késin tehty tyd ndhddén tirkednd ja arvostettuna asiana. Yksi ryhmikodissa
asuvista haastateltavista kertoo kodista huolehtimisen olevan erityisesti hdnen mieleen-

sa.

H: Mitd sdid tykkddt tehii?

M67t: Mdd ruukaan siivoo aina maanantaina ja perjantaina siivoan. Imu-
roin lattiat ja pyykkdcdn.

Itsendisesti asuvien luona kdy avustamassa yleensd joko joku perheenjdsen tai palkattu
sitvooja. Usein kuitenkin viikkosiivous ja kodin ylldpitdminen muuten on henkilon
omalla vastuulla. Siivousapu tuodaan esille kuitenkin tirkeénd konkreettisena apuna,
joka helpottaa arkea, mutta my0s auttaa sddstymiidn suuremmilta haavereilta. Usein
itsendisesti asuvienkin luona on tehtdvii, jotka tuntuvat henkildlle liian haastavalta suo-

rittaa itse.

Ja hdn sitte joulun aikaanki nii kdy mulle siivoomassa ja ko mind en jaksa
noita mattoja. Ja kylldhd mdcd ne puistelisin, mutta miten mdd saan tuonne
mattotelineille ne? Se on nii korkeella, nii munhan tdytyis nousta tuolille.
Ja veli sano, ettd sille tuolille et nouse, sind tiput! N711

Avun saanti luo turvallisuuden tunnetta. My0s sosiaaliset suhteet ja ryhmékodeissa hen-
kilokunta luovat turvallisuuden tunnetta, kun taas itsendisesti asuvilla sitd luodaan véli-
neilld ja mahdollisuudella ottaa yhteyttd turvaa tuovaan ldheiseen tai muuhun henkil66n.
Yksi haastateltavista kertoo ovisilman tuomasta turvasta, silld sen avulla hin voi tarkas-

taa, kuka paikan péélle on tulossa.

Emmind semmosia raaski mitkd ei oo tuttuja. Ehd... Kato mulla on hyvd ku
mdd katon tuosta silimdstd (ovisilmdstd). Mdd nddn kuka... N711

Turvallisuuden tunnetta luodaan siis seké vilineiden ettd sosiaalisten suhteiden avulla.
Myo6s omassa kodissa asuminen ja ympdéristdssd litkkuminen mahdollistetaan monen
kohdalla apuviélineiden avulla. Apuvilineeksi kutsutaan vilinetta tai laitetta, jonka avul-
la ikdéntyneen tai vammaisen henkilon heikentynyttd toimintakykyé voidaan pitdd ylld

tai edistdd (Holma 2004).

Kahdella itsendisesti asuvista on hétiapupainekkeet sekd —rannekkeet kotona, joiden

avulla he voivat hitdtilanteessa pyytdd apua. Painike on yleensé sijoitettu ranteeseen tai
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muualle, mistd se on helposti painettavissa. Hilytys menee etukiteen sovittuun paik-
kaan, joita yleensd ovat omaiset, vartiointiliike tai hétikeskus. Ryhmikodissa hélytys
menee henkilokunnalle. (Kanto-Ronkanen ym. 2010, 223.) Muut itsendisesti asuvat
kertovat sen sijaan soittavan puhelimella, jos tarvitsevat yhtdkkisesti apua. Apuvélineel-
142 voidaan liséitd siis turvallisuuden tunnetta, mutta myos sddstdd henkilon energiaa,
mahdollistaa laajempi osallistuminen yhteiskuntaan sekd lisdtd itsendistd toimintaa.

(Salminen 2010, 16-17.)

6.2.2. Muuttunut ympéristo

Osa haastateltavista tuo esille kuitenkin kaipuun vanhaan kotiin. Erityisesti maaseudulla
asuneet ikdvoivat vililld entistd kotiaan. Vanhasta kodista ikdvoiddan esimerkiksi toiden
tekoa seka tiettyjéd sosiaalisia suhteita. Entisen kodin ldheisyydessd asuvia ystivid ei nde
pitkdn vélimatkan vuoksi endd usein. Usein vanhasta kodistaan muuttavien toimintaky-
ky heikkenee ainakin hetkellisesti, silld entinen, tuttu ymparisto ei endd anna turvaa eikd
laheisid valttamattd nde samalla tavalla kuin ennen (Koskinen ym. 1998, 218-220). On
tehty kuitenkin tutkimuksia, joissa muutosta johtuva toiminnallisuuden viheneminen on
saatu muutettua pienilldkin autonomian lisdyksilld takaisin nousuun. Télloin myos kan-

nustuksella on tirked rooli. (Rowe & Kahn 1987, 148.)

H: Mitd sdd tykkddit téistd sun kodista?

M66t: No... Aluksi en meinannu millddn ku kottoo piti (muuttaa)... Mut on
se menny.

Myoés tietyt rajoitukset poikkeavat maaseutueldmistd. Vuokra-asuntojen rajoitukset

esimerkiksi lemmikkieldimisté tarkoittavat osalle luopumista vanhoista lemmikeista.

H: Onko sulla sitte ollu kotieldimid tdssd?

N66i: Tdssda? Ei mulla tdssd oo ollu, eikd ndissd oikei oo lupaa pitddk-
kddn.

Vanhasta kodista muuttaminen uuteen on myds tarkoittanut tutun ympériston katoamis-
ta. Esimerkiksi vesi elementtind on yhdelle haastateltavista tirkeéd, silld hin on vietté-

nyt eliménsd veden direlld ja kalastellen, jota hin ei kerro endd nykyédédn tekevénsa.
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Vanhaan kotiympéristoon palaaminen muistojen avulla korostuu juuri ndiden haastatel-
tavien kohdalla, jotka ovat muuttaneet maaseudulta asutetummalle alueelle. Muistelu on

kaihoisaa, mutta moni myds ymmartdd syyt muuton takana.

Mut et kyllihdn mdd tietysti kesdaikaan niinku haluaisin tieten kdydd siel-
ld entisessd kodissa, mutta emmdd sielld pysty oleen endid... N661

Muutot tapahtuvat monista eri syistd, mutta maaseudulta muuttaessa syind ovat yleensi
palveluiden kaikkoaminen kyldn asukkaiden védhetessd (Koskinen ym. 1998, 219).
Myos henkilon omassa kunnossa tapahtunut muutos voi johtaa maaseudulta pois muut-
tamiseen. Omassa kodissaan mahdollisimman pitkddn asuminen on yleensé sekd ikdén-
tyneiden itsensé toive ettd vanhustyon yksi 1dhtokohdista. Koti on ikd4ntyneille merki-
tyksellinen asia, silla ikddntyneiden ndhdiin viettidvin sielld jopa 70 % ajastaan. (Kos-
kinen ym. 1998, 220.) Tdma luku tuntuu osuvan oikeaan myds haastateltavieni ajankéy-

tossd, silld kodissa kerrotaan viettdvén paljon aikaa.

Yksi itsendisesti asuvista on asunut kodissaan jo monta kymmentd vuotta. Alun perin
asunnossa asui myds muita perheenjisenid, jotka ovat jo menehtyneet. Asunnon merki-
tys haastateltavalle perustuu erityisesti muistoihin. Muistot ja menneiden asioiden muis-
teleminen ovat tirked tuki ikddntyneelle oman identiteetin kasassa pysymisen kannalta
(Koskinen ym. 1998, 213-214). Yksin asuntoon jidineen ldheisten menehdyttyd muistot
ndyttdvit olevan hyvinkin merkittdva osa arkea. Muistojen lisdksi henkil6lld on asun-
nossaan paljon esineitd, jotka muistuttavat ldheisistd. Palaan muistelemisen merkityksel-

lisyyteen luvussa 6.4.2.

Naapurien merkitys korostuu erityisesti monen itsendisesti asuvan puheessa. Naapurit
ndhdéan tirkeind sosiaalisina suhteina, joiden kanssa keskustellaan ulkona, ja joilta tar-

vittaessa saadaan apua.
No tdssd on hyvdit naapurit, ettd missd mdd nyt asun. Oli se ennenki missd

asuin, mutta tdssdki on hyvdt naapurit. M681

Myo6s ryhmékodeissa asuvat kertovat pitdvéinsa siitd, ettd on kavereita ldhelld. Heilld
ndmd sijaitsevat kuitenkin itsendisesti asuvia ldhempind, joka mahdollistaa spon-

taanimmankin yhteisen ajan vieton.

Me illalla pelataan poikien kanssa korttia ja... M66t
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Yksityisyys on tirked osa kotia. Itsendisesti asuvilla yksityisyys on yleensd itsestddn
selvdd. Tuetuissa asunnoissa asuville yksityisyys ndyttdd olevan kuitenkin myos oleel-
lista ja toteutuvan. Rauhassa ja itsekseen oleskelemisen vilineend toimii yleenséd ovi,

jonka voi sulkea halutessaan yksityisyytta.

Joo mdd vililld itekseen makkaan, pidin ruokavilid tuossa. Mdd pistdn
oven kiinni nii saa olla rauhassa. M67t

Asuttaessa tuetussa ryhmékodissa myoskdin henkilokunta ei tule sisédén koputtamatta.
Tami kertoo arvostuksesta henkilon yksityisyyttd kohtaan sekd ymmarryksestd, ettd

kyseessé on asukkaan koti ja oma tila.

6.3. Sosiaalisuus

6.3.1. Sosiaaliset suhteet

Vanhenemisen sosiaalinen ulottuvuus tulee ilmi arjen vuorovaikutuksellisissa tilanteissa
ja toimintatavoissa. Vanheneminen on padosin biologinen tapahtuma, mutta sosiaalisen
ulottuvuuden huomioiminen laajentaa mahdollisuuksia tarkastella vanhenemista erityi-
sesti yksilon nidkokulmasta. Sosiaalisen luonteen mukaan ottaminen mahdollistaa myds
ympdriston ja yhteiskunnan merkityksen tarkastelemisen yksilon suhteen. (Koskinen
ym. 1998, 118.) Ihminen on oman eldminsé toimija ja subjekti, joka itse pdittda teke-
misistddn ja siitd, millaiseksi hdnen eldmdnsd muotoutuu. Vaikka yhteiskunta mééritte-
lee pitkilti sen, mitd vanhenemisesta yleisesti ajatellaan, ihminen itse pystyy paitti-

madn, muokkautuuko hin sen muotin mukaiseksi vai ei. (Jyrkdma 2001, 276-277.)

Sosiaaliset suhteet ovat merkityksellisid kaikkien ihmisten elaméssé, silla muut ihmiset
auttavat yksilod selviytyméén arjesta. Muiden ihmisten merkitys yksilon eliméin nikyy
myds arjen ja ympdariston rakentumisessa, silld ne vaikuttavat siihen, kuinka yksilon arki
ja ympéristd muokkautuvat sekd osaltaan my0s siihen, kuinka yksild itse muokkaa ym-
paristoddn. Thmiset saavat aina vaikutteita toisiltaan. (Pirttild-Backman ym. 2013, 11—

28.)

Haastateltavat ndkevit péivittidin yleisimmin naapureita, ja ryhmikodissa asuvat lisdksi

henkilokuntaa. My0s ystévid ndhddén péivitoiminnoissa tai kauppareissuilla. Liheisiksi
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henkildiksi haastateltavat kuvaavat perhettd, naapureita sekd kaukana asuvia ldheisié tai
vanhoja naapureita. Yhteistd ldheisiksi henkiloiksi kerrotuilla on se, ettd he ovat jollain
tavalla yhteydessd haastateltaviin ldhes paivittdin. Sosiaaliset suhteet ndhdddn myos

tdrkednd osana ikddntymista.

H: No entd, mitd sdd nddit, ettd on tirkedd sinulle? Nyt kun on tullu ikdd
lisdd nii mikd on tdrkedd sinulle?

MG68i: No on se, ettd ihmisid tieten... Ettei kokoajan tdllalailla neljin sei-
ndn sisdlld.

Perhe- tai ystivépiiriin kuuluminen parantaa elinién odotetta (Rowe & Kahn 1987, 146).
Jokaisella haastateltavista on ainakin yksi 1dheinen ithminen. Haastateltavista kaksi ker-
toi, ettei heiddn perheistddn kukaan ole enédé elossa. Muilla perheenjdsenid oli edelleen
elossa, ja he my0s ndkivét perheitdén vaihtelevasti. Tarkedd ndkemisen onnistumisen
kannalta niyttéisi olevan se, ettd perhe asuu kohtalaisen ldhelld. Kaukana asuvia per-
heenjédsenid nidkee harvemmin. My0s puhelimitse yhteydenpito korostuu osalla haasta-
teltavista, erityisesti jos ldheiset asuvat kaukana. Térkedd ndyttéisi olevan ylipddtddn se,

ettd muistaa toista jossain muodossa.

H: Entd keitd on sulle ldheiset ihmiset?

M77i: Nii ei mulla tdsd oikei, tuolla pddkaupunkiseudulla on yks jonka
kanssa aina soitellaan pdivittdin.

Menetykset, ja esimerkiksi muutto uuteen kotiin ovat stressin aiheuttajia, jotka voivat
atheuttaa hyvinvoinnin heikkenemistd sekd vaikeuksia parantua sairauksista. Molem-
missa tapauksissa yleensd menetetddn joku itselle tarked henkilo, joita voivat olla enti-
set, eldménpituiset naapurit ja ystivit tai perheenjdsen. (Rowe & Kahn 1987, 147.) Yksi
itsendisesti asuvista ei ole asunut uudessa asunnossaan kovin kauaa. Hianelle muuttami-
nen pois kotoaan ja entisten naapurien luota on ollut vaikeaa. Tadma nékyy esimerkiksi
sosiaalisten tilanteiden vdhenemisessd, silld hdn kertoo kdyneensd aiemmin ahkerasti

kyldilemédssd naapurien luona.

Menetykset koettelevat myos henkistd hyvinvointia. Laheisten henkildiden menettimi-
nen ja siitd selvidminen vaatii asian kisittelyd, joka on hyvin yksilollistd. (Saarenheimo
2004, 142.) Sosiaalinen verkosto, eli eri vuorovaikutussuhteiden ja ihmiskontaktien

verkko, voi auttaa kisittelemddn stressid aiheuttavia tilanteita. Sen tarkoituksena on
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pyrkid jatkuvuuteen ja pitdd ylla tuttuja asioita, mutta myos auttaa selviytymédan muu-
toksesta. Sosiaalinen verkosto on myos tdrked tekijd vanhenemisen muutoksissa, kuten

laheisten kuolemissa. (Koskinen ym 1998, 122—-123.)

Monelle sosiaalisten suhteiden ylldpitimisen mahdollistaa liikkuminen paikasta toiseen.
Muualla tapahtuvat kerhot ja kyldilyt eivdt onnistuisi ilman kyyditystd. Apuvilineiden,
kuten rollaattorin, avulla péédsee liikkkumaan itsendisesti. Osa harmittelee kyyditysten
hintoja, silld se vaikeuttaa heidén liikkumistaan. Apuvilineistd ja ympériston esteetto-

myydesté kirjoitan enemman luvussa 6.5.2

Kylldhdn mdcdki kdyn niitten luona sillai, ettd se hakkee minut niitten luo
kdymddn. Ehdmmdd muute tddltd, miten mdd muute tddltda pddsisin. Tak-
silla, mutta sehd tullee maksamaan se taksimaksu. N711

Kysyttiessd kyldilystd puolin ja toisin, kaikkien haastateltavien luona kéy joku kyldssi
vaihtelevasti. Yleisimmin kyldssd kdy naapureita ja ystivid. Osalla kyldilyt keskittyvét
juhlien aikoihin, jolloin vieraita kdy paljon kerralla. Monet kidyvit myos itse kylaile-
missé tuttaviensa luona, ja yksi haastateltavista nikee tirkednd myos sairaalassa olevien
tuttavien luona vierailemisen. Yksi itsendisesti asuvista korostaa palveluohjaajan kiy-

misen tirkeytta.

Henkilokunnan merkitys korostuu sellaisten haastateltavien puheessa, jotka joko asuvat
ryhmékodissa tai kdyvét paivdtoiminnoissa, joissa on henkilokuntaa paikalla. Avun pyy-
tdminen onnistuu henkilokunnalta helposti, erityisesti avustetussa ryhmékodissa. Luot-
tamus avun saantiin my0s helpottaa itse avun pyytdmisessd, eikd asioita tarvitse selvit-

tad yksin.

Kylld ne auttaa minua. Ettd ei se siitd oo kiinni. N73a

Apua saadaan henkilokunnan lisdksi my0s perheenjdseniltd, naapureilta sekd muilta
ystéviltd. My0s palveluohjaajien merkitys korostuu erityisesti itsendisesti asuvilla, jotka
saavat tarvittaessa palveluohjaajalta apua ja neuvoja. Sen lisdksi palveluohjaajasta saat-

taa myds muodostua tirked sosiaalinen tuki, jolle voi uskoutua ja kertoa huolensa.

Nii sille (palveluohjaaja) mdd puhuin. Nditd minun vaikeuksia. Heti puhe-
lin korvassa ja eteenpdin. [nauraa]. Ettd saa luottaa. Ja on noiki mitd
sielld nyt on nii, iha ne on tuota mukavia. Ja aina kun tuota jotain on nii
heti ne ottaa yhteyttd. N661
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6.3.2. Sosiaalinen tuki

H: No entd sitte jos sulla on vaikka mielen pddlld jottai, ettd sulla on vaik-
ka paha mieli, niin onko sulla joku kenelle sdd voit sitte jutella? Ja se
kuuntelee sinua?

M68i: No on mulla se sisko... Ja sitte ndille naapureille.

Sosiaaliset suhteet ovat tirked osa fyysisen ja psyykkisen hyvinvoinnin tekijoitd. Onnis-
tuneessa vanhenemisessa sosiaalisilla suhteilla ndhddén olevan myds tirked merkitys,
silld se vdhentdd myos riskid sairastua. Erityisesti monta eri muotoa sisdltdva sosiaali-
nen tuki on merkityksellisté, silld se voi auttaa joko positiivisesti suoraan terveyteen, tai
vihentdmaéll4 stressin aiheuttajien negatiivisia vaikutuksia. (Rowe & Kahn 1987.) Haas-
tateltavien kanssa keskusteltaessa sosiaalinen tuki nousee myds esille merkittdvané osa-

na heiddn nykyistd eldmaansa.

Sisarussuhteet ovat tirkeitd ikddntyessd, silld sisarukset yleensd jakavat lapsuutensa ja
nuoruutensa kokemuksia ja historiaa sekd mahdollisesti omaavat perheensd paikallisen
kulttuurin tapoja. Ndiden suhteiden tirkeys korostuu yleensa ikddntyessd, silla tunneside
samoista 1dhtokohdista tulleen kanssa voi olla vahva. (Koskinen ym. 1998, 129-130.)
Kaksi haastateltavista kertoo nikevénsé sisaruksiaan viikoittain. Molemmat asuvat itse-
ndisesti, ja sisaruksen kyldilyn merkitys korostuu ndiden haastateltavien kohdalla koko
haastattelun ajan. Kyldily ndhdédén hyvin tarkeédnd, oli kyseessa sitten konkreettinen aut-
taminen siivoamisessa tai muissa taloustdissd, tai henkisesti hyvinvointiin vaikuttava

kyldily ja sosiaalinen tuki.

Ja veljet ja siskot on tdrkeitd. Ku ne kdy kattomassa. Ja veli... Se kdy, joka
pyhd se tullee. Ehdmmind sitd vaadi, ettd ei sen puoleen. Se haluaa. Se on
niinku minun om... Pittdd minusta huolta. N711

Tarkednd tuodaan esille yleensikin se, ettd on joku ihminen joka vilittdd. Vaikka henki-
16 asuisikin itsendisesti, hin silti kaipaa ympdrilleen sosiaalisia suhteita. Tdmi myos

tapauksessa, jossa henkild ei valttaméttd osaa pyytdd seuraa.

Kyl mdd tykkddn ihmisistd sillee, ettd kylld mdd tihdn koto-oloonki jotain
vaihteluaki haluaisin, jotaki semmosta ettei aina tarvis olla yksin ja tuol-
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lee, mut mitehd mdd sanon, mdd en oo koskaan yksin, mutta tuota kylld
joskus sitd kaipais seuraaki tuota ettd. Vaik mdd oon tuolla niinku, oon
mdd semmonen tuota, mikdhd tdd on... Emmdd osaa sanoa. N661

Yksindisyys ndhdddn yhtend ikdéntyneen vdeston suurimmista haasteista. Yksindisyyt-
tédkin tarkasteltaessa ithmisen henkilokohtainen kokemus on merkityksellisin. Esimer-
kiksi henkild, joka on jatkuvasti muiden ithmisten ympdr6iménad, saattaa kokea olonsa
yksindiseksi. Tulee huomata myos, ettd paljon yksin aikaa viettdvé henkil6 ei valttimat-
td ole yksindinen, paitsi jos hdnesté tuntuu siltd. Varsinkin yksin asuvia tulisi tukea itse-
ndisessd eldmaissa ja kyselld heiltd kuulumisia, jotta he eivit kokisi oloaan yksinéisiksi.
Yksindisyys voi pahimmillaan johtaa esimerkiksi masennukseen. (Saaristo 2011, 131—

132.)

Sosiaalista tukea arvioidessa tulee kuitenkin huomata, ettd objektiivisesti laskettavissa
olevan sosiaalisen tuen sijaan tulisi kiinnittdd enemmén huomiota henkilén subjektiivi-
sesti kokeman sosiaalisen tuen méardén. Télloin esimerkiksi vanhustydssa tulisi 10ytda
ne tekijét, jotka edistivét sosiaalisen tuen kokemusta, mutta myos ne, jotka vaikeuttavat
sen toteutumista. (Saarenheimo 2004, 141.) Haastateltavista saa kuvan, ettd sosiaalista
tukea saadaan eri tavoin riippuen henkil0std, ja my0s sen tarve on tilanteesta riippuva.

Tarkedd ndyttiisi olevan se, ettd sosiaalista tukea saa, kun siti todella tarvitsee.

Onnistuneen vanhenemisen ndkdkulmasta sosiaalinen tuki voi joko vdhentdd tai lisdtad
henkildn itsendisyyttd. Télloin tulee tarkastella sitd, miten tukea annetaan henkildlle.
Opettaminen, rohkaiseminen ja asioiden mahdollistaminen lisddvét henkilén autonomi-
aa. Sen sijaan henkilon puolesta tekeminen vdhentdd autonomiaa ja tekee henkilostd
avuttoman. (Rowe & Kahn 1987, 147.) Esimerkiksi toimintakeskuksessa apua annetaan

nimenomaan kannustavalla tavalla, eikd henkilon puolesta tehdi asioita.

Verrattuna vilineelliseen auttamiseen, ihmisen subjektiivisesti kokema sosiaalinen tuki
on paljon merkittdvimpaa hyvinvoinnin kannalta. My6skddn konkreettisesti saatu apu ei
lisdd hyvinvointia samalla tavoin kuin sosiaalinen tuki. (Wallsten ym. 1999.) Sama il-
menee myoOs haastateltavien eldmaissi, silld vaikka konkreettista apua arvostetaan, sosi-
aalinen tuki tuntuu olevan merkityksellisempdd. Omista murheista kertominen toiselle
vaatii syvéd luottamusta, ja kuuntelija onkin yleensd hyvin ldheinen ihminen. Konkreet-

tista apua sen sijaan voi saada periaatteessa myos vihemmaén ldheisiltd henkil6ilta.
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Merkittdvid sosiaalista tukea lisddvid tapahtumia ovat kerhot ja muut sosiaaliset tilan-
teet, jotka haastateltaville niyttdvét olevan tarkeitd vuorovaikutuksellisia tapahtumia.
Ainoastaan yksi haastateltavista ei erityisemmin innostu niistéd tilanteista. Yleisimmin
haastateltavat osallistuvat pédivdkeskuksen jarjestimiin kerhoihin, mutta myds esimer-

kiksi tanssi- tai musiikkipainotteisiin kerhoihin.

H: Kdéyksdd sitte jossai tapahtumissa, jossa on vaikka musiikkia tai teatte-
ria?

M67t: Viime maanantaina alko. Kaupunkiin mennddn, ne vie ja hakkee
pois. Lihtee ohjaaja mukkaan.

H: Mitds te sielld teette?

M67t: Me sielld tanssitaan. Mdd osaan tanssia. Viliin paritanssia, viliin
vapaata. Hienoa hommaa se tanssihomma.

H: Ja sielld sitte voi naisia pyoritelld vihdn?

M67t: Joo tyttoji (naurua)

Lisdksi tirkeind sosiaalisina tilanteina pidetdédn yleisestikin pdivdkeskuksessa kahvilla
kdymistd ja pelailua muiden kanssa. Yksi haastateltavista kidy miesten iltatapahtumassa
kuukausittain, jossa paédsee keskustelemaan eri asioista miesten kesken. Yksi itsendisesti
asuvista osallistuu yleisiin kerhoihin ja sosiaalisiin tapahtumiin, joista ilmoitetaan pai-

kallislehdessa.

6.4. Terveys

6.4.1. Kokemuksia terveydesta

H: Mimmonen terveys sulla on?

MG67t: Hyvd. Mulla ei oo syddnongelmia ollenkaan, kun toisilla on.

Oman terveyden tilan lisdksi moni haastateltavista tuo esille tietivdnsd sen, ettd hyva
terveydentila ei ole itsestddn selvdd. Moni tuntee muita, joiden terveyden tila on heitd
heikompi. Hyva terveys ja sairastelun vdhidisyys ovat térkeitd piirteitd onnistuneen van-
henemisen taustalla (Rowe & Kahn 1997). Ikdantymiseen liittyvit biologiset muutokset

kehossa ovat edelleen ldnsimaissa tavallisia padllimmaisid ajatuksia ikdantymisestd. Ne
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eivit kuitenkaan tee kunniaa ikdéntyneiden heterogeenisyydelle ja monipuolisuudelle.
Biologisen terveyden ndkdkulman lisdksi tulisi huomioida myds ikdéntymiseen liittyvét
monet muut tekijit. (Westerhof & Tulle 2007, 235-240.) Haastatteluaineistossani ikdén-
tymiseen suhtautuminen vaikuttaa olevan kuitenkin hyvin positiivinen, eikd biologisia

muutoksia tuoda juurikaan esille. Ikd4dntymiseen suhtaudutaan huumorilla.

Terveydelld vaikuttaisi olevan haastateltavieni piirissé tiarked merkitys erityisesti nykyi-
sen asumisjérjestelyn sdilymisen kannalta. Myds liikkuminen on kiinni omasta tervey-
destd, silld harvalla on omaisia ldhelld, jotka voisivat auttaa liikkumisessa paikasta toi-
seen. Hyvin terveyden tilan merkitys nédyttdd olevan siis erityisesti sen avulla mahdol-

listetuissa asioissa.

Tavallisimpia ikddntymiseen liittyvid muutoksia myos ikdantyneilld kehitysvammaisilla
ovat kuulon ja nd6n heikkeneminen. (Talvela 2012, 405.) Tdma ndkyy myds haastatte-
luja tehdessé, silld osalla kuulo on sen verran heikko, ettd danté pitdéd korottaa keskuste-
lussa. Kukaan haastateltavista ei kuitenkaan tuo niiden heikkenemisté esille. Tdméa voi
johtua siité, ettei asia haittaa heitd, tai sitten he eivit ole itse kiinnittineet asiaan sen

suurempaa huomiota.

Hyva terveys on subjektiivinen kokemus, silld jollekin se voi tarkoittaa sité, ettei ole
terveydellisid vaivoja. Osa taas kokee terveytensd hyviksi silloin, kun ei satu yhtd pal-
jon kuin aiemmin. Terveydestd keskusteltaessa yhtd lukuun ottamatta jokainen tuntee
olonsa terveeksi. Ainoa terveyttiddn epdileva kertoo sairastaneensa koko ikdnsé, eikd koe
olleensa ikind terve. Henkil6lld on vaikeuksia astman hallinnassa sekd jalkakipuja.
Muut kokevat olonsa hyviéksi, ja muutama vertaa nykyhetken olevan parempi kuin ai-
empi terveys.

H: No entd sitten terveydestd haluaisin jutella, niin onko sulla semmonen
olo ettd oisit terve nyt?

M77i: No kylld mind semmonen oon. Ettei minkddnlaista sairautta oo ollu
pitkddn aikaan. Sairaalassa tarvinnu olla pitkddn aikaan.

Yhdelld haastateltavissa on ollut aiemmin sairaalahoitoa tarvitseva terveysongelma,
mutta sairauskohtauksia ei ole tullut endd pitkddn aikaan. Henkild korostaa nykyistd
hyvéa terveydentilaansa yhdeksi tirkeimmaéksi asiaksi tédlld hetkelld. Hén tuo asian ilmi

kysyttdessi siitd, onko joku asia parantunut ikddntyessa.
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On. Ku mulla oli kerran se hdirio pddssd. Aivohdirié... Nyt ei oo ollu pit-
kiin aikoihin. M67t

Yhdelld haastateltavissa on ldhitulevaisuudessa tulossa suurehko syddnoperaatio, jota
henkil6 jannittdd hieman etukéteen. Nykyiseen terveyteensd hdn on muuten tyytyvdinen.

Henkil6 toivoo, ettd voisi jatkaa itsendisti arkeaan myos leikkauksen jélkeen.

Nyt on ihan hyvd eldmd. Mitd sitten tapahtuu, ku tulee se leikkaus... Mutta
ihan tyytyvdiinen olen tddlld. N711

Suurin osa haastateltavista kokee, ettd heille ei ole tullut ikdéntyessd uusia, eldmai hait-
taavia vaivoja. Niskojen jumiutuminen ja ruuansulatukseen liittyvét vaivat esiintyvit
muutamilla, mutta he kertovat niiden helpottavan oikeilla valinnoilla ruokavalion suh-

teen sekd hieronnalla ja litkunnalla. Itsestdén halutaan pitdd huolta, jotta terveydentila

pysyy hyvéna.

Jokainen kokee saavansa apua terveydellisiin ongelmiin tarvittaessa. Osalle turvallisuu-
den tunnetta tuovat hétdpuhelimet, joiden avulla he voivat hélyttdd pikaisesti apua.
Muuten apua saa henkilokunnalta, puhelimitse soittamalla tai perheeltd. Moni paivékes-
kuksessa kéyvistd kertoo saavansa sieltd apua terveydellisiin asioihin, myds kiireetto-
miin.
Ja ku mdd tuolla pdivikeskuksessa kédyn, nii mdd puhun niille sitte vaa
vaivan ja jos mdd joudun soittaa nii mdd soitan sitte. Ja oonhan mdd jos-

kus joutunu yélliki soittaan sitte, ettd kyytid sairaalaanki, mutta harvem-
min... N661

Luontaiset tekijét eiviat suoraan méidrdéd korkean 14n terveysriskejd. Epdluontaiset tekijat,
kuten eldméntyyli ja liikkkuminen ovat tirkeéssd roolissa sairauksien riskin syntymises-
sd. Korkeassa idssd geneettisten piirteiden mydtavaikutus suhteellisesti pienenee, ja
epageneettisten tekijoiden vaikutus kasvaa. Ympériston ja kdyttdytymiseen vaikuttavien
tekijéiden vaikutus sairauksien riskiin kasvaa. (Rowe & Kahn 1997, 435-436.) Terveet
eldméntavat korostuvat myds haastatteluissa. Erityisesti liikkkumisen merkitys nédhdédan

tarkednd osana hyvai terveytta.

Kylld mdd kokolailla liikun paljon kylld. M771
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Kyky liikkua on tarked tekijd ikdéintyneen toimintakyvyssa. Piivittdiset toiminnot onnis-
tuvat parhaiten, jos henkil6llad on riittdva kyky liikkkua. Vaikeudet litkkkumisessa ndhdéaan
heikentdvind tekijoind toimintakyvyssd, silld niiden vuoksi esimerkiksi henkilon itse-
ndinen asuminen voi vaarantua avun tarpeen lisddntyessd. (Rantakokko & Suominen
2014, 29.) Liikkumiskyky myos antaa henkil6lle luottamusta itseensd ja kykyihinsd
(Toytari ym. 2010, 111).

Liikunnan merkitys on tarked ikdéntyneelld, silld sen avulla voidaan kohottaa fyysisen
olotilan lisdksi seké sosiaalista ettd psyykkistd hyvéé oloa. Liikunnassa tirkedd on mie-
lekkyys. (Talvela 2012, 406.) Liikunnan merkitys korostuu monella haastateltavista.
Kysyttiessd omasta terveydestddn huolehtimisesta, jokainen haastateltavista kertoo pi-
tavinsd huolta itsestddn liikkkumalla. Suurin osa kertoi liikuntansa koostuvan enimmak-
seen kdvelystd, mutta osa haastateltavista harrastaa litkuntaa muutenkin. Yksi haastatel-

tavista odottaa malttamattomana haastattelun loppumista, jotta pddsee urheilemaan.

Hyvd lenkki tulee tinddn, tulee hyvi lenkki. Kaverin kanssa kdyddn lenk-
keileen, ku on jalat kunnossa ja néyrdnd. M67t

Ikédantyessd litkkuminen kodin ulkopuolella vihenee ja matkat lyhenevit (Raitanen &
Kuikka 2004, 467). Vihentyneestd liikkumisesta huolimatta pienempikin ulkoilu vai-
kuttaa olevan merkityksellistd ikddntyneelle. Muuten kuin kdvelemaélld liikkkumista var-
ten ikddntyneet joutuvat pyytdmiin apua ldheisiltddn, esimerkiksi autokyydin tarpeessa
(mt., 468). Vaikeasti vammaisille, joiden litkkumiskyky on estynyt, eikd julkista liiken-
nettd pystytd hyddyntiméén, tulee vammaispalvelulain 8 §:n (19.2.2010/134) mukaan

tarjota kohtuulliset kuljetuspalvelut saattajineen.

Vuonna 2005 jdrjestettiin toimintakokeilu, jossa ikddntyneitd kehitysvammaisia halut-
tiin aktivoida litkkumaan. Seniorit liikkeelle! —nimisen senioriklubin tarkoituksena oli
innostaa litkkkumaan ja samalla ylldpitdméén tai kohentamaan toimintakykya. Kokeilun
antina oli psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn parantuminen ensisijaisesti, silld klu-
beissa tavattiin uusia henkilditd ja aktivoiduttiin sosiaalisella rintamalla. Sen lisdksi klu-
bilaiset piristyivat myos litkunnan saralla. (Vesala 2006.) Usealle haastateltavistakin
litkunta antaa fyysisten vaikutusten lisdksi myds mahdollisuuden sosiaaliseen tilantee-

secn.

Myos litkunnan harrastamisessa nousee esille apuvélineiden kdytto ja niiden antamat

mahdollisuudet. Liikkumisen apuvélineet voivat olla kevyesti liikkkumista tukevia, kuten
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kdvelysauvoja. Henkilon tarvittaessa enemmain tukea, kdvelytelineet, rollaattorit tai eri-
laiset pyorituolit voivat olla ratkaisu litkkumiskyvyn parantamiseen. (Toytiri ym. 2010,
111.) Moni haastateltavista tuo esille erityisesti talvella litkkumisen mahdollistavat apu-

vilineet.

H: Miten sdd liikut?

M68i: Tuolla pyordpotkurilla, emmdd muuten pysty! Ko eihdn talvellak-
kaan pysty kdveleen.

Myo6s ympdaristd on merkittdva tekija ikdédntyneen liikkumisessa, silld se voi joko kan-
nustaa tai heikentdd liikkumismahdollisuuksia (Rantakokko & Suominen 2014, 34).

Esteettomyyteen paneudun tarkemmin 6.5.2 luvussa.

6.4.2. Muutokset ja mielenterveys

Yksi haastateltavista kertoo saaneensa kiellon asua entisessd kodissaan, jonka vuoksi
hin joutui muuttamaan sieltd pois. Tdméd paétds tekee henkilon surulliseksi, etenkin

koska muutos on ollut niin suuri.

Tuota kylld mdd oon ihan tyytyvdinen tdhdn asuntoon nyt ja... Vaikka mdd
tdssd vasta asun ensimmdistd vuotta, mutta.. Kaikki on uutta, silld keinoin,
mutta kylld mdd tdhdn oon kotiutunu. mut et kylldhdn mdd tietysti kesdai-
kaan niinku haluaisin tieten kdydd sielld entisessd kodissa, mutta emmdd
sielld pysty oleen endd... Ettd siitd, siitd on jo kielto tullu ettd, naapurissa
pddsin syksylld kdymddn, ettd kéivin siind kotonakin sitten, olin koko pdi-
vdn sielld sitten, ajoivat minut sinne ja nii toivat minut sitte sieltd poissa
ja... Ajettiin vield semmonen pikkunen lenkkiki sitte sielld minun kotona,
jonku kolme kilometrid eteenpdin, kahteltiin maisemia. N661

Muutto erityisesti maaseudulta urbaanimpaan ymparistoon on vaikeaa, mutta sen merki-
tys terveyden kannalta ymmaérretdén haastateltavien piirissd. Maaseudulla eldminen ei
onnistuisi endd vaivojen vuoksi. Maaseudulla on liséksi pidemmit vélimatkat, jotka
saattavat ndkyd myds hankaluuksina pédstd liikkumaan julkisilla liikennevilineilld tai
kuljetuspalveluilla (Raitanen & Kuikka 2004, 468). Suomessa suuret asutuskeskukset
kasvavat, kun taas maaseutujen palvelut vihenevit muuttoliitkenteen vuoksi. Tdméa na-
kyy myds haastateltavien eldméssid, jossa he ovat joutuneet muuttamaan pois kotoaan

useista eri syistd, joista yksi on palveluiden karkaaminen pois heidén ulottuviltaan.
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Mielenterveys on tirked osa hyvinvointia ja eldménlaatua. Positiivisesti mielenterveytta
ei tuoda juurikaan esille, silld suurin osa mielenterveyden julkisuudesta keskittyy ni-
menomaan mielenterveyden hairidihin. (Saarenheimo 2004, 132.) Mielenterveyttd tutki-
taan gerontologiassa usein subjektiivisesta ndkokulmasta, jolloin henkilon oma koke-
mus omasta mielenterveydestid ja hyvinvoinnista on tirked mittari. (mt., 134). Omat
kokemukset hyvinvoinnista on ldhtokohtana myds tdssd tutkimuksessa, ja suuri osa
haastateltavista tuo esille omaan eldméénsé tyytyvaisyyttd. Positiivisuus korostuu myos

osan haastateltavien elaménasenteesta.

No jos mdd synkkyyteen... Nii ehd mdd vois olla tdssdkddn. Eheen veikko-
nen. Kylld mdd joo, ilonenha sitd tdytyy olla. N71i

Jokaisella haastateltavista on joku, kenelle voi puhua vaikeistakin asioista ja purkaa

mielipahaansa. Muutamalle tuottaa vaikeuksia vain puhua omista ongelmistaan.

H: Onko sulla sitte ettd jos sdd haluat jutella jonku kans jostai asiasta, nii
onko sulla joku ihminen kenen kanssa voit jutella?

Mo66t: Kylldhdn on!
H: Kuka semmonen on? Onko sulla tadlla?

MG66t: No ainaki tamd henkilokunta... Mdd oon vaan vahd huono sannoo
kaikkia [naurua]. Ettd dskenki tuosta vihd... Ei sitd aina... Kehtaa san-
noo...

Henkilokunnan ja muiden tyontekijoiden tulisi kannustaa puhumiseen, jotta henkild ei
jaa yksin pohtimaan asioitaan. Haastateltavieni ryhmékodeissa pyritddn rohkaisemaan
asukkaita puhumaan mieltd painavista asioista. My0s ystéville asioista puhuminen aut-

taa, joten tdssdkin mielessd sosiaaliset suhteet ovat tirkeita.

Haastateltavien menneisyys vaikuttaa myos nykyhetkeen. Muistoja halutaan tuoda esil-
le, jolloin ne ovat henkil6ille merkityksellisid. Kaksi haastateltavista kertoo lapsuusajas-
taan, jolloin toinen heistd asui oman perheensd kanssa, ja toinen kasvattiperheessd. En
kysy, ettd miksi haastateltava asui kasvattivanhempien kanssa, eikd omien vanhempien-
sa. Saan kuulla toiselta rankastakin lapsuudesta, jossa kasvattivanhemmat henkilén mu-

kaan ottivat lapsen vain hinestd saatavan rahan vuoksi. Hén kertoo karkumatkastaan,
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jonka teki ollessaan nuori tyttd. Tdlloinkddn kasvattivanhemmat eivét hitddntyneet tai

etsineet lasta, vaan hén palasi omia aikojaan takaisin kotiin.

Haastateltavien kertomukset lapsuudesta kertovat entisen ajan suhtautumisesta sekd
lapsiin yleensd ettd erityisesti kehitysvammaisiin lapsiin. Rakastavassa perheessédkin
asunut nainen kertoo tiukemmasta kurista, ja saaneensa useaan otteeseen nuhteluita isal-
tddan. Kasvattiperheessd asuneen kertomukset poikkeavat tdstd kasvattivanhempien vé-
linpitdaméttomyyden vuoksi. Menneisyyden muistelu on tirkedd haastateltaville, on ky-
seessd sitten mukavat muistot omasta perheestd tai ikdvat muistot kasvattivanhempien
tai koulun opettajan laiminlyonneistd. Se on kuitenkin osa heiddn historiaansa ja sitd,
millaisia he ovat nyt. My0s terveyden kannalta menneiden tapahtumien muistelu on
tarkedd, silla ikdvienkin muistojen esille tuominen helpottaa henkilon sisdistd taakkaa.

Muistelun avulla henkild lujittaa omaa identiteettiddn (Korkiakangas 2002, 173).

Muistelua on kiytetty myds terapeuttisena tyoné, jolla on erityisen painava merkitys
ikddntyneille henkil6ille. Menneen eldmin muistelu on yhdistetty myds onnistuneeseen
vanhenemiseen. Silli ndhdddn saavan myds ote muista mielen sisdisistd prosesseista.
(Saarenheimo 1995, 58—59.) Muistelun avulla voidaan siis padstd lihemmas muita mie-
lenterveyden kannalta tarkeitd tekijoitd, joita muuten on vaikea lahestyd. My0s esimer-
kiksi ikddntyneiden kanssa tyOskentelevin sosiaalityontekijan on hyvi tietdd laajasti
1akkaiden fyysisisté ja psyykkisistd prosesseista sekd huomioida muistelun merkityksel-

lisyys (Koskinen 2008, 436—442).

Fyysisestd ja psyykkisestd terveydestd huolehtimisen lisdksi muita keinoja pitdd huolta
terveydestd ovat hyvd hygienia, lddkkeiden otto tdsmaéllisesti sekd mielekkdiden asioi-
den tekeminen, kuten ristikoiden tiyttdminen tai kdsitdiden teko. Haastateltavista yksi
toi esille oman osaamisensa ristikoiden ja muiden sanapelien osalta. Téllainen omatoi-
minen aivojen jumppaaminen virkistdd ja parantaa muistia sekd auttaa estimiin demen-

tiaa (Suutama 2008, 201). Ristikoissa onnistuminen lisdd my0s hyvéa itsetuntoa.

Ja sitte sielld (pdivikeskuksessa) pelataan bingoo ja sitte vdlilld muistipe-
lejd. Sitd vihdn niinku sellasta hirsipuuta... Mind ku oon noita ristikoita
tehny, nii mind aina sanon ettd eikohdn sinne nyt tulis semmonen kirjain,
ettd ku mulla on niinku hallussa jo se, ettd mitd sielld lukee. N661

Yksi haastateltavista tuo esille myos terveyteen liittyvin asian, mutta sen sijaan, ettd

hén korostaisi mitd hin tekee, hian korostaa mita hén ei tee:
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Ku mdd en polta tupakkata tai ryyppdd, nii eikse oo aika paljon jo? M66t

Alkoholin runsas kaytto ei tule kenenkdén haastateltavan kohdalla esille. Yhden haasta-
teltavan elamin kohokohtiin alkoholi kuitenkin kuuluu, silld hdn sai kidyda yksin osta-
massa pullon kaupasta. Tama oli tarked hetki, silld hdn sai kidyda kaupassa itsekseen, ja
suorittaa ostotilanteen itsendisesti. Téllaiset itsendisesti suoritetut tilanteet ovat térkeitd

henkildille, jotka eivit ole aiemmin pédsseet tdllaisia asioita tekeméaéan.

Vanhenemisen kokemusta on tutkittu gerontologiassa, ja sen avulla on haluttu kuulla
ikddntyneiden omista nikokulmista se, mitd vanhetessa tapahtuu ja miltd se tuntuu. Tél-
16in tulokset ovat osoittaneet, ettd menneisyydelld on oma paikkansa myds ikddntymi-
sen kokemuksissa. Tietyn ikdryhmin kokemukset ovat usein samantapaisia, koska he
ovat todistaneet samoja historiallisia, yhteiskunnan laajuisia tapahtumia. My0s sitd asiaa
korostetaan, ettd vanhenemista ei voi kokea kuin vasta vanhalla i4lla, vaikkakin sitd voi
yrittdd ymmartdd. Usein ikddntyneetkddn eivét ajattele eldvénsd vanhuuttaan, vaan ko-

kevat eldvinsd vain omaa eldmiinsa. (Heikkinen 2008, 213-222.)

Haluan kysyé haastateltaviltani heidén ajatuksistaan siitd, miltd ikdintyminen tuntuu, tai
onko joku asia muuttunut iéin karttumisen myotd. Moni kokee, ettei ikdédntyminen tunnu
miltadn.

Sitd tulee vanhaksi. Ei sitd ihan ikdloppu ole, mutta... Sitd on aina vuoden

vanhempi. M67t

No ei se miltddn tunnu. Ei sitd ite tiid ettd sitd vanhenee ollenkaan. Ku
ihan niinku nuorena olis. Olo on ku parikymppinen olis. M771

Vililld vihd paremmalta ja vdlilld vihd huonommalta. M66t

6.5. Aktiivisuus

6.5.1. Osallistuminen

Ajatus aktiivisesta ikddantymisestd on jyrdnnyt tieltdén ajatuksen aiemmin ikdéntyneitd
leimanneesta raihnaisuudesta ja surkeudesta. Aktiivisuus kuitenkin usein nidhdéén tie-
tynlaisina ulospdin ndkyvind ja yhteiskunnallisina seikkoina ikddntyneiden parissa.

(esim. Rantamaa 1996.) Téllainen ajattelutapa voi korostaa ajatuksia siitd, ettd esimer-
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kiksi fyysiseltd toimintakyvyltdén heikompi tai kehitysvammainen ei voisi olla aktiivi-

nen ikddntynyt ihminen. Haastatteluissa tima asia ndyttaytyy kuitenkin toisenlaisena.

H: Entd ooksdd sellanen aktiivinen ihminen? Ettd tykkddtko osallistua ja
tehd?

M77i: Kylld mdd tykkddn tehd, ja kylld mdd mielellddn meen ettd ei siind.

Jokainen haastateltavista kokee olevansa aktiivinen ihminen. Aktiivisuus niyttaytyy eri
henkil6illa eri tavalla, silld osa kokee olonsa aktiiviseksi osallistumalla kotitéihin, kun
taas osa kdymélld kerhoissa ja tapahtumissa. Haastateltavista melkein jokainen kertoo
kuitenkin pitdvinsd my0s yksityisyydestd: omasta tilasta ja ajasta. Moni nikeekin tér-
kednd 10ytda sopiva tasapaino erilaisiin toimintoihin osallistumiselle ja kotona itsekseen
oleskelulle. Aktiivisuus tuleekin ndhdd muunakin kuin fyysisend asiana. Aktiivisuus
tarkoittaa my0s osallistumista omien tarpeidensa mukaan, jolloin esimerkiksi ikdantynyt
voi olla aktiivinen itselleen tdrkeiden asioiden, kuten perheen seké 1dhiyhteison piirissé.
(World Health Organization 2002.) Aktiivisuutta tulisi katsoa laajemmin ja ndhd4 kehi-
tysvammaisten antavan oman panoksensa yhteiskunnalle, omien voimavarojensa ja toi-

mintakykyjensd mukaan.

Paivi- ja toimintakeskukset ovat tirkeitd paikkoja henkildille, jotka niissd kdyvat. Niis-
sd nikee tuttuja, pddsee sydomaan sekd toimintakeskuksessa tyoskentelemadn. Kerhoihin
osallistuminen on myds aktiivisuutta, silld niissd myos ylldpidetddn suhteita ja tehddén
asioita, joista tykédtddn. Kunnan jarjestamistd paivitoiminnoista ulkopuolelle jattaytynyt
osallistuu seurakuntansa ja muiden jarjestdjien kerhojen lisdksi myds ndiden muihin

tapahtumiin. Néissd hidn pddsee toimimaan esimerkiksi kahvinkeittdjana.

Haastateltavat osallistuvat mielelldédn myos erilaisiin tapahtumiin, silloin kun niitd vain
jérjestetddn. Osa kdy teatteri- ja elokuvareissuilla. Osallistuminen perustuu siihen, ettd

tapahtumia yleensdkin jérjestetddn, ja heitd informoidaan asiasta.

No on sitd nuorena tullu jottai harrastettua ja nyttenki. Teatterissa kdytyd
Jja niitd kattottua, ja sillee. Siindhd se aika mennee ku niitd kattoo. Aika
kuluu kylld. Elokuvia ja ndytelmid ldhipaikkakunnilla. M771

Osallistumisen mahdollistaminen on asia, joka nousee esille keskusteluissa. Monelle
osallistuminen tapahtumiin ja kerhoihin ei ole vain itsestd kiinni, vaan henkild saattaa

tarvita apua esimerkiksi litkkkumisessa. Kaikki haastateltavista kertoo saavansa apua
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osallistumisen suhteen tarvittaessa, joko henkil6kunnalta tai kavereilta. Myds tapahtu-
mista tiedottaminen on onnistunutta, silld esimerkiksi pdivikeskuksessa kiyvit saavat
tietoa tulevista tapahtumista sieltd. Paikallislehdestd voi my0s lukea eri tahojen jérjes-
tdmistd tapahtumista, ja ryhmikodeissa asuvat sen sijaan saavat lisdksi tietoa henkil6-
kunnalta. Tapahtumiin ei tarvitse léhted yksin, silld henkilokunta léhtee tarvittaessa aut-

tamaan halukkaita.

Ldihtee mukkaan, kylld ne hoitaa sielld... M67t

Luottamus siihen, ettd tapahtumiin mukaan ldhtee joku auttamaan, on kova. Henkil6-
kunnan resurssit ja ajan riittdvyys ovat kuitenkin sellaisia asioita, jotka saattavat jossain
vaiheessa loppua. Nykyddn myds vapaaehtoisuus erityisesti ikdéntyneiden parissa on
lisdéntynyt, joten kenties myos ikdintyneiden kehitysvammaisten kohdalla voitaisiin
hyodyntdd vapaaehtoistyotd. Télloin myds mahdollisuudet kdydé tapahtumissa ja osal-

listua lisddntyisi vapaaehtoisten avulla.

Adnestiminen nihdiin usein tirkedind keinona muuttaa yhteiskuntaa tai osallistua p#i-
toksien tekoon. Ainioikeuden kiyttiminen nihdiin olevan myds yksi erityisesti poliit-
tisesti aktiivisen kansalaisen perusta (Wass 2011, 15-20). Sen vuoksi kysyinkin haasta-
teltavista heidin ddnestysinnokkuudesta seké ajatuksista liittyen sithen. Vain kaksi haas-
tateltavista kertoo kdyvénsd ddnestimdssid, ja toinen heistd vain silloin kun muistaa.
Yleinen mielipide on, ettd ddnestiminen on turhaa, eikd se kiinnosta. Haastateltavat kui-
tenkin painottavat, ettd mahdollisuuksia ddnestdmiseen on, ja heitd mielellddn siind au-
tettaisiin. Afinestiminen ei vain kiinnosta. My®s tyhjit lupaukset ja epéselkeisti esitetyt

tavoitteet ovat vaikuttaneet ddnestyskéyttdytymiseen.

No kéivin mdd (ennen), ku mitkd ne oli ne vaalit. Mut emmdd oo enndd
kdyny. Ei mua kiinnosta, vaikka ne luppaa seittemdn hyvvdd... Nii emmdd,
ehdmmdd niistd ymmdrrd niien hopotyksistd. Mutta emmind tiid. Ei minua
kiinnosta. Acinestimiset. N71i

No emmdd tiid. Ei kauheesti kiinnosta. M67t

Adnestysaktiivisuuden on tutkittukin olevan kytkoksissi sosioekonomiseen tilanteeseen,
ja erityisesti ikddn. Esimerkiksi vuosina 2007 ja 2011 eduskuntavaaleissa ddnestysaktii-
visuus oli ikddntyneiden joukossa vilkkainta. Néissa vaaleissa yli 65-vuotiaiden dénes-
tysprosentti oli noin 80. (Wass & Borg 2012, 106—107.) Téssd suhteessa mietittyna

haastattelemani ikdéntyneet kehitysvammaiset poikkeavat muista ikédisistdan. Haastatel-
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tavan ryhmén dénestimattomyyteen on varmasti oma syynsé, joka mahdollisesti voi olla
se, ettd heille ei l10ydy sopivaa ehdokasta. Kenties kukaan ehdokkaista ei ole suoranai-

sesti ajamassa heiddn asioitaan, jolloin myoskddn he eivit koe tarpeelliseksi dédnestda.

Jokainen kertoo olevansa itsendinen ihminen, ja tekevénsd mielelldén itsendisesti asioi-
ta, mitd vain pystyy. Osa nédkee kuitenkin tarkeédnd, ettd tarvittacssa saa apua esimerkiksi
perheeltd. Itsendisyys tarkoittaa monelle myds sitéd, ettd saa itse pddttdd ja madritd elé-

mastddn. Se, ettd saa vain olla niin kuin itse haluaa, korostuu haastatteluissa.

On tdrked asia, ettd saa olla! Ettei tuu kukkaan sanomaan, ettd et sdd saa,

sitd ja sitd. N711

Onnistuneessa vanhenemisessa keskitytidén aktiivisuuden suhteen kahteen asiaan: ihmis-
tenvalisiin suhteisiin sekd tuottavaan aktiivisuuteen. Thmistenviliset suhteet sisdltdavit
kontaktin ottamista muihin, tiedon vaihtoa, tunteellista tukea sekd suoraa avunantoa.
Aktiivisuus on tuottavaa silloin, kun siitd syntyy yhteiskunnallisesti arvokasta tulosta,
oli kyseessd sitten jotenkin korvattu ty0 tai palkatta tehty tyo. (Rowe & Kahn 1997,
433-434.)

Yksi haastateltavista on yhteiskunnallisesta nikdkulmasta hyvin tuottava, silld hian kay
auttamassa naapurissa asuvaa, litkuntaesteistd henkiléd pdivittdin. Hénen ditinsd auttoi
henkildd ennen hédntd, mutta hinen menehdyttydén tytér on jatkanut ditinsé jalanjéljissa.
Haastateltava kertoo auttamisen tiarkeydestd, niin hénelle itselleen kuin autettavalle naa-
purille. Vaikka hén on auttavana osapuolena, hin saa myo0s itse paljon auttamisesta

elaméainsa.

Mulla on yks semmonen, ketd mdd kdyn jokapdivi auttamassa. Mdd kéyn,
aamulla vien sille sanomalehden, ja sitte pdivdilld vien sille muun postin
ku tulee pdivdposti. Ja sitte mdd kdyn iltasella ennen ku se kdy nukkumaan
nii mdd kdyn sitd kahtomassa. N711

Tulee huomata, ettd tuottavuutta voidaan katsoa monesta eri ndkokulmasta. Tuottavia
ovat myds muut haastateltavista, joskin eri tavalla. Moni haluaa osallistua ymparilla
olevan yhteisonsd hyvinvoinnin parantamiseen pukkaamalla talvella lunta teiltd pois tai

panostamalla kotitdiden tekoon, kun taas osa tuottaa iloa seké itselleen ettd muille mu-
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siitkillaan tai kisitoillddn. Viimeistdén sosiaalisesta ndkokulmasta tarkasteltaessa jokai-

nen haastateltavista antaa jotain yhteisolleen.

Kysyttiessé olisiko kenties jotain, mitd he haluaisivat tehdd enemmén tai vihemmén
elamdssddn, vain muutama kertoo kaipaavansa jotain asioita. Suurin osa on tyytyvéinen
nykyhetken tekemisiinsi ja ajankdyttoon. Kasilld tekeminen on yksi asia, jota haastatel-
tavat mielellddn tekisivit enemmén. Osalla timén harrastuksen viheneminen johtuu

terveydellisistd rajoitteista, osalla taloudellisista resursseista seké henkilokunnan ajasta.

Sen sijaan yksi haastateltavista tuo esille, ettei tyonteko aina kiinnostaisi, vaan hin teki-

si mieluummin jotain muuta.

Vililld tyoallergiaa. [nauraa] M66t

6.5.2 Esteettomyys

Ikadntyneiden kehitysvammaisten aktiivisuudessa merkittdvaén rooliin néyttdd nouse-
van osallistumisen mahdollistamisen lisdksi esteettomyys. Esteettomyydella tarkoitetaan
ympdristdn ja palveluiden soveltumista kaikille. Se korostuu erityisesti sellaisen thmi-
sen eldmaissd, jolla on jokin toimintakykyd heikentdva tekijd, kuten sairaus tai vamma.
(Nevala 2014, 143.) Liikkumisen hankaluus korostuu osalla vastaajista, ja myods ympa-
ristd vaikuttaa osalla mahdollisuuteen osallistua haluamiinsa tapahtumiin ja tilanteisiin.

Liian jyrkat méet tai hiekoittamattomat tiet vihentdvét aktiivisuutta.

No emmdid oo nyt kdyny ku siind meijdn liiton tapahtumissa ja sitte... Seu-
rakuntatalollaki mutta emmind sinne kdvele. Mind en sitd ylimdkkee jaksa
kdvelld. Mind sanoin tdssd, joulukirkkoon oli (pyydetty).. Nii sanoin ettd
mind en ldhe kédveleen. N711

Eldminlaadun kannalta mahdollisuus liitkkua itsendisesti on tirked osatekijd, silld se
lisdd tyytyvéisyyttd eldimddn. Sen lisdksi itsendisesti toimiminen ylldpitdd sosiaalista ja
psyykkistd hyvinvointia ja mahdollistaa kognitiivisen toimintakyvyn ylldpysymisen
pidempéén. (Raitanen & Kuikka 2004, 468—469.) Itsendisesti liikkuminen mahdollistaa
myos riippumattomuuden muista. Henkilo saa itse ldhted liikkeelle silloin kun itse halu-

aa ja kokee tarpeelliseksi.
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Ympiriston esteet ja henkilon toimintakyvyn heikkeneminen voivat aiheuttaa myds
pelkoa kaatumisesta, joka pahimmillaan voi aiheuttaa sen, ettd henkilo alkaa kartella
asunnosta pois ldhtod. Tédllainen saattaa johtaa eristiytymiseen ja eldmanlaadun heikke-
nemiseen, silld samalla henkilé voi menettdd merkittdviad sosiaalisia suhteita sekd mah-

dollisuuden osallistua yhteiskuntaan. (mt., 468—469.)

Ikadntyneiden ja vammaisten suunnitteluun mukaan ottaminen on tuotu esille myos yh-
tend keinona parantaa esteettomyyttd (Nevala 2014, 147). Téllaisten erilaisten yksiloi-
den kokemusten hyddyntdmisen avulla saataisiin kuulla tarkemmin esteettomyyttd aihe-
uttavista piirteistd ymparistosséd ja yhteiskunnassa. Liséksi voitaisiin parantaa kaikkien
yksildiden mahdollisuuksia osallistua yhteiskuntaan. Sellaisetkin ympériston esteet,
joita muu véestd ei huomaa, mutta jotka aiheuttavat liikuntaesteisille vaikeuksia, voitai-
siin huomioida ja tehdi asialle jotain. Tutkimuksissakin on havaittu, ettd kdyttdjien ja
tuottajien ldhentyminen on tirkedd sekd tuotteen menestymisen ettd kdyttokokemuksen

kannalta (Hypponen 1999, 135).

Konkreettisen ympériston esteettomyyden lisdksi myds yhteiskunnallinen esteettomyys
on tirkedd kehitysvammaisten henkildiden aktiivisuuden kohentamiseesi. Kehitysvam-
maisten yhteiskunnallinen asema on télld hetkelld parempi kuin muutama vuosikymmen
taaksepdin, mutta silti kehitysvammaiset eivit ole vieldkdin muun vieston kanssa sa-
malla viivalla. Eri jdrjestot, joita toin esille jo alkupddssd tutkimusta, panostavat kehi-
tysvammaisten oikeuksien edistimiseen, mutta my0ds valtiollisella tasolla tulisi nayttaa
mallia, ja nostaa kehitysvammaisia koskevia epdkohtia esille. Esimerkiksi sosiaalityon
saralla voitaisiin tehdd vield enemmaén tyo6td kehitysvammaisten hyvinvoinnin edistimi-

sen eteen, ja nostaa muun vieston ulottuville kehitysvammaisia koskevia epékohtia.

Sosiaalitydsséd lapsiin ja perheisiin kohdistuva tyo on edelleen keskeisimpid aiheita, ja
asiaan liittyen tehdddn paljon tutkimuksia. My0s opiskelijoiden mielenkiinto kohdistuu
yleisimmin niille alueille. Sen sijaan ikddntyneitd koskeva sosiaalityd on jddnyt vi-
hemmalle huomiolle. (Kroger & Karisto & Seppédnen 2007, 7-9.) Nykyédéin sosiaalige-
rontologia ja vanhustyd ovat sekd suomalaisessa yhteiskunnassa kuin kansainvélisesti-
kin tuotu enemman esille. Suurimpana syynd on ikdéntyvé védesto, ja sen kautta avautu-
vat tyOpaikat vanhustyon saralla. Sosiaalityon tehtidvind ikdéntyneiden asiakkaiden pa-
rissa on pyrkid kohentamaan yksilon ja ympariston vélistd suhdetta, auttaa yksil6d vai-
kuttamaan ympéristonsd asioihin sekd 10ytiméan itsestddn voimavaroja selviytymiseen.

(Koskinen 2008, 436—439.) Niin ollen sosiaalityd on merkittdvassd roolissa myds
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ikddntyneiden kehitysvammaisten oikeuksien ajajana sekéd rakenteellisen esteettomyy-

den tuottajana.

Vammaisten oikeuksia koskevan yleissopimuksen ratifioinnin jélkeen vammaisten
mahdollisuudet osallistua paranisivat, silld esteettomyyteen kiinnitettdisiin enemmén
huomiota ja vammaisten henkildiden ihmisoikeudet tulisivat samalle tasolle muiden
kanssa. Kirjoitushetkelldi YK:n vammaisia koskeva yleissopimus on Suomessa siini
vaiheessa, etti jotta se voitaisiin ratifioida, tulee Suomen lainsdddannostd muokata it-
semadrddmisoikeutta koskeva laki vammaisten yleissopimukseen sopivaksi. (Eduskunta
2015.) Sosiaalityd voi olla myos tdssd mukana, ja auttaa edistimiin kehitysvammaisten

oikeuksien toteutumista ja kehittymista.
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7 Johtopaitokset

Tutkimuksesta kévi ilmi, ettd ikdantyneet kehitysvammaiset ovat itse hyvin tyytyviisié
eldiméédnsd. Arjen sujuminen hyvin ja mieluisalla tavalla on tirkedi haastateltaville. Tal-
16in heilld on mahdollisuus osallistua pdivatoimintoihin, jotka ovat erityisesti itsenéises-
ti asuville tirked osa arkea. Pdivditoiminnot ovat mieluisan tekemisen lisdksi mahdolli-
suus sosiaalisiin suhteisiin sekd valmiiksi tehtyyn ruokaan. My6s muiden ldheisten sosi-
aalisten suhteiden merkitys on suuri, silld naapurit ja perhe, sekd ryhmikodeissa henki-

16kunta voivat auttaa sekd konkreettisissa asioissa ettd emotionaalisella tasolla.

Muutokset kuuluvat suurelta osin monen ikddntyneen kehitysvammaisen eldméén, oli
kyseessd sitten ldheisten menettdminen tai muutto uuteen kotiin. Turvallisten sosiaalis-
ten suhteiden vaihtuminen uusiin tulisi kuitenkin tehdd ikdéntyneelle kehitysvammaisel-
le mahdollisimman helpoksi, ja yksilod tulisi kuulla hdnen tarpeissaan ja toiveissaan.
Tutkimuksen teon aikana mieleen painuivat erityisesti maaseudulta muuttaneiden ja
tyohon tottuneiden henkildiden muutokset heiddn muuttaessaan uuteen kotiin. He toi-
voivat voivansa tehdid enemmén t6itd, tai kiydd enemman maaseutumaisemissa. Vaikka
toitd ei voisikaan tehdd, eikd omalle kotiseudulle palata, voidaan nididen henkildiden
toiveita tiyttdd muilla keinoin. Mahdollisuus tehdd muita itselle mieluisia asioita ndyt-

tdisi olevan nédiden henkildiden tdimén hetken tarkeimpid asioita.

Ikadntyneille kehitysvammaisille on merkittivadd olla oman eldménsd subjekti. Itsendi-
syys, omasta eldmastd paittiminen ja tarvittaessa yksityisyys nousevat tuloksista esille
monissa teema-alueissa. Arjessa on tirkedd, ettd saa itse pdéttdd tekemisistddn ja siitd,
mitd arkeen kuuluu. Kotona taas yksityisyys ja omasta asuintilastaan paittdminen seka

kodin muokkaaminen omalle silmille miellyttdviksi korostuu.

Haastateltavat toivat esille sosiaalisten suhteiden ja erityisesti sosiaalisen tuen merkityk-
sen. Varsinkin itsendisesti asuvilla muiden ihmisten nikeminen ja mahdollisuus keskus-
tella on tdrkedd, silld ryhmékodissa sosiaaliset suhteet ovat ldhempiné. Yksin oleminen
ja yksindisyys ovat kuitenkin eri asia, silld moni kertoo pitdvénsé yksin olosta, mutta ei
koe oloaan yksindiseksi. Ystdvien ja muiden ldheisten ndkeminen nidhdddn kuitenkin
tarkednd osana, jotta yksindisyyden tunnetta ei pédsisi tulemaankaan. Sosiaalinen tuki
tarkoittaa monelle sitd, ettd toinen kuuntelee tai auttaa mieltd painavissa asioissa. Usein

sosiaalista tukea antavat henkil6t auttavat myos muissa asioissa, kuten kodin huollossa.
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Sosiaalisen tuen lisdksi my0s konkreettisten apuvélineiden tarpeellisuus tulee ilmi mo-
nessa kohtaa tutkimuksen tekoa. Niiden avulla mahdollistetaan seké liikkuminen kodis-
sa ettd kodin ulkopuolella. Liikkumisen lisdksi apuvélineet tuovat myos turvaa. Konk-
reettisesti turvallisuutta lisda turvarannekkeet kotona, mutta turvallisuuden tunnetta lisda
myo0s esimerkiksi rollaattori, jonka avulla pystyssd pysyminen ja turvallinen litkkumi-

nen onnistuvat paremmin.

Nykyinen terveydentila ei huoleta suurinta osaa haastateltavista. Kuitenkin menneisyy-
dessé tapahtuneet sairaskohtaukset tai tulevaisuudessa eteen tulevat leikkaukset tuodaan
esille huolestuttavina asioina. Jokainen kuitenkin kokee, ettd saa tarvittaessa apua seka
terveydellisissd ettd muissakin asioissa. My0s mieltd askarruttavat asiat tulee puida 44-
neen, johon jokaisella haastateltavista 16ytyy joku kuuntelemaan. Ikdintymistd ei koeta

kovinkaan erikoisena asiana, ja idn karttuminen ndhddén vain suurenevina numeroina.

Haastateltavat nayttévit olevan melko aktiivisia, silld jokainen osallistuu jonkinlaiseen
paivitoimintaan, oli kyseessd sitten ryhmikodin, paivdkeskuksen tai niiden ulkopuoli-
sen tahon jirjestima toiminta. Liséksi yksi haastateltavista on my0ds onnistuneen vanhe-
nemisen madritelmin mukaan tuottavasti aktiivinen auttaessaan lahistolld asuvaa henki-
164. Laajemmin tuottavuutta ajateltacssa myos muut haastateltavat ovat tuottavia, silla
he osallistuvat 1dhiympéristonsd ylldpitdmiseen tai tuottavat mielihyvdd muille kdden-

taidoillaan tai sosiaalisuudellaan.

Alun perin ajattelin, ettd tyosténi nousisi enemmain esille kehitysvammaisten ja valtava-
eston ikddntymisen erot. Hyvin harvassa asiassa ndin kuitenkin kévi, josta voidaan paé-
telld yleisesti ikdantyvid koskevan tiedon ldhtokohtaisesti sopivan myds ikddntyneisiin
kehitysvammaisiin. Tiettyjd erityispiirteitd nousi kuitenkin esille, jotka usein johtuivat
siitd, ettd kehitysvammaiset itsendistyvdt myohdiselld idlld verrattuna valtavdestoon.
Asumisessa esille nousi se erityispiirre, ettd moni on muuttanut suoraan lapsuuden ko-
distaan joko asumaan itsendisesti tai ryhmékotiin. Téalloin nykyinen koti saattoi olla
myo0s ensimmadistd kertaa paikka, jossa sisustus ja eldmisen rytmi maédrittyivit oman
mieltymyksen mukaisesti. Myohéinen itsendistyminen on asia, jonka sujuvuuteen tulisi

panostaa jatkossakin.

Tutkimuksessa teoreettisena kehyksend toimi onnistunut vanheneminen. Se oli alun
perinkin mielenkiintoinen ldht6kohta, silld sen madritelmissd onnistuneen vanhenemi-
sen ulkopuolelle jddvit sairaat ja vammaiset. Kuitenkin tutkimuksen edetessd huomasin,

ettd haastattelemani ikdintyneet kehitysvammaiset olivat hyvin tyytyvéisid elamédnsi,
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ja ndyttivét ajattelevan péddosin niin, ettd heiddn vanhenemisensa on onnistunutta. Esille
ei ainakaan tuotu paljoa muutoskohteita eldmaéssi tai toiveita paremmasta. Tamén tulok-
sen vuoksi koen, ettd onnistuneen vanhenemisen kehys oli onnistunut valinta. Késitteen
kayttdiminen teemahaastattelun pohjana oli tuotteliasta, silld sain mielesténi kisitteen
antamien teemojen sekd arjen avulla kerdttyd mielenkiintoisen haastatteluaineiston.
Koin myos mielenkiintoiseksi tuoda esille onnistuneen vanhenemisen madritelmid pit-

kin tutkimusta, sopivatpa ne haastateltavieni elaméén tai eivét.

Oli hyvin mielenkiintoista tutkia ja haastatella nimenomaan ikdantyneitd kehitysvam-
maisia itseddn. Tutkimus tuotti uutta tietoa heiddn omista ndkemyksistddn ja kokemuk-
sistaan, jota pidédn tutkimukseni tdrkeimmisté tuotoksista. Toivoisinkin, ettd ikdéntyneité
kehitysvammaisia koskevia tutkimuksia tehtdisiin jatkossa enemméin. Tutkimukseni
edetessd sain kuulla kommentteja tyon haastavuudesta, jota en itse oikeastaan missdan
kohdassa itse kokenut. Mielesténi ihmisen kohtaaminen sellaisenaan ja omana itsenddn

on mielenkiintoista ja jannittdvaa.

Olen tyytyviinen tekemiini valintoihin, silld 1dhdin litkkeelle siitd ajatuksesta, ettd halu-
an kuulla ikdantyneiden kehitysvammaisten arjesta ja ajatuksista liittyen ikdéntymiseen.
Koen, ettd tima tieto on hyvin arvokasta. Tutkimuksen haasteena oli erityisesti kirjalli-
suuden 16ytdminen, silld jouduin yhdistelemdin vammais-, kehitysvammais- ja ik&én-
tymiskirjallisuutta. Koin tdmén olevan kuitenkin luultua helpompaa, silld haastattelui-
den jilkeen minusta tuntui siltd, ettd vaikka ikdantyneilld kehitysvammaisilla on omia
erityisid piirteitddn, voi yleisestd ikddntyneitd koskevasta kirjallisuudesta ldhted liikkeel-
le my6s heididn kohdallaan. Tulevaisuudessa ikddntyneiden kehitysvammaisten mééra

tulee kuitenkin kasvamaan, joten heité koskevien tutkimusten teko on toivottavaa.

Eettisesti koen tehneeni hyvén tutkimuksen, koska huomioin eettisyyden tutkimuksen
jokaisessa vaiheessa. Kehitysvammaisuuteen liittyvét eettisyyden erityispiirteet olivat
asioita, joita pyoOrittelin hyvin paljon mielessidni ennen haastatteluiden tekoa, ja tein
haastattelun eettisesti. En johdatellut haastateltaviani, pyrin selkokielisyyteen seki te-
kemidin haastateltavilleni selvdksi tutkimuksen tarkoitusperdn. Otin huomioon myds

heiddn lahiympéristonsd, ja pidin huolta lupa-asioiden oikeanlaisesta huolehtimisesta.

Haastattelin seitsemdd henkildd, joka mielestdni oli sopiva méédrd omaan tilanteeseeni
suhteutettuna. Tiedostan kuitenkin sen, ettd useampi haastateltava olisi lisdnnyt tiedon
laajuutta ja olisi voinut tuoda esille uusia asioita. Useamman haastateltavan perusteella

olisin saanut tiedosta ehkd myos yleistettdvimpéd, ja olisin voinut 16ytdd uusia yhtélai-
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syyksid haastateltavieni vililld, joka nyt jdi vihemmalle. Hyvdksyn kuitenkin sen, ettd
tassd tutkimuksessa keskityin ndihin seitsemdén yksiloon, ja pyrin tuomaan jokaiselta

tasapuolisesti esille heille tarkeitd asioita ja kokemuksia.

Halusin tuoda tutkimuksessani esille sen, ettd vaikka henkil6 on tuplasti marginaalissa
ollessaan ikddntynyt ja kehitysvammainen, on tirkeéda ettd myds heille mahdollistetaan
osallistuminen ja aktiivisuus. Tutkimukseni yksi tdrkeimmistd huomion arvoisista asi-
oista onkin aktiivisuuden monipuolisuus. Aktiivisuus ei ole vain superihmisten osallis-
tumista moneen eri toimintaan ja kokoaikaista juoksemista paikasta ja tapahtumasta
toiseen, vaan se tulisi ymmartdd yksilon kohdalla aina tilannekohtaisesti. Jo perheen ja
ystdvien ndkeminen, yhteisiin tilanteisiin osallistuminen ja halukkuus tehdd asioita ovat

aktiivisuuden ulottuvuuksia.

Suomessa kehitysvammaisten medianékyvyys on noussut viime vuosina, silld kehitys-
vammaisten arjesta kertova Toisenlaiset frendit -sarja on saanut positiivista palautetta
sekd kehitysvammaisten omaisilta ettd aiemmin kehitysvammaisten eldmaésti tietimét-
tomiltd. Sen lisdksi vuoden 2015 kevéddnd Pertti Kurikan Nimipdivien valitseminen
Suomen edustajaksi Euroviisuissa on kohauttanut sekd Suomen kansaa ettd kansainva-
listd yleisdd. Suurimmaksi osaksi palaute on ollut positiivista, ja Suomi on saanut su-
vaitsevaisuuden viitan pailleen. Kuitenkin, edelleen vammaisten oikeudet eivit ole tar-
vitsemallaan tolalla, ja eriarvoisuus tulee ilmi myds esimerkiksi kehitysvammaisten
asumisjarjestelyisti kertovissa uutisissa ja ldheisten tarinoissa. Medianidkyvyyden avulla
kuitenkin Suomelle asetetaan lisdpaineita olla suvaitsevainen maa. Esimerkiksi juuri
YK:n vammaisia koskeva yleissopimus nostettiin asialistalle hyvin pian Pertti Kurikan
Nimipéivien Euroviisu-edustajaksi valinnan jédlkeen, ja heidit valittiin kansan dénilla.
Kansalaisten panos kehitysvammaisten aseman parannuksessa nayttdisikin olevan hyvin

merkittdvassa roolissa.

Ikaantyneitd kehitysvammaisia koskevia tutkimuksia tarvitaan vastaamaan heidén tar-
peisiinsa. Myohdisen itsendistymisen lisdksi myOs moneen muuhun seikkaan tulee kiin-
nittdd huomiota, ja pyrkid parantamaan sekd palveluita ettd rakenteellisesti heiddn ase-
maansa yhteiskunnassa. Osallistuminen yhteiskunnan toimintaan laajemmin voisi olla
yksi tulevaisuuden tutkimuksista, silld kehitysvammaiset yleensdkin eivdt ndy paljoa
kadun kuvassa. Lisidksi olisi tarkedd tutkia eri kehitysvammaryhmien ikdantymistd seka

erityispiirteitd, jotka vaikuttavat vanhenemiseen. Tutkimusten avulla heiddn asemaansa
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yhteiskunnassa voidaan parantaa, mutta myos 10ytdé uusia tapoja kehittdd heiddn hyvin-

vointiaan.

Voisiko tulevaisuudessa gerontologinen vammaistyo olla yksi suuntaus myos sosiaali-
tyon saralla? Ikdantyneiden henkildiden kohdalla tulee huomioida tulevaisuudessa hei-
didn madransa lisdksi myos se, ettd heiddn erityistarpeensa ja —piirteensd monipuolistu-
vat. Se tarkoittaa uusien asiantuntijaryhmien lisdéntyvid tarvetta, joissa tarvitaan myos
osaajia eri ammattiryhmistd. Moniammatillisuus tulee olemaan merkittivissd osassa

ikddntyneiden kehitysvammaisten hyvinvoinnin edistdmisessa.

Asenteet kehitysvammaisia kohtaan menevit kokoajan parempaan suuntaan, mutta silti
tdmd ryhmé on edelleen hieman pimennossa. Kehitysvammaisten nidkyvyys arjessa ja
kadunkuvassa on hyvin minimaalista, ja heille suunnattu toiminta tapahtuu usein valta-
vieston silmiltd piilossa. Kehitysvammaisten osallistuminen yhteisoihin tulisi tarkoittaa
muutakin kuin kehitysvammaisten omissa kerhoissa ja ryhmissa toimimista. Integroitu-
minen yhteiskuntaan olisi erityisen arvokasta kaikkien osapuolten kannalta. Kehitys-
vammaisten henkildiden kohtaaminen ei ole sen kummempaa kuin muidenkaan ihmis-
ten. Jokainen ihminen on yksild, eikd uuden ihmisen kohdatessa voi tietdd, mitd seuraa-
vaksi tapahtuu. Itselleni timén tutkimuksen parasta antia oli se, ettd ennen jokaista haas-
tattelua olin todella jannittynyt tulevasta, mutta haastatteluiden jilkeen poistuin paikalta

hymyissé suin.
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Liitteet

Liite 1
Teemahaastattelukysymyksid
Perustiedot: Nimi, ikd, sukupuoli, asuinmuoto.

ARKI (arjen toiminnot, arjen rakentuminen)

Mitéd arkeesi kuuluu? Mitd teet yleensd, mitd tykk&dédt tehdd? Mikd on pdivarytmisi?
Osallistutko péivdtoimintaan? Harrastatko jotain? Mikd on tirkedd sinulle (erityisesti
ian suhteen)? Koetko, ettd sinulla on riittdvisti rahaa? Oletko tyytyvéinen sithen, mité
arjessasi tapahtuu? Oletko tyytyvéinen siithen, mitd eldmési on juuri nyt?

KOTI/YMPARISTO

Kerro asuinympadristostdsi? Mitd pidit kodistasi? Ketd sithen kuuluu? Onko sinulla
yksityisyyttd? Haluaisitko kotiisi liittyen jotain enemmén? Entd vihemmaén? Oletko itse
sisustanut? Saatko itse madrétd kotisi asioissa? Erityisesti ryhmékodissa: mistd tykkaét,
misté et?

SOSIAALISET SUHTEET

Ketd néet paivittdin? Ketkd ovat tirkeitd henkilditd sinulle? Millainen perhe sinulla on?
Oletko puhelimitse yhteydessd perheeseesi tai muihin 14heisiin, kuinka usein? Asuuko
lahellasi perhettd tai ystdvid? Kayko joku luonasi usein? Kaytkd itse jonkun luona
usein? Auttaako joku sinua, jos tarvitset apua? Kuka? Kuinka koet ldheisten nikemi-
sen/yhteydenpidon onnistuvan? Kéytko kerhoissa/muissa tilanteissa, joissa tapaa ihmi-
sid?

TERVEYS

Koetko olevasi terve? (Fyysisesti, henkisesti, yleisesti terveys) Sairasteletko? Onko
ikddntyessd sinulle tullut uusia sairauksia, jos on niin hiiritseekd se? Entd onko jokin
asia parantunut iin my6td? Miten ikddntyminen on vaikuttanut sinuun? Mitd se merkit-
see sinulle? Miten pidét terveydestdsi huolta? Saatko apua terveyden suhteen, jos tarvit-
set? Onko kuuntelijaa?

AKTIIVISUUS, OSALLISTUMINEN

Koetko olevasi aktiivinen? Kéytkd pédiviatoiminnoissa? Kaytkoé tapahtumissa? Kaytko
danestdmassd? Kuinka osallistuminen mahdollistetaan? Saatko apua tai tietoa eri tapah-
tumista ja niithin osallistumisesta? Toimitko paljon itsendisesti? Haluaisitko tehdd
enemmaén asioita? Haluaisitko tehdd vahemmaén asioita?
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Liite 2
Suostumuslomake

Suostumus tutkimukseen osallistumisesta

Lapin yliopiston sosiaalityon opiskelija Tiia Pelkonen tutkii pro gradu —tutkimuksessaan
ikddntyneitd kehitysvammaisia ja heiddn kokemuksiaan onnistuneesta vanhenemisesta.
Tutkimuksen aineisto kerdtddn haastattelemalla ja havainnoimalla ikdéntyneitd kehitys-
vammaisia heiddn ympéristossaan.

Haastattelut nauhoitetaan, ja materiaali on vain opiskelijan kdytossd. Haastattelumateri-
aali tuhotaan analyysin jidlkeen, ja haastateltavan henkilokohtaisista tiedoista tehddan
tunnistamattomia. Opiskelija noudattaa salassapitosdannoksia.

Suostun osallistumaan haastatteluun.

Allekirjoitus:

Péiviys:



