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1 Selvityksen tavoite

Taman selvityksen tavoitteena oli keratd haastattelujen avulla kehitysvammaisten henkil6iden
kokemuksia ja ajatuksia asumisestaan seka heidan elamastaan yleisesti. Haastattelujen avulla
haluttiin selvittaa lisaksi millaisia tukia ja palveluja haastateltavat saavat ja millaisista asioista
he haaveilevat. Kehitysvammaisten Palveluséétio tilasi selvityksen Kehitysvammaliitolta ja se
on osa Kehitysvammaisten Palvelusadtion Asumisen yksilolliset tukimallit —projektia.
Projektin lahtokohtana on kehitysvammaisten henkildiden oikeus paittad itse eldmaansa
koskevista asioista. Projekti nojaa lainsd&ddantoon ja kansainvalisiin  sopimuksiin ja
linjauksiin, joilla pyritddn takaamaan vammaisten henkildiden ihmisoikeuksia. Néitd ovat
Suomen perustuslain liséksi YK:n sopimus vammaisten henkil6iden oikeuksista, Euroopan
neuvoston  vammaispoliittinen  toimintaohjelma  2006-2015 ja  Valtioneuvoston
vammaispoliittinen selonteko (2006). (Stromberg 2008.)

Asumisen yksilolliset tukimallit -projektin tavoitteena on luoda erityistd tukea tarvitseville
ihmisille aitoja valinnanmahdollisuuksia asumiseen (Strémberg 2008). Kehitysvammainen
henkild tulisi ndhda pdamiehend, joka péattdd millaista elamaé han haluaa el&é ja millaisessa
asuinympéristdossa  hdn haluaa asua. Harjavallassa on  esimerkiksi  toteutettu
Kehitysvammaisten Palveluséation luomaa henkil6kohtaisen avustajatoiminnan mallia, joka
mahdollistaa padmiehen yksilollisen elaman (Verneri - Kehitysvamma-alan verkkopalvelu,
Hyvat kaytannot 2009). Kehitysvammaisen henkilon kuuleminen ja hdnen mielipiteidensa
kunnioittaminen ovat edellytyksia sille, ettd han voi itse méaarittdd miten ja mihin omaa
eldmaansa haluaa suunnata.

Simon Duffy (2006) tarkastelee kehitysvammaisten henkildiden hyvén eldmén aineksia
kansalaisuuden kasitteen avulla. Hanen mukaansa kehitysvammaisen henkilon taysivaltaisen
kansalaisuuden saavuttaminen edellyttda seuraavia asioita: mahdollisuutta itsemaaraamiseen,
omaa kotia, rahaa, mahdollisuutta saada tukea, mahdollisuutta elda yhteison jasenend seka
mahdollisuutta vaikuttaa siihen, mihin omaa eldmddnsd haluaa suunnata. Samoista
lahtokohdista kasin lahdettiin toteuttamaan tdman selvityksen haastatteluja. Haastattelujen
teemoja olivat koti ja asunto, harrastukset, opiskelu ja tyd, tarkeét ihmiset elaméssa, avun ja
tuen tarpeet, haasteet ja onnistumiset eldmassa seka haaveet ja unelmat. Haastattelurungon
suunnittelussa kéytettiin pohjana edelld esiteltyd Duffyn (2006) nakemystd kansalaisuuden
avaimista ja teemojen valinnassa hyddynnettiin Cattermolen & Blundenin (2002) My Life —
kirjassa kayttdmia teemoja. Haastattelurunkoa kommentoivat myds Harjavallassa itsendisesti
asuvat paamiehet. (liite 1)

Haastattelut tehtiin Asumisen yksil6lliset tukimallit —projektin kolmella pilottialueella eli
Uudellamaalla, Satakunnassa ja Kainuussa. Haastatteluja tehtiin yhteensd 22 maalis-
toukokuussa 2009, joista kahdeksan Uudellamaalla, kuusi Satakunnassa ja kahdeksan
Kainuussa. Haastateltaviksi etsittiin vahintddn 21-vuotiaita miehié ja naisia, jotka pystyvat
kommunikoimaan puheella. Haastateltaviksi toivottiin henkil6itd, jotka voisivat mahdollisesti
tulevaisuudessa asua omassa asunnossa raataloityine tukipalveluineen. Vaikka haastateltaviksi
toivottiin henkildita erilaisten asumisratkaisujen piirista, asumismuoto tai avun ja tuen tarpeen
laajuus ei ollut ratkaiseva tekija haastateltavien valinnassa. Selvitykseen haastatellut olivat
ialtd&n noin 22—-67 -vuotiaita ja heista 14 oli naisia ja 8 miehia.



2 Haastattelujen toteuttaminen

Haastateltavien etsiminen aloitettiin ottamalla yhteyttd Asumisen yksilolliset tukimallit -
hankkeen kanssa yhteisty6td tekevien kuntien yhteyshenkildihin. Kuntien yhteyshenkil6t ja
asumispalveluissa tydskentelevéat henkilot pohtivat mahdollisia haastateltavia henkil6ita,
jonka jalkeen asumispalveluyksikoiden kanssa sovittiin haastateltaviksi halukkaiden
henkildiden haastatteluista. Jokaiselta haastateltavalta pyydettiin suullisesti informoitu
suostumus. Informoidulla suostumuksella tarkoitetaan sita, ettd haastateltavalle kerrotaan
ennen suostumuksen pyytdmistd ymmadrrettdvalla tavalla tutkimuksen tarkoitus ja mité
haastateltavalta tutkimuksessa halutaan (Koskinen 1991).  L&hityOntekijoille annettiin
etukateen Kirjallinen ohjeistus, jonka avulla heitd pyydettiin kdymaan lapi haastateltavan
kanssa haastattelun tarkoitus, vapaaehtoisuus ja luottamuksellisuus. Haastateltavat saivat
Kirjallisesti selkokielelld tietoa haastattelusta ja lukutaidottomille kirje pyydettiin lukemaan
lapi suullisesti (liite 2). Liséksi ennen haastattelutilannetta haastattelija pyysi lupaa
nauhoittamiseen ja kertasi haastattelun tarkoituksen ja sen luottamuksellisen luonteen,
mahdollisuuden keskeyttdd haastattelu ja mahdollisuuden olla vastaamatta kysymyksiin.
Haastattelijoina toimi nelja Kehitysvammaliiton tyOntekijdd. Haastattelut nauhoitettiin lukuun
ottamatta kahta haastattelua: Yhteen haastatteluun ei saatu nauhoituslupaa ja yhden
haastattelun kohdalla ilmeni teknisid ongelmia.

Haastattelutilanne on aina vuorovaikutustilanne, jossa seka haastattelija ettd haastateltava
vaikuttavat haastattelutapahtuman kulkuun. Haastattelija on vieras ihminen, jolle
haastateltavalla ei vélttdmatta ole halua tai rohkeutta kertoa mielipiteitddn ja kokemuksiaan
ensimmadisen tapaamisen aikana. Haastattelijat pyrkivéat luomaan tilanteesta mahdollisimman
rennon, avoimen ja keskustelevan. Koska haastattelut tehtiin yhden tapaamisen aikana,
tarkentavia ja syventavid kysymyksia ei ollut mahdollista esittdd jalkeenpdin. Téarkeinta
haastatteluissa oli kuitenkin kehitysvammaisten henkildiden ajatusten ja kokemusten esille
tuominen, ei mahdollisimman tarkan tiedon kerd&minen.

Jos henkild ei ole osallistunut lilemmin omaa eldmaansa koskevaan paatoksentekoon tai jos
han ei ole tietoinen mahdollisista vaihtoehdoista, hdnen voi olla vaikea madaritelld, mita
haluaisi tai tarvitsisi. Usean haastateltavan tarinaa kuvasi sopeutuvaisuus, tyytyvaisyys
vahaan ja Kkiitollisuus, vaikka haaveet saivatkin henkilén toivomaan jotain ihan muuta.
Haastateltava saattoi olla kiitollinen esimerkiksi siitd, ettd oli saanut ryhmakodista oman
huoneen, eikd hdnen enda tarvinnut jakaa pientd huonetta toisen asukkaan kanssa. Erds
haastateltava taas oli tyytyvéinen, kun oli vihdoin p&assyt muuttamaan vanhempien luota pois
ryhmakotiin. Han kuitenkin kaipasi omaa rauhaa ja varovaisesti uskalsi toivoa, ettd jonain
péivana saisi oman asunnon.

Haastateltujen anonymiteetin suojaamiseksi kaikki téssa selvityksessd esiintyvat
etunimet ja paikannimet ovat keksittyja.



Haastateltavat ja heidén asuinmuotonsa:

. Nainen, 59 vuotta, asuu kaksiossa asuntoryhméassa’.

. Mies, 29 vuotta asuu yksiossé asuntoryhméssa.

. Nainen, 42 vuotta, asuu ryhmakodissa.

. Nainen, 32 vuotta, asuu yksigssa asuntoryhmassa.

. Nainen, 24 vuotta, asuu yksidssa asuntoryhmassa.

. Mies 28 vuotta, asuu ryhmakodissa.

. Nainen, noin 30 vuotta, asuu vanhempien luona.

. Mies, 40 vuotta, asuu vanhempien taloon rakennetussa erillisessé asunnossa.
. Nainen, 59 vuotta, asuu ryhmakodissa.

10. Nainen, 39 vuotta, asuu ryhmékodissa.

11. Mies, 40 vuotta, asuu ryhmékodissa.

12. Nainen, 29 vuotta, asuu ryhmékodissa.

13. Nainen, 49 vuotta, asuu ryhmékodissa.

14. Nainen, 22 vuotta, asuu vanhempien kanssa.

15. Nainen, 67 vuotta, asuu ryhmékodissa.

16. Mies, 32 vuotta, asuu vanhempien kanssa.

17. Nainen, 30 vuotta, asuu vanhempien kanssa.

18. Nainen, 58 vuotta, asuu kaksiossa asuntoryhmaéssa.

19. Nainen, 60 vuotta, asuu kaksiossa asuntoryhméssa, josta makuuhuone ja vaatehuone on
otettu ohjaajien kayttoon. Kaytdssa siis olohuone ja keittio.

20. Mies, 35 vuotta, asuu ryhmakodissa.

21. Mies, 22 vuotta, asuu vanhempien taloon rakennetussa erillisessa asunnossa.
22. Mies, noin 20 vuotta, asuu vanhempien kanssa.
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! Asuntoryhméssa on erillisia asuntoja. Asuntojen lahella sijaitsee yhteiset tilat.

2 Ryhmakodilla tarkoitetaan huonetta, jossa ei ole valttamatta we- tai kylpyhuonetta.
Huoneissa ei ole keittomahdollisuutta. Ryhmakodissa on yhteinen keitti6, wc- ja kylpyhuone
ja olohuone.



3 Asuminen: ”Ma haluun sillai omaa rauhaa, on paljon
mukavempaa.”

Suomessa asuu noin 35 000 — 40 000 kehitysvammaista henkil6d, jotka tarvitsevat yksilollista
apua ja tukea asumiseensa. Vuonna 2007 kunnallisia erityispalveluita kayttavista
kehitysvammaisista henkil6istd noin 12 500 asui omaisten luona, noin 3000 asui itsendisesti
tai vahaisen tuen avulla, noin 8350 asui eri tavoin jarjestetyissa asumispalveluissa ja noin
2600 asui laitoshoidossa. (Niemela & Brandt 2008, 49-50.)

Tahan selvitykseen haastatelluista henkil6istd yhdeksén asui ryhmékodissa, kuusi erillisessa
yksiossa tai kaksiossa asuntoryhmadssa, viisi vanhempien luona ja kaksi vanhempien talon
yhteyteen rakennetussa erillisessa asunnossa. Ryhmékodilla tarkoitetaan tassd sitd, ettd
asukkaalla on oma huone asumisyksikéssd, mutta ei Valttdmattd erillista wc- tai
kylpyhuonetta. Huoneessa ei ole omaa keittiota tai keittomahdollisuutta. Ryhmakodissa on
yhteisid tiloja, kuten yhteinen keittid, wc- ja kylpyhuone ja olohuone. Asuntoryhmassa
asuvilla on oma erillinen asunto, esimerkiksi yksi6 tai kaksio. Asunnon vélittdméassa
l&heisyydessa sijaitsee asumisyksikon yhteiset tilat. Henkilokunta on paikalla ryhmakodeissa
ja asuntoryhmissa joko pdivisin tai ympari vuorokauden paikasta ja tarpeista riippuen.
(Ymparistoministerion raportteja 16/2009.)

Osa asumisyksikoisté sijaitsi vain kavelymatkan padssa kaupungin keskustasta, joka helpotti
arkisten asioiden hoitamista, ja osa taas kauempana kaupoista ja palveluista. Varsinkin
pienemmilld paikkakunnilla, joissa julkinen liikenne ei ole kovin vilkasta, kauempana haja-
asutusalueella sijaitseva asumisyksikkd vaikeuttaa asukkaiden itsendistd kulkemista ja
asioiden hoitamista. Asuntojen sijainnissa tarkeaksi tekijaksi osoittautui myos se, kuinka
ldhella se oli tyopaikkaa tai haastateltavalle tarkeitd ihmisid. Osa asunnoista sijaitsi
miellyttdvasséd ympadristossa esimerkiksi rannan lahelld, joka mahdollisti kavelyretkien
tekemisen kauniilla reitilld. Pienemmilla paikkakunnilla asumisyksikkd saattoi sijaita
rivitalossa tai omakotitalossa, kun taas paékaupunkiseudulla asumisyksikkd oli muodostettu
kerrostaloon.

Asumisessa arvostettiin ja toivottiin mahdollisuutta omaan rauhaan. Usea haastateltava
ilmaisikin halunsa asua mieluiten omassa asunnossa yksin tai kumppanin kanssa. Erityisen
ymmarrettavaksi toiveen yksin asumisesta ja omasta rauhasta tekee se, ettd ryhmékodeissa
asuvat eivat ole valttdmatta voineet valita asuinkumppaneitaan. He eivat voi mydsk&éan aina
séadella sitd, milloin viettdvat aikaa toisten ihmisten kanssa ja milloin ovat itsekseen.
Tyytymattomyyttd asumisessa aiheuttivat oman rauhan puuttumisen liséksi 1&hinné sellaiset
asiat, jotka eivat kohdanneet haastateltavan henkilokohtaisia mieltymyksid. Esimerkiksi
haastateltavat saattoivat tuskastua yhdessé olemisesta tai rynmékodin metelisté. Lisdksi tilojen
ahtaus ja kaappitilojen puute aiheutti tyytymattomyytta.

Ryhmékodeissa voi my6s joutua tekema@an kompromisseja oman eldméntyylin tai

harrastuksen suhteen. Esimerkiksi lemmikkieldimen pitdminen ei valttdmatta ole mahdollista.
Anni kertoi pitdvansé koirista ja haaveestaan saada oma koira.

Haastattelija: Onko sulla tuttavapiirissa koiria?



Anni: Ei kun tuolla Topin siskolla on villakoira, kun ne tulee joskus aina &itinsa luokse hoitoon, mé
tykkédan siitd valtavasti, se tulee aina syliin ja sitten se nuolee ja tulee sankyyn. Se tykkda kun
rapsuttaa mahan alta. Sitten ma aina otan syliin sen. Sitten toiset on sanonut, ettd se on sulle ihan
kun oma lapsi, kun mé en saa omaa lasta, ettéd se on kun oma lapsi kun tulee tohon viereen ja pyytaa
syliin. Sitten ma heijaan sité tossa. Sitten se nukahtaa tohon syliin.

Haastattelija: Se on sun tuttavakoira, haluaisitko sa sitten omaa?

Anni: Haluaisin, ma olen kovin toivonut, ettd mé saisin sellasen pikkukoiran, niin vois hanen kanssa
kayda vahan lenkilla iltasin. Itekin saa sitten tditten paalle raitista ilmaa. Niinkun syonnin jalkeenkin
on hyva mennda vahan ulos sitten.

Haastattelija: Oletko s& puhunu téssa siita?

Anni: Ma en ole vielad puhunu, kun mé en sitten tieda naista kahesta nuoresta, mita ne sitten. Sitten
kun olis oma koti, niin vois pitad, kun taalla ei voi pitda kun tda on tallanen soluasunto.

Huoneiden koot ryhmékodeissa vaihtelivat melko paljon. Toisilla huone oli pimed ja ahdas,
toisilla hieman tilavampi. Joissain ryhmékodeissa asukkailla oli oma wc ja kylpyhuone,
toisissa paikoissa huone oli vain yksi tavallisen asunnon huoneista. Ryhmé&kodeissa
huoneiden ahtaus johtaa siihen, ettd henkild joutuu valitsemaan, ollako ahtaasti ja omassa
rauhassa huoneessaan vai valjemmin ja toisten asukkaiden ja ohjaajien seurassa. Huoneita oli
jopa saatettu aiemmin jakaa niin, ettd yhdessa huoneessa asui kaksi henkiloa. Taméa oli koettu
hankalana etenkin sen takia, ett4d huonetoverilla oli erilainen nukkumisrytmi. Elsa kaipasi
oman rauhan lisaksi kunnon asuntoa, jossa olisi tarpeeksi tilaa ja mahdollisuus tehda itse
ruokaa.

Haastattelija: Miten sé ajattelisit tasta asumisesta, etta tykkaatko sa asua tassa talla tavalla, etta sulla
on kdmppakavereita?

Elsa: Ihan erikseen, ettd oma koti, missd sais olla ja tehdd omaa ruokaa ja tiskata. Taa on mulle
vahan liian pieni tda huone, tuntuu ahtaalta. Jos tulee vieraitakin, niin minne pistat sit istumaan. Et
mihinkaan. Sitten taas toiset kuulee, mitd me puhutaan. M& olen sitéd mielta, etta kiva olis oma koti,
niin sais ihan rauhassa pitaé vieraita ja juoda kahvia, eiké olis kukaan kuuntelemassa, mité jutellaan.

Haastattelijat havaitsivat, ettd joissain ryhmékodeissa huoneiden ovissa ei ollut lainkaan
lukkoja. Mennessaan asukkaiden omiin huoneisiin tyontekijat kylla koputtivat oveen, mutta
eivat valttamatta jadneet odottamaan, ettd asukas olisi joko tullut itse avaamaan oven tai
pyytényt sisadn. Myds lukollisiin asuntoihin saatettiin mennd omilla avaimilla vdhan oveen
koputtamisen jélkeen. Ryhmakodeissa huoneen oven l&péisevat danet eivat nek&an anna
mahdollisuutta yksityisyyteen. Vaikka Ville oli tyytyvdinen siita, ettd oli pd&ssyt muuttamaan
pois vanhempiensa nurkista, kaipasi han kuitenkin liséé yksityisyytta asumiseensa.

Haastattelija: Niin s& sanoit jo ettd sd haluaisit omaa rauhaa, niin haluaisitko s& asua yksin tai jonkun
kanssa?

Ville: Jonkun kans. Et sen kans ma haluan eldd omaa rauhaa, sen takia just.

Ryhmékotien ruokailut oli jarjestetty useimmiten siten, ettd jokaisella asukkaalla oli kerran
viikossa ruuanlaittovuoro. Ohjaaja oli kuitenkin mukana avustamassa ruuanlaitossa, jos
asukas apua tarvitsi. Yleisin tapa ruuan ostamiseen oli se, ettd ohjaajat k&vivat kaupassa ja



asukkaat saivat tehda kauppalistan tai saivat toivoa mitd ruokaa laitetaan. Joihinkin
asumisyksikoihin ruoka tuli kuitenkin valmiina keskuskeittiolta. Erddssa yksikossé asukkaat
olivat aiemmin tehneet ruuan itse arkisin ja viikonloppuisin, mutta asukkaiden ruuanlaitosta
arkena oli kuitenkin luovuttu, jotta asukkaille jaisi enemman vapaa-aikaa tyopaivan jalkeen.

Haastattelija: Niin s& sanoit, etta teilla on taalla ruokavuorot, saatteko te sitten ite paattaa, etta mita te
syotte sillon?

Kristiina: No aika paljon ohjaaja on valmiiksi tehnyt, ettd mutta kylla me saadaan valilla sillai esittéa
toivomuksia justiin viikonlopulla.

Haastatteluissa keskusteltiin myds siitd, saivatko henkildt itse paattdd omista menemisistaan
ja kuinka tarkasti heidan tuli kertoa niista ohjaajille. Koska ryhmékotien ja usein myds
asuntoryhmien arkea rytmittivat yhteiset ruokailuajat, kotona oli periaatteessa oltava ruoka-
aikaan tai poissaoloon saattoi joutua pyytdmaan luvan. Meeri asui asuntoryhmasséd omassa
asunnossa ja kertoi kiukustuvansa vélilla omien menojen raportoinnista.

Meeri: No jos méa jotain kiukuttelen. Valilla on silleen, ettd en mina vastaa puhelimeen sillonkaan. Aina
joka minuutin perasta pitaa, ettd oonko ma tullut ja oonko ma menny ja miten ma menin.

Haastattelija: Kuka sulle soittaa ja kysyy?

Meeri: Nuo ohjaajat tietennii ja kaskee soittaa. Tanakin aamuna puoli kaheksan aikaan, mitd ma soitin
vasta. Ja sitten kun ma olen Prismassa, etta ei oo kuulunu mittéén.

Haastattelija: Ai jaa, etté ootko sina tullut ja missa sina olet.
Meeri: Nii.
Haastattelija: Joo. Tuntuuko se susta vahan inhottavalta?

Meeri: Se on vélilla inhottavaa kun aina pitda. Eih&n tuolla mitd&n havia, jos Prismassa on. En mé

Erds haastateltava kuvaili ahdistustaan ryhméaasunnon saanngista ja kontrollista siten, etté
sitten ei saa hengittdd ihan oikein rauhassa”. Vaikka joitain haastateltavia kaikista omista
menoista raportoiminen saattoi valilla &rsyttdd, oli tapa suurimmaksi osaksi hyvaksytty
yleiseksi kaytannoksi, kuten muutkin asumisyksikéiden kontrollia luovat elementit.
Laitosmaiset kéytannot voivatkin alun vastustamisen jalkeen muotoutua yleisiksi normeiksi,
jotka ovat osa elamisen rutiineja (Eriksson 2008, 105-107). Vaikka yhteinen ruoka-aika
madritti kotiintuloaikaa, p&&asia oli, ettd asukas ilmoitti poissaolostaan. T&llGin ohjaajien el
tarvinnut olla huolissaan, ettd asukkaalle olisi sattunut jotain.

Haastattelija: Onko teilla tallanen kotiintuloaika?

Matti: On kun iltapala on kaheksalta. Ja jos joku myohastyy, niin sit siit tulee sanomista. Kylla ma
aika hyvin noudatan niitd kotiintuloaikoja. Nyt sattu semmonen pieni rita. En ma vastannut
kannykkaan kun se ei ollu mukana, méa vahan myoéhastyin.

Haastattelija: Niin siita tuli sitten sanomista.



Matti: Niin ohjaajilla taas oma vastuu siitd jos tapahtuu jotakin. Mutta kun m& en mene kaupunkiin.
Jos mun veljen kanssa ma meen, mutta en ma yksin mee. Sielld on vahan sitd porukkaa. Vahan
aikaa varastettiin sellasen mummon rahat.

My6s nukkumaanmenoajat oli usein maééritelty talon puolesta. Ryhmékodeissa
nukkumaanmenoajat tarkoittavat ilmeisesti sité, ettd hiljaisuus alkaa tiettyyn aikaan, eik& sen
jalkeen saa endad pitda aanta, joka hairitsisi muiden asukkaiden nukkumista. Huoneessaan
jokainen voi kuitenkin itse padttdd, mihin aikaan ummistaa silmansi. Yleensd
nukkumaanmenoajat olivat arkisin yhdeksan ja kymmenen valilla, viikonloppuisin sai valvoa
my6hempéan. Laila kertoi myds maaratyistd nukkumaanmenoajoista, vaikka asui erillisessé
asunnossa asuntoryhmassa. Epéselvaksi jai, miksi tallainen kaytanto oli kdytdssa.

Haastattelija: Voitko sa ite paattaa milloin sa meet nukkumaan?
Laila: Ainakin viikonloppusin.
Haastattelija Onko teilla sitten arkisin, mihin aikaan pitad menna nukkumaan?

Laila: Puoli kymmenelta arkisin, viilkonloppusin voi valvoa.

Soile kertoi, ettd hanelle oli annettu eri lupa valvomiseen.

Haastattelija: Saatko sa taalla sitten ihan ite paattaa, etta millon sa meet nukkumaan?

Soile: Toisten pitaa olla yheksalta nukkumassa, mina saan valvoo vahan myéhempaan.

Asuntoryhmassa erillisessa asunnossa asuvat viihtyivat asunnossaan ja halusivat
tulevaisuudessakin asua joko yksin tai seurustelukumppanin kanssa. Muutosta kumppanin
kanssa samaan asuntoon oli saatettu keskustella ohjaajan tai vanhempien kanssa. Onerva oli
kertonut aiemmin haastattelussa halustaan tavata useammin miesystavaansa.

Haastattelija: No mites sitten Raimo, s& haluaisit sitakin tavata enemman, miksi se ei sitten onnistu?

Onerva: Ei se nyt vield niin hirveesti onnistu tai onnistuis, mutta ei semmosta omaa aikaa jaa kun on
ne harrastukset ja joskus sitten viikonloppusin yéta olen hanen luonaan. Mutta vahan useamminkin
sais.

Haastattelija: Ja teilld on sitten se suunnitelma yhteisestd asunnosta joskus tulevaisuudessa. Onko
siitd nyt jotenkin tarkemmin ollut puhetta?

Onerva: On. Onhan se niin tarkee.
Haastattelija: Ootteko te nyt hakenut sitten jo jotakin asuntoa yhdessa?
Onerva: Ei viela.

Haastattelija: Se on viela sillai suunnitelmissa vaan. Ootteks te nyt puhunu siitd jollekin taalla
tydntekijoille tai jollekin, oletko sa sanonut etta sé haluaisit tallasta?

Onerva: Ollaan me tydntekij6ille puhuttu.



Haastattelija: Mitds ne sanoo?

Onerva: Ei ainaskaan ihan viela, kun noilla ohjaajillakin on niin paljon asuntojonossa.

Haastatteluissa selvisi, ettd moni toivoi itsendisempaa asumista, kunhan tarvittava apu ja tuki
olisi saatavilla. Jokainen kotona vanhempiensa luona edelleen asuva toivoi padsevénsa
muuttamaan pois lukuun ottamatta heitd, joille oli rakennettu erillinen asunto vanhempien
talon yhteyteen. Vanhempien luona asuvat ymmarsivat my0s sen, ettd jonain péivana
vanhemmistakin aika jattaa, ja silloin kodin on 16ydyttava jostain muualta.

Haaveiden Koti tarkoitti haastateltaville l1&hinné sellaista asuntoa, jossa saisi asua omassa
rauhassa joko yksin tai oman kumppanin kanssa. Tarkedmpéé kuin se, oliko asumismuoto
kerros-, rivi- vai omakotitalo, olivat erilaiset kdytdnnon seikkoihin liittyvat asia. Téllaisia
olivat esimerkiksi, ettd asunto sijaitsisi ldhelld tyOpaikkaa tai laheisid ihmisia, sielld olisi
tarpeeksi kaappitilaa, erillinen makuu- ja olohuone ja oma keittid. Liikkuminen etenkin
vapaa-ajalla paikasta toiseen tapahtui useimmilla joko kévellen tai pyoralld. Térkeéksi
hyvinvointia lisdavaksi tekijaksi muodostui se, ettd asunto sijaitsi suhteellisen lahelld
palveluita ja harrastuksia, kdytdnnossa kéavely- tai pyéramatkan paassa.
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4 Avun ja tuen tarpeet: ”...olis védhan tukena siina sitten.”

Haastateltavat kokivat saavansa riittdvasti apua ja tukea arjessaan. Haastatteluissa tuli esille,
ettd osa haastateltavista parjaisi vahemmallakin avulla. Auli kertoi, ettd h&n oli aiemmin yksin
asuessaan tehnyt ruuat itse, mutta nyt kun ruuan sai talon puolesta, ei keittiota tullut juuri
kaytettyd muuten kuin kahvin ja aamupuuron keittdmiseen. Sama ilmid oli havaittavissa
muidenkin henkil6iden kohdalla, joilla oli oma keittio: Keittomahdollisuus 16ytyi, mutta sita
ei kaytetty hyvaksi, koska ruoka tuli valmiina.

Auli: En muuta kun tuon kokkilinjan kayny sitten tuolla Rahkolan opistolla 2 vuotta. Valmistuin sillon
kevaalla kokiks.

Haastattelija: No sitten sulta sujuis se ruuanlaittokin.

Auli: Sillon kun min& Rahkatiella yksin asuin, niin mina tein itelleni aina ruuat, kaverillekin keitin aina
valilla puurot ja potut keitin, se mielellaan soi voisiliman kanssa.

Haastattelija: Mutta nyt ei sitten tartte laittaa ruokaa, kun taala on.

Auli: Niin saa valamiin ruuan.

Haastateltavien kokemukset ja arviot avun ja tuen tarpeistaan liittyivat l&hinné raha-asioiden
hoitamiseen, vaateostoksien tekemiseen, ladkarissa kdymiseen, virastoissa asioimiseen seka
virallisten Kirjeiden lukemiseen. Siivoukset, pyykin pesemiset ja ruuanlaittamiset sujuivat jo
osalta ilman ohjaajan apua. Haastateltavista osa toivoi, ettd oppisi hoitamaan enemmaén
asioitaan itsendisesti, kuten kdymaan vaateostoksilla, tekeméan ruokaa tai maksamaan laskut.
Reino mainitsi useaan otteeseen haastattelun aikana, ettd han haluaisi oppia uusia asioita,
vaikka olikin hieman epdvarma omasta oppimisestaan.

Haastattelija: Maksatko sa sitten ite kuitenkin rahalla vai miten s& maksat sitten?

Reino: Juu rahalla, mutta nyt joku oli sitd mielta, ettd jos mulla kokeiltas pankkikorttia, niin ma sanoin,
etta siita ei tule mitdén, jos semmosen kanssa rupeen, etta siité ei tuu sitten mitaan.

Haastattelija: Meinaatko?
Reino: En 0o varma, jos se vaan hyvin menee, niin kylla ma sitten suostun.

Haastattelija: Kaikki uudet asiat tarvii vahan opetella ensin, mutta jos sa osaat insuliinia pistaa sulle,
niin kylla sa nyt pankkikorttiakin osaat kayttaa.

Reino: Mutta kun mulla ei oo koskaan aikasemmin ollut pankkikorttia, mutta nyt taytys opetella. Ma
meijan aitin kanssa aina kayn hoitamassa pankkiasioita, niin ma sanon aina, ettd ma haluan oppia
uutta. Valiin mé kiukuttelen niin paljon, mutta kun milladn muulla ei pdase pankkiin kun autolla. Valiin
ma lyon nyrkkii koton pdytaén, valilla ma sitten kiukuttelen meijéan aitille, ettd aiti mé haluan oppia
uutta.
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Haastateltavat kuitenkin toivoivat, ettd vaikka he oppisivatkin uusia asioita ja pystyisivat
asumaan itsendisemmin, mahdollisuus jokapdivéiseen apuun ja tukeen tarvittaessa sailyisi.
Kristiina ja Risto unelmoivat yhteisesta asunnosta tulevaisuudessa.

Haastattelija: No minkélainen se teidan unelma-asunto sitten olis?

Kristiina: Jaa kaksio varmaan. Ja tosiaan sita sitten, etta jos joskus tai yhteen sitten muutetaan, niin
me tarvitaan sitten se apu sitten.

Haastattelija: Luulisitko, ettd te oppisitte silleen hoitaan sitd kotia, jos teitd opastettais siin&?

Kristiina: Joo kylla se onnistuu kylla.

Osa haastateltavista osasi maksaa laskut verkkopankissa ja kaydd pankissa tai automaatilla
nostamassa rahaa. Yleisin toimintatapa rahan suhteen oli se, ettd haastateltavalla oli
edunvalvoja, joka hoiti rahaliikennettd. Ohjaaja antoi viikkorahan, yleensa 20 euroa, jonka
haastateltava sai kéayttda vapaasti. Viikkorahalla ostettiin 1ahinna hygieniatuotteita, lehtia tai
ruokaa. Suuremmat ostokset, kuten vaateostokset, tehtiin yhdessd ohjaajan kanssa tai jos
asukas osti itse jotain viikkorahan ylittdvaa, siitd oli tuotava kuitti. Suuremmat hankinnat
tapahtuivat kuitenkin paasaantoisesti ohjaajan tai vanhempien kanssa.

Raha-asioissa avun tarve ei siis tarkoittanut sitd, etteikd henkild osaisi toimia tai oppisi
toimimaan kaupassa tai pankissa ja maksamaan rahalla tai kortilla. Raha-asioihin liittyva tuki
tarkoitti paasaantoisesti rahan kayton séatelyd ja kontrollointia. Itsemadraamisoikeuden
nakokulmasta henkilon pitéisi itse olla selvilla siitd, mihin kaikkeen hanelld on rahaa, jotta
han voisi myos itse tai tuetusti paattdd, mihin omia rahojaan haluaa ké&yttad. Haastateltavista
kaikki eivét olleet tietoisia siitd, paljonko heilla oli rahaa kéytettavissa eika edunvalvojaa oltu
valttamatta tavattu koskaan. Ritva arveli, ettd hén voisi oppia itsendisemminkin hoitamaan
raha-asioitaan.

Haastattelija: Mites tammdoset virastoissa, kaytko jossain virastoissa hoitamassa sun asioita?
Ritva: Ei kun ne nuo ohjaajat ja sitten se edunvalvoja hoitaa.

Haastattelija: Haluaisitko sé& hoitaa enemman sun asioita?

Ritva: Niijen mielestd mind en kai ite ossaa, kun nuo ohjaajat ja se edunvalvoja hoitaa.
Haastattelija: Niiden mielesta sa et osaa. Milta susta tuntuis osaisitko s&?

Ritva: Voisimpa osatakin omat laskuni kdyva maksamassa.

Haastattelija: Ja sitten noi raha-asioiden hoitaminen, tiedatké sa kuinka paljon sulla on pankkitililla
rahaa?

Ritva: En tiij&, kun nuo ohjaajat kdypi aina nostamassa. Sellaseen kukkaroon kayvat aina
nostamassa mulle rahaa, etté saapi niilla sitten ostaa jotakin itelleni.

Haastattelija: Onko siita ollu koskaan puhetta, ettd sa voisit harjotella ite sitd rahan nostamista
pankista?

Ritva: Ei oo koskaan ollu puhetta.
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Haastateltavien harrastukset tai kiinnostuksen kohteet saattoivat olla sellaisia, jotka eivat
innostaneet muita ryhmakodissa asuvia, jolloin henkilé tarvitsi erikseen tukihenkilén
mukaansa. Esimerkiksi erds musiikkia harrastava haastateltava kavisi mielellaédn useamminkin
konserteissa, jos olisi mahdollista saada avustaja mukaan. Osa haastateltavista taas kaipasi
avustajan kahdenkeskistd seuraa, koska porukan kanssa kulkeminen ja harrastaminen ei
kiinnostanut. Téallaista tukea tuntui olevan melko harvoin tarjolla. Irja kuitenkin kertoi, etté
hén oli saanut tukihenkilon, jonka kanssa sai viettda aikaa yhtena péivana kuukaudessa.

Haastattelija: Onko sulla muita kavereita?

Irja: On mulla yks tukihenkild, etté aina nyt tda on ihan uus juttu. On sovittu, ettd kerran kuukaudessa
nahdaan. Ettd meilla on taas ensi kuussa taas tapaaminen. Aina sitten kun ndhdaan niin mietitaan
mitd tehdaan, mennaankod shoppailemaan tai elokuviin.

Haastattelija: Mutta se on vasta niin vahan aikaa ollut?

Irja: Joo ettd tdssd kuussa oli ensimmainen niinkun semmonen. Mutta sovittiin, ettd mieluummin
viikonloppuna kun viikot menee aina siind, kun makin paésen neljalta tdista, ei jaksa sitten lahtee.
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5 Ihmissuhteet: ”Se on mun ihana mies.”

Tarkeitd ihmisid haastateltavien elamdssé olivat seurustelukumppanit, vanhemmat, sisarukset
ja ystavét. Ystavié oli saatu samassa ryhméakodissa tai asuntoryhmaéssa asuvista, tyokavereista
ja opiskelukavereista. Tarkeiksi ihmisiksi mainittiin - myds kummit ja sukulaiset, kuten
isovanhemmat ja serkut. Paljon iloa haastateltavien el&m&&n toivat sisarusten lapset. Osa
toivoi nékevansé seurustelukumppaniaan seké ystavié ja sisaruksia useammin. Ihmissuhteiden
yllapitdémistd vaikeuttivat kuitenkin  pitkdt vélimatkat. Esimerkiksi yhteydenpito
opiskeluaikaisiin ystaviin oli pitkien valimatkojen takia joko jaanyt tai yhteytta pidettiin
ldhinnd soittamalla. Matkustelua toiselle paikkakunnalle rajoitti esimerkiksi se, ettd
haastateltavalla ei ollut rahaa matkustamiseen tai ettd yksin ei oltu totuttu matkustamaan,
jolloin se koettiin vaikeana ja pelottavana asiana.

Lahes puolet haastateltavista kertoi seurustelevansa. Kumppani oli tavattu esimerkiksi
harrastuksissa, opiskeluaikana tai Kirjeenvaihtoilmoituksella. Seurustelusuhde oli eldmaén
iloa ja merkitystd tuova asia ja usea ei-seurustelevakin toivoi 16ytdvansd kumppanin, jonka
kanssa voisi jakaa arkea ja muuttaa omaan asuntoon. Toisilla seurustelusuhde ei ollut talla
hetkelld kovin vakava ja he kertoivatkin suoraan etsivansa syvempaa suhdetta. Oman asunnon
lisaksi eniten haaveiltiin seurustelusuhteesta tai jo olemassa olevan kumppanin kanssa yhteen
muuttamisesta ja naimisiin menemisesta.

Haastattelija: Minkalaisista asioista sa tulet sitten erikoisen iloiseksi?

Raili: No se varmaan, ettd ma saan mun poikaystavan kanssa olla, se on, sit viela kun mulla on toi
Annika, niin siitékin.

Haastattelija: Minkalaisista asioista sa sitten haaveilet?

Raili: No sen ma oon haaveillut, ettd méa voisin menna naimisiin mun poikaystavan kanssa, etta se on
mun haaveena, jos paastas joskus.

Haastattelija: No onko siita ollu sitten puhetta poikaystavan kanssa?

Raili: Kyl siita juttuu on ollu, etté jos mentas naimisiin.

Haastattelija: No onks poikaystava sitten sitd mieltd, etté te voisitte menna naimisiin?

Raili: Kyllda hdn on sitd mieltd, ettd voitas mennd, en tiedéd koska me mennéan, mut kyl me mennaan.
Haastattelija: Ootteko te puhunu sitten sun aidille ja poikaystavan aidille?

Raili: Juu, kylla me niista ollaan puhuttu.

Haastattelija: Mitas sun aiti sanoo siihen?

Raili: Se sano, etta ei nyt ihan vield, mutta kylla se tykkaa ettéd mentais, mutta ei ihan viela.

Seurustelevat henkil6t viettivat padsaantoisesti niin paljon aikaa kumppaninsa kanssa kuin
mahdollista ja osa toivoi nékevansd kumppaniaan useamminkin. Ryhmé&asunnoissa ja
asuntoryhmissé kaytannot seurustelukumppanin nédkemisen suhteen vaihtelivat. Osa sai tavata
kumppaniaan melko vapaasti milloin vaan, kunhan ilmoitti menoistaan. Osalle taas oli
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madritelty tietyt paivét, jolloin ndkeminen oli mahdollista ja osa haastateltavista tarvitsi luvan
kumppanin luona y6pymiseen.

Haastattelija: Sa& sitten valilla oot Riston luona y6ta ja Risto on vélilla taalla vai?
Kristiina: Joo sillai miten sovitaan. Etta just tindankin oon menossa sinne.
Haastattelija: Onko siind jotakin rajotuksia, ettd milloin, tarviitteko te siihen aina luvan?
Kristiina: Joo kylla se taytyy kysya. Etta ei oo, ettd tosta noin vaan.

Risto: Jos ei olis mitdan, niin mehan oltais koko ajan ((haurua)).

Haastattelija: No tuntuuko se ikavalta, etté ei saa olla niin paljon yhdessa?

Kristiina: No ei se tunnu, ettd meilld on viikonpaivat sillai, ettd keskiviikkona on pyritty nakemaan.
Tosiaan tolla on maanantaisin se sahly ja tiistaina mulla on sitten pyykin pesu, etta keskiviikko on
justiin semmonen hyva paiva.

Haastattelija: Kyseleekd ohjaajat sulta? Tai siis ootteko te soitteletteko, etta tietdakd he missa sa oot
tai pitaako sun ilmoittaa?

Anni: Kylla ne tietdd, etta kaverin kanssa tuolla ulkona kaydéaéan kirjastossa, niin kylla he tietda. Sitten
kun ma meen tonne Sampolle [miesystava], niin ma torstai-iltana sanon, ettd ma menen sitten ja tulen
maanantaina takasin, ettd ei tartte sitten olla huolissaan, ettd on sattunut jotakin. Sitten mé& pystyn
tollakin soittaan heille, ilmottaa, ettd mé olen sitten siella, etté &lkaa olko huolissaan.

Vaikka haastateltavilla oli haaveita naimisiinmenosta tai yhteen muuttamisesta kumppanin
kanssa, ei se ollut kenenkaan kohdalla toteutunut. Eriksson huomasi tutkimuksessaan (2008,
145-153), ettd kehitysvammaisiin henkil6ihin kohdistuva sosiaalinen kontrolli ulottui aina
naimisiinmenosta perheen perustamiseen. Haastateltavien seurustelusuhde saattoi karsida myos
sen vuoksi, etta toinen osapuoli asui kaukana toisella paikkakunnalla. Reino kertoi, ettd han ei
ollut nahnyt tyttoystavaansa aikoihin pitkdn valimatkan vuoksi. He olivat tavanneet
opiskeluaikana ja pitivat nyt yhteytté soittamalla Idhes péivittain.

Haastattelija: No onko sulla, miten sitten jos sa saisit vaikka lottovoiton tai paljon rahaa, niin mita sa
tekisit?

Reino: Ma sanon, ettd mina lahtisin silidlle tiette, enka takasin tulis.
Haastattelija: Minneka sa menisit?

Reino: Kylla ma lahtisin tonne Rahkolaan, ma lahtisin &kkia sinne likan tykd niin pian kun mahdollista.

Haastateltavien yksityiset tukiverkostot koostuivat lahinna vanhemmista,
seurustelukumppanista ja sisaruksista. Sisarukset ja kumppanit olivat niiden haastateltavien
ldheisimpia ihmisid, joiden vanhemmat olivat kuolleet. Huolista puhuttiin kumppanille,
ystaville tai vanhemmille kun taas arkipdivan ongelmia ratkottiin usein ohjaajien kanssa.
MyoOs ohjaajien kanssa keskusteltiin huolista ja murheista etenkin siind tapauksessa, jos
vanhemmat eivat olleet end4 elossa ja kovin laheisid ystévid ei ollut. Haastateltavat eivat
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kuitenkaan puhuneet yksindisyydestd (ks. esim. Miettinen 2009), vaikka osalla oli hyvin
vahan ystavyyssuhteita.

6 Ty0 ja harrastukset: ”...pois tuolta avoimille markkinoille.”

Kehitysvammaisista henkildista noin 7700 tydskentelee tyokeskuksissa. Tyokeskuksessa
tyoskentelevélla henkil6lld ei ole tydsuhdetta vaan tyokeskuksissa tehtdva tyd on osa
kehitysvammaisten erityishuoltoa. Tyostd ei makseta palkkaa vaan niin sanottua
tydosuusrahaa, joka vaihtelee 0-12 euroon per pdiva. Avotyotoiminnassa tydskentelee noin
2300 henkiloa. Avotyota tehddén tavallisilla tydpaikoilla. Avotyodntekijélla ei kuitenkaan ole
tyosuhdetta tyOpaikkaan eikd han saa tyostadn palkkaa vaan samansuuruista tydosuusrahaa,
kuin tyokeskuksessa tydskenteleva. Tuetun tyon tekijoitd on noin 300. He ovat tydsuhteessa
tavallisilla tyOpaikoilla ja saavat palkkaa tydstdan. Heilld on tyovalmentaja, joka ohjaa ja
tukee tyon tekemisessa tarvittaessa. (Verneri - Kehitysvamma-alan verkkopalvelu, Tyota
tekijoille 2009.)

Suurin osa haastateltavista kertoi tyoskentelevansa tyokeskuksessa. Tyotehtdvia olivat mm.
kasi- ja puutyot, keittio- ja siivoustyot sekd alihankintatydt. Alihankintaty6 oli esimerkiksi
erilaisten osien pussittamista. Osa haastateltavista oli ty6llistynyt myo6s tavallisiin
tyopaikkoihin, joko tuettuun tydhon tai avotyohon. Tydpaikkoja olivat huoltoyhtid,
terveyskeskus, paivékoti, kaupungintalo ja kaupat. Liséksi osa haastateltavista tydskenteli
sekd tyokeskuksessa ettd tavallisessa tyOpaikassa. Haastateltavat, jotka olivat péésseet
tavalliseen tyOpaikkaan, olivat poikkeuksetta tyytyvdisia tyohonsa. Myods Rinteen (2009)
kartoituksessa etenkin tuetussa tydssd kavijat olivat hyvin motivoituneita tydssaan.
TyOkeskuksessa tyoskentelyé ei koettu erityisen viihtyisané etenkaan silloin, jos ty6 oli kovin
yksitoikkoista tai tyotehtévat eivat olleet mieleisid. Kaikki haastateltavat, jotka tydskentelivat
seka tavallisella tyopaikalla etté tyOkeskuksessa, viihtyivat paremmin tavallisella tyopaikalla.

Haastattelija: Sulla on aika paljon hommia.

Ville: On ja riittavasti.

Haastattelija: No ootko sa viihtynyt kaikissa ndissa kolmessa paikassa?

Ville: Olen. Tai sanotaan niin, et mé& olen eniten viihtynyt Sofiassa ja Tarmon kaupassa. Mutta taas
t(.)i"tyékeskus, kyllda ma tykk&an siella olla, mutta valilla vahan ottaa vahan sillai, ei oikein jaksais tehda
sitd samaa.

Haastattelija: Joo. Onks se jotain sitten sellasta pussitushommaa?

Ville: On.

Haastattelija: Niin se on se tydkeskus.

Lotta: Joo, mutta sitten alko tuntuu, kun siella tehtiin sita alihankintatyota joka paiva, eika se ollut mun
juttuni. Ma parjasin jo niin hyvin ulkopuolisissa, etta alkuun ma tein harjoittelupatkia ja sitten...
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Onerva tyoskentelee tyokeskuksessa, jossa han tekee keittiotoitd ja alihankintatoitd. Puhetta
uuden tyén hankkimisesta on ohjaajien kanssa ollut, mutta tyota ei oltu vield haettu.

Haastattelija: No onko sitten jotain semmosia niinkun tassa, onko sielld tydpaikalla jotakin semmosta,
mitd s& haluaisit muuttaa?

Onerva: Lahtemalla pois tuolta avoimille markkinoille.
Haastattelija: Niin ettd s& haluaisit Iahtea toihin johonkin muualle.
Onerva: Niin.

Haastattelija: Minkalaista ty6ta sa haluaisit tehda?

Onerva: Kaupassa.

Sen lisaksi, ettd tyota tyokeskuksessa ei aina koettu mielekkdéna, osa haastateltavista koki
tyokeskuksen metelin héiritsevan suurena. Osa tydosuusrahaa ja elékettd saavista sanoi myos
suoraan, ettd palkkaa pitdisi saada enemman. Raha saattoi riittda juuri ja juuri pakollisiin
menoihin, mutta mihinkdan ylimadaréiseen sitd ei valttdmatta ollut. Pienesta kiinni -projektin
ryhmahaastatteluihin osallistuneet kehitysvammaiset henkil6t kritisoivat myds tydosuusrahan
pienuutta. Erds haastateltavista sai tydosuusrahaa 3,80 euroa pdivéssd, josta han maksoi
paivittain 4,60 euron lounasrahan. (Miettinen 2009.) Kehitysvammaisten henkildiden tulot
koostuvat useimmiten eldkkeestd ja asumistuesta. Kaytettavaksi vaatteisiin, la&kkeisiin ja
muihin menoihin voi jaada vain noin 80-100 euroa per kuukausi. (Niemeld & Brandt 2008,
80.)

TyOkeskuksissa  viihdyttiin, jos tyOtehtavat vastasivat omia  harrastuksia ja
mielenkiinnonkohteita tai omaa koulutusta. Luova toiminta ja mahdollisuudet sosiaalisiin
kontakteihin voidaan lukea tyokeskuksien hyviksi ominaisuuksiksi (ks. Eriksson 2008, 77—
97). Auli kertoi harrastavansa kasitoiden tekemistd vapaa-aikana ja piti siitd, ettd sai tehda
kasitoitda myos tyokeskuksessa.

Haastattelija: Tykkaatko sa kayda siella tydokeskuksessa?
Auli: Tykk&éan kun siella aika kulluu kun on tekemista.
Haastattelija: Sa teet siella niita kasitoita?

Auli: Niin aamupaivalla kuvon mattoja ja iltapaivalla virkkaan.

Ty0Opaikan ja kodin valinen etéisyys ja kulkumahdollisuudet tyopaikalle tulivat esille myos
tarkeind tekijoind asumisessa. Jos haastateltava oli saanut mieluisan tydn, han ei halunnut
asuntoa lilan kaukaa tyopaikasta. ToOihin haastateltavat kulkivat kavellen, pydréillen,
yhteistaksilla tai linja-autolla riippuen tydmatkan pituudesta. Toihin saatettiin kulkea kavellen
tai pyoralla pitkiakin matkoja ympari vuoden etenkin paikkakunnilla, jossa julkinen liikenne
ei ollut kovin vilkasta. Sofia kulki toihin kavellen, pyorélla tai isén kyydilla. Han oli alkanut
viihtyd paremmin tyokeskuksessa sen jalkeen, kun oli p&assyt tekemddn omaa ammattiaan
vastaavaa tyotd, vaikka pitikin enemman tydskentelysté tavallisella tyopaikalla
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Haastattelija: Jos sa saisit valita tydpaikan, niin valitsitko sa esim...mika olis sun haavetydpaikka?

Sofia: No justiin kun oon kaynyt ton kasitydpuolen, niin joku kasitybammatti. Ja nyt kun taalla on
paassy maton kudontaan, niin tuota silla lailla sitten tykastyn taallakin olemaan ja kuitenkin ei 0o
tyomatka paljon mik&én, kun tuossa Hirvolan kylalla asuu, niin paasee kavelemalla kulkemaan.

Haastattelija: Onko se Katrin palvelut [tavallinen tydpaikka], miten sé& sinne paéaset sitten?

Sofia: No meen pyéralla ja talvipakkasella jopa iska on kuskannut, etta jos on ollut korkeet pakkaset.
Ei kesta pyoralla polkee, niin iska on sitten kuskannu viela aina tdihin ja sitten oon kavelemalla tullut
poikkeen.

Mahdollisuutta tehdd tyota pidettiin hyvin tarkednd. Myos tyOkeskuksissa tyoskentely oli
osalle haastateltavista mieluisaa ajanvietettd ja toi rytmia ja merkitysta elamééan. Mielihyvan
kokeminen ty0sta ei riippunut siitd, tehtiinkd tyotd tyokeskuksessa vai tavallisessa
tyopaikassa. Henkilon tydssa viihtymisen kannalta oleellista olisikin, ettd han voisi itse
vaikuttaa tyOnkuvaansa, vaikka tyo® olisi tyokeskuksessa tehtdvdd. Samaa merkitysta
tyokeskuksessa tyoskentely ei kuitenkaan saanut, jos haastateltava oli tydllistynyt tavalliseen
tyopaikkaan tai jos tyotehtdvat tyokeskuksessa olivat epdmieluisia.

Harrastuksia ja vapaa-ajanviettotapoja haastateltavilla oli runsaasti. Harrastusten merkitys voi
muodostua erittdin suureksi etenkin niilla henkil6illg, joilla ei ole mahdollisuutta tyontekoon
(Eriksson 2008, 77-97) tai joiden ty0 on epamieluisaa ja yksitoikkoista. Haastateltavat
kertoivat, ettd vapaa-aikana he katsovat televisiota, kayvat kirjastossa ja lukevat, ké&yvat
internetissd, kuuntelevat musiikkia, kayvat kavelylla, viettavat aikaa ystavien tai kumppaninsa
kanssa, kdyvat kahviloissa ja ostoskeskuksissa, urheilevat, kayvéat kirkossa, ulkoiluttavat ja
hoitavat Kkoiraa, tekevat kasitoitd ja palapeleja ja viettavat joutilasta aikaa. Harrastuksiin
kuuluivat myos erilaiset kerhot, diskossa, konserteissa ja tansseissa kayminen, jaakiekko- ja
jalkapallo-otteluiden seuraaminen, ratsastus ja elokuvissa kdyminen. Harrastamista edesauttoi
tai rajoitti henkilon rahatilanne, mahdollisuus avustajaan ja se, kuinka helposti han paasi
kulkemaan harrastuksiinsa.
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7 Y hteenvetoa

Tahan selvitykseen haastatellut kehitysvammaiset henkil6t kaipasivat asumisessaan omaa
rauhaa ja yksityisyyttd. Haastateltavat toivoivat, etta he voisivat viettda aikaansa ystavien tai
kumppanin kanssa omassa kodissaan. Puitteet tdhan eivat olleet ryhmakodeissa valttamétta
kovin hyvét. Huoneiden koot vaihtelivat paljon, ja toiset huoneet olivat hyvin ahtaita
esimerkiksi vierailuja ajatellen. Haastateltavat kaipasivat myds omaa Kkeittiotd ja lisaa
kaappitilaa. Asuntoryhmassa erillisessa yksiossa tai kaksiossa asuvat olivat tyytyvaisia
koteihinsa. Ryhmaéakodeissa omat mieltymykset ja toiveet elamisen tyylistd voi joutua
laittamaan sivuun, kun arkea on elettdvd yhteissdantdjen mukaan. Ruoka- ja
nukkumaanmenoajat, yhteinen ruoka ja omista menoista raportoiminen loivat ryhmékoteihin
ja osittain myds asuntoryhmiin melko kontrolloidun hengen. Erilaiset sadnnét ja maaraykset
vaihtelivat asumisyksikoittain ja niiden tarkoitusta oli paikoin vaikea ymmartad. UEP:n
asumispalvelujen konsensustyéryhma selvitti  kehitysvammaisista henkilGistd kootun
asukastyoéryhman  avulla  kehitysvammaisten ~ asumiseen  liittyvid  kysymyksia.
Asukastyoryhméssa koettiin, ettd ohjaajat paattavat liikaa heidédn puolestaan ja sdannot
kotiintuloajoista ja syomisista ovat tiukkoja. (Hintsala 2008.) Lea Vaitti (2009) haastatteli
tutkimuksessaan kehitysvammaisten henkildiden vanhempia ja selvitti heiddn kokemuksiaan
asumispalveluista. Vaitin tutkimuksessa vanhemmat kertoivat, etta kaikille asumisyksikdiden
sédannoille ei ollut erityisia perusteita ja sddnnot tuntuivat palvelevan enemman henkilékunnan
tai jarjestelman kuin asukkaan tarpeita.

Asunnon sijainti oli my6s merkityksellinen asia. Tydssa kayvéat henkil6t toivoivat, ettd oma
koti I0ytyisi mahdollisimman laheltd tyopaikkaa. Koska liikkuminen vapaa-ajalla tapahtui
paékaupunkiseutua lukuun ottamatta useimmiten kéavellen tai pyordillen, asunnon sijainnin
olisi hyva olla mahdollisimman ldhelld palveluita ja harrastuksia. Tdma korostui etenkin
paikkakunnilla, jossa julkinen liikenne ei ole kovin vilkasta. Pitk&t valimatkat vaikuttivat
mya0s siihen, ettd eri paikkakunnilla asuvien ystévien tai perheenjasenten luokse kulkeminen
ei vélttdmattd ollut helppoa. Matkustuskustannukset olivat lilan suuria rahatilanteeseen
nédhden ja omaa osaamista matkustamisessa jannitettiin. Rinteen (2009) kartoituksessa
helsinkiléiset kehitysvammaiset henkil6t olivat oppineet harjoittelun seurauksena kéayttamaan
julkista liikennettd, vaikka matkareitti edellytti kulkuneuvon vaihtamista. Vaitin (2009)
tutkimuksessa myds vanhemmat toivoivat asunnon sijaitsevan sellaisessa paikassa, joka
mahdollistaisi aktiivisen eldmisen.

Apua ja tukea koettiin saatavan riittavasti arjen askareisiin. Henkilokohtaista tukea kaivattiin
omiin menoihin, kuten elokuvissa ja konserteissa kdynteihin. Haastateltavat saivat tukea myos
sellaisissa asioissa, joihin he eivat olisi sitd tarvinneet tai joissa he arvelivat parjdévansa ilman
tukeakin. Hyvéa tarkoittava, mutta liiallinen auttaminen ja hoiva saattavat turhaan passivoida.
Kun ihmiselle viestitaan, ettei han ole kykenevé tekemadn itse, han alkaa vahitellen uskoa,
ettd yrittdminen on turhaa (vrt. opittu avuttomuus, Seligman 1975). Vaitin (2009)
tutkimuksessa vanhemmat toivat esille huolensa perheenjésenensd taitojen taantumisesta.
Asumisyksikon tyontekijoilta odotettiin itsendistymiseen liittyvien taitojen ohjausta ja
opetusta, jota vanhempien mielestd oli lilan harvoin. Vanhemmat myos toivoivat, ettei
asukasta “passata avuttomaksi” eikd hanté estetd ottamasta elamaan kuuluvia pienia riskeja.
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Suurin osa haastateltavista tyoskenteli tyokeskuksissa. Henkil6t, jotka olivat pédsseet
tavalliseen ty6hon, olivat poikkeuksetta tyytyvaisia ja viihtyivéat tyossédan. Tyo oli heille hyvin
tarked osa eldmaa. Tyokeskuksissakin viihdyttiin, jos tyd vastasi omia mielenkiinnon
kohteita. Melu, yksitoikkoiset alihankintatydt ja pieni palkka koettiin tydkeskuksien
huonoiksi  puoliksi. Mielekkyyttd eldm&in toivat my6s moninaiset harrastukset.
Seurustelusuhteet, kuten myds muut tarkeédt ihmissuhteet, olivat eldmaan paljon iloa ja
merkitysta tuovia asioita. Haastateltavat haaveilivat itsendisemmastd asumisesta omassa
kodissa tai kumppanin kanssa jaetussa kodissa, naimisiinmenosta kumppanin kanssa,
tavallisesta tydpaikasta ja matkustelusta.

Eroja nais- ja mieshaastateltavien vastauksissa ei juuri ollut. 1an suhteen haastateltavien
vastauksissa oli nadhtavissa hieman erilaisia painotuksia, jotka olivat hyvin tyypillisia ihmisen
elaménkaarta ajatellen. Haastateltavat olivat idltddn 22-67 -vuotiaita. Viela kotona asuvat
nuoret toivoivat padsevansa muuttamaan omilleen. Kotoa pois muuttaneet nuoret olivat
tyytyvéisia siitd, ettd olivat padsseet irtautumaan lapsuudenkodistaan ja toivoivat
asumismuodostaan ja seurustelutilanteestaan riippuen enemman yksityisyytta ja omaa rauhaa.
Hieman vanhemmat henkil6t ja pidempééan seurustelleet haaveilivat naimisiinmenosta ja
yhteisestd kodista kumppanin kanssa. 1altddn vanhimmat haastateltavat, joiden vanhemmat
olivat jo kuolleet, halusivat padsaantdisesti asua omassa asunnossa.

Kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeus voidaan Duffyn (2006, 5-8) mukaan
jakaa kolmeen eri osa-alueeseen. Ensinndkin, henkil6ll& tulee olla sellainen oikeusasema, etté
han voi harjoittaa kansalaisen oikeuksiaan. Néihin oikeuksiin kuuluu esim. oman rahankayton
kontrollointi, mahdollisuus vuokrasopimuksen tekemiseen tai asuntolainan ottamiseen, tyon
saaminen, seurustelusuhde ja mahdollisuus avioitua halutessa. Toiseksi, henkil6lla tulee olla
sellainen vayl4, jolla han voi tuoda esille omat tarpeensa ja halunsa toisille ihmisille. Jotta
henkild tulisi kuulluksi, toisten ihmisten tulee ottaa hénet ja hanen mielipiteensa vakavasti.
Tama toisten ihmisten arvostus kehitysvammaista henkil6a kohtaan johtaa myds siihen, etta
han itse kokee itsensd arvostetuksi ja hanen itsekunnioituksensa kasvaa. Kolmanneksi,
henkilolld tulee olla kédytettavissadn tapoja ja tukea tehdd paatoksid, jotta han pystyy
ohjaamaan oman eldménsa suuntaa.

Haastateltavien mahdollisuudet tehda paatdksia omaa eldmadnsa koskevista asioista olivat
melko heikot. Suurin osa haastateltavista ei ollut osallistunut kokouksiin, joissa kasiteltiin
heidén asioitaan tai jos olivat, he eivat pystyneet palauttamaan mieleen sielld keskusteltuja
asioita. P&atokset siitd, mitd ruokaa henkild syo, kenen kanssa hén asuu, milloin han nékee
kumppaniaan tai mitd hén rahoillaan ostaa, tuntuivat olevan enemman tai vahemman muiden
ihmisten kontrollin alla. Samoja puutteita kehitysvammaisten henkildiden autonomiassa tuli
ilmi Pienesta kiinni -projektin ryhmahaastatteluissa: Asumisen muotoa ei voinut valita,
tyotehtaviin ei voinut tyOkeskuksissa itse vaikuttaa ja rahan kayttéa ja omia aktiviteetteja
kontrolloitiin (Miettinen 2009).

Finlay, Walton & Antaki (2008) ovat tutkineet kehitysvammaisten henkiléiden
itsemadrdédmisen toteutumista asumisyksikoissa. Heiddn mukaan itsemadraamista voi estéa se,
ettd tyontekijoiden toimintaa ohjaavat sdanndt ovat ristiriidassa henkilon itseméaaradmisen
kanssa. Tyontekijat voivat esimerkiksi pyrkia takaamaan asukkaan turvallisuutta
minimoimalla riskejd mahdollisimman paljon. Toiseksi itsemadraamisen saatetaan ajatella
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liittyvan vain suurempiin valintoihin eldmassd, esim. asuinpaikan tai harrastusten valintaan
eikd niinkddn jokapéaivaisiin arjen askareisiin, kuten ruuan valitsemiseen tai
nukkumaanmenoaikoihin. Myo6s vaikeudet kommunikoinnissa voivat johtaa siihen, ettd
valintatilanteissa henkilon mielipidetta ei kysyta hénelle ymméarrettavalla tavalla. Joskus taas
halu opettaa kehitysvammaiselle henkil6lle miten asioita ”kuuluu tehd&” voi johtaa siihen,
ettd han ei padse itse paattdmaan milla tavoin haluaisi toimia. Etenkin kehitysvammaisilla
henkil@illa itsemddradminen toteutuu vuorovaikutuksessa toisiin ihmisiin. Tdman vuoksi
henkilon eldmdssé laheisesti vaikuttavien ihmisten rooli on keskeisessd asemassa, kun
tarkastellaan itsemé&ardédmisen toteutumista.

Jokapéivéisessé vuorovaikutuksessa voimme valita, milla tavoin kehitysvammaisen henkilon
kohtaamme ja millaisia valinnanmahdollisuuksia hénelle tarjoamme (ks. esim. Vesala 2009).
Aini Kimpimé&en sanoin pienilla asioilla, kuten sanavalinnoilla ja eleilld voimme viestittaa,
korostammeko tukea ja itsemadraamisoikeutta vai hoivaa ja kontrollia (Brandt & Burrell
2008). Itsemé&ardédmista voidaan vahvistaa myods tukemalla henkilon paatoksentekoa. Tuetun
paatoksenteon periaatteisiin kuuluu, ettd kehitysvammaisen henkilon tulee voida paattaa
omasta eldméstddn mahdollisimman paljon ja hénen tulee saada itse valita, kuka auttaa hanta
tekemaan paatoksia. Henkilolla itselldan on aina oikeus olla mukana paatdksenteossa ja hanen
tulee saada myos harjoitella valintojen tekemistd. (Cramp & Duffy 2005.) Tuetulla
paatoksenteolla tarkoitetaan kéytannossa esimerkiksi sitd, ettd yksiléd autetaan tiedon ja
vaihtoehtojen etsimisessd, punnitaan eri vaihtoehtojen etuja ja haittoja ja selvitetddn asioita
selkokielelld (Lausuntopyynté OM 11/41/2007).

Osa haastateltavista toivoi, ettd oppisi hoitamaan joitain arjen askareita itsendisemmin. Uusien
asioiden opettelun tulisi olla pitk&janteista ja tukea tulisi vahent&é véhitellen oppimisprosessin
edetessd. Liian varhain annettu vastuu, epdvarmuus ja naista johtuvat epdonnistumiset voivat
aiheuttaa henkildlle turhaan pelon uusien asioiden opetteluun. Kehitysvammaisilla henkil6illa
tydmuisti on usein kapea ja se kuormittuu helposti (Numminen 2002). Taman vuoksi uusia
asioita opeteltaessa opittava maaré on pidettdva pienend ja opittavaa asiaa on toistettava
riittdvan monta kertaa. Kun opittu asia on siirtynyt tydmuistista pitkakestoiseen muistiin, on
kehitysvammaisella henkil6lla yhtd hyva kyky pitdd asia muistissa, kuin vammattomalla
henkilolla. (Ketju 4/ 2009.) Tarkeda niin oppimisen, itsemaarddmisen kuin henkisen
hyvinvoinnin kannalta on yksilon oman toimijuuden tukeminen ja hanen pystyvyyden
tunteensa vahvistaminen. Ihmisen vahva tunne omasta pystyvyydestédén on yhteydessa siihen,
kuinka hyvin hdn suoriutuu késilla olevasta tehtdvasta. Pystyvyyden tunnetta vahvistavat
onnistumisen kokemukset, joissa henkild saavuttaa tavoitteensa ponnistelujen seurauksena.
(Bandura 1997.) Kun pystyvyyden tunne vahvistuu, satunnaiset epdonnistumiset eivét horjuta
niin helposti uskoa omaan parjaamiseen.

Useat onnistuneet muutot laitoksesta, ryhmakodista tai vanhempien luota omaan asuntoon
kertovat, ettd oppimisen ja henkil6lle raatéloityjen yksildllisten tukipalvelujen avulla
itsendinen asuminen on mahdollista ja saattaa parantaa henkilén eldménlaatua huomattavasti
(ks. esim. Brandt & Burrell 2008). Onnistuneita muuttoja ja onnellisia tarinoita on hyva tuoda
esille myds kehitysvammaisille henkil6ille itselleen, silla tunnetta omasta pystyvyydesta voi
vahvistaa my0s ottamalla mallia muista ihmisisté (ks. esim. Oman eldman p&aamieheksi). Kun
ihminen nédkee itsensd kaltaisen ihmisen onnistuvan, hén alkaa luottaa vahvemmin omaan
kykyynsa onnistua (Bandura 1997).

Suomi allekirjoitti YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan sopimuksen vuonna
2007. Sen mukaan vammaisilla ihmisilla tulee olla oikeus valita missd ja kenen kanssa he
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asuvat. Heilla on samanlainen oikeus oman mielipiteensa sanomiseen kuin muilla ihmisilla ja
heidan tulee saada p&é&tosten tekemiseen tarvittava tieto ymmarrettdvasséd muodossa. (STM:n
esitteitd 2007:4.) Myds Suomen perustuslailla on s&édetty, ettei henkil6d saa asettaa eri
asemaan hdnen vammaisuutensa perusteella.

Risto: Naita kehitysvammasia, niité ei noteerata silleen naa tavalliset ihmiset. Jotkut on silleen, etta ei
ne noteeraa.

Haastattelija: Ootko sa sitd mieltd, ettd pitais noteerata?

Risto: Joo, et ottaa enemman huomioon.

Haastattelija: Ettd meitd on monenlaisia taalla maailmassa.
Kristiina: Kaikki pitais ottaa huomioon, oli kehitysvammainen tai ei.

Risto: Kaikki pitais olla samanvertasia.
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LIITE 1. Haastattelurunko®

1) Kaoti ja asunto

Kerrotko kodistasi.

(0]

O O0OO0O0O0O0

Kenen kanssa asut?

Kauanko olet asunut taalla?

Oletko valinnut asuntosi?

Oletko itse valinnut huonekalusi?

Tykk&étko asua nykyisessa kodissasi?

Mihin asioihin olet tyytyvdinen kodissasi?

Mit4 asioita haluaisit muuttaa tai parantaa kodissasi?

2) Harrastukset, opiskelu ja tyd

Kerrotko, mité teet tavallisena arkipaivana?

0]

O O0OO0O0

O O0O0O0o

Kéytkd toissa?
Missé kéyt t0issa?
Miten kuljet téihin? (kéavellen, pyorélla, bussilla, taksilla jne.)
Mihin asioihin olet tyytyvdinen tydssasi?
Pidatko tyokavereistasi?
= Tapaatteko muualla kuin tydpaikalla?
= Jos, niin mité teette yhdessa?
Opiskeletko?
Mita opiskelet?
Miten kuljet kouluun? (kéavellen, pyorélla, bussilla, taksilla jne.)
Tunnetko opiskelukavereitasi?
= Tapaatteko muualla kuin koulussa?
= Jos, niin mita teette?

Kerrotko, mita teet tavallisena arki-iltana?

0}
o}
o

0}
0}

Kéytkd harrastuksissa?
Missé kayt harrastamassa?
Vietatko aikaa kaupungilla?
= Missa, miten...?
Kéaytko ostoksilla?
Tapaatko ystaviasi tai tuttaviasi?
=  Mitd teette yhdessa?

Kerrotko, miten tavallisesti vietét viikonloppua?

0}
o

Kenen kanssa yleensé vietat viikonloppua?
Mitd teette yhdessa?

3) Tarkedat ihmiset, ystavat ja sukulaiset

Kerrotko sinulle tarkeista ihmisista, keita he ovat?

o}
o

Kuinka usein tapaat heita?
Missa tapaatte?

¥ Haastattelurungon ja haastattelun toteutukseen liittyvan materiaalin ovat tehneet Minna Harjajérvi ja Susanna

Hintsala
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4)

Kerrotko, keitéd perheeseesi kuuluu?
0 Missé he asuvat?
0 Kaéytko heiddn luonaan usein?
0 Kayvatko he usein sinun luonasi?
O Tapaatteko jossain muualla, missa?

Kerrotko ystavistasi, keité he ovat?
0 Missé he asuvat?
o Kuinka usein tapaat heita?
0 Kuinka usein he kdyvét kylassa luonasi?
0 Tapaatteko jossain muualla, missa?
Tunnetko talla alueella asuvia ihmisid, naapureita?
Onko sinulla joku laheinen ystava, jolle voit kertoa huolistasi?

Jos jokin asia askarruttaa sinua tai sinulla on huolia, kenelle kerrot siita?

Haluaisitko tavata joitakin henkil6ita useammin?

0 Ketd?
0 Miksi?
Haluaisitko tavata joitakin ihmisia harvemmin?
0 Ketd?
0 Miksi?

Avun ja tuen tarpeet / palvelut ja tuki

Missa asioissa tarvitset apua?
Tarvitsetko apua (ja jos niin millaista)...

0 Kkotitdissa?

ruuanlaitto

pyykinpesu

siivous

e tiskaus

kodin laitteiden (esim. pdlynimuri, pyykinpesukone) kdyttdminen
0 Kuka sinua auttaa, jos tarvitset apua?

O itsestd huolehtimisessa

e suihkussa kéynti
parranajo
vaatteiden valitseminen
laékarissd kéaynti (tarvittaessa)
ladkkeiden ottaminen

o0 Kuka sinua auttaa, jos tarvitset apua

O omien asioidesi hoidossa?
e kaupassa kdyminen
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5)

o
0}

virastossa kdyminen (esim. KELA)

Kirjastossa kdyminen

pankissa kdyminen

postissa kdyminen

vaatteiden ostaminen

virallisten kirjeiden lukeminen (esim. pankki, KELA)
paéatosten tekeminen

Kuka sinua auttaa, jos tarvitset apua

raha-asioissa?
e rahan kdyttdminen esim. ostosten maksaminen
e laskujen maksaminen

Kuka sinua auttaa, jos tarvitset apua?

liikkumisessa
o harrastuksissa kdyminen
e bussin (tms. kulkuvélineen, jos kaytt4a vaikka junaa) kaytto
o (pelkadatko / jannittddko sinua litkkkua yksin)?

Kuka sinua auttaa, jos tarvitset apua?

uusissa ja yllattavissa tilanteissa?
Kuka sinua silloin auttaa?

t0issa?
Kuka sinua auttaa toissé, jos tarvitset apua?

koulussa?
Kuka sinua auttaa koulussa, jos tarvitset apua?

Saatko riittavasti apua?

Millaista apua tarvitsisit enemman ja missa asioissa?

Koetko, ettd ihmiset ymmartavat sinua?

Osallistutko palavereihin / kokouksiin, joissa pohditaan sinun asioitasi?

Millainen on mielestési hyva avustaja tai tyontekija?

Haasteet eldmassa

Harmittaako sinua joku asia elaméssasi?

Onko sinulla huolia talla hetkella?

Voitko itse paattaa

0]

O O0OO0O0

milloin olet kotona?

milloin menet tapaamaan ystéviasi?
mité syot?

milloin syot?

milloin menet nukkumaan?
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6)

7)

mité ostat kaupasta?
millaisia vaatteita ostat?
mité harrastat?

kenen kanssa seurustelet?

O O0OO0O0

Jos saisit muuttaa jotain nykyisessa elamassasi, mitd muuttaisit

asunnossasi?
asuinkumppaneissasi?
ystavissasi?
tyontekijoissa?
tyopaikallasi?
koulussasi?
harrastuksissasi?

o

OO0OO0O0OO0Oo

Onnistumiset
Mistd asioista pidat erityisesti?
Missé asioissa olet hyva?

Mité osaat hyvin?

Onko sinun mahdollista tehda tai harrastaa niita asioita, joista pidat?

Mihin asioihin olet eldmasséasi erityisen tyytyvdinen? (Mitka asiat tekevét sinut oikein

iloiseksi?)

Haaveet ja unelmat

Mista haaveilet?

Millaisia tulevaisuuden suunnitelmia sinulla on?

Kerrotko, miten haluaisit tulevaisuudessa asua?

Missa haluaisit asua?

Asuisitko mieluiten...
o kerrostalossa
o rivitalossa
o omakotitalossa

Kenen kanssa haluaisit asua?
Asuisitko mieluiten...
0 jonkun kanssa, kenen?

0 yksin omassa asunnossa?

Jos saisit lottovoiton, mita tekisit?
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LIITE 2. Tietoa lahityontekijélle ja selkokielinen Kirje

Tietoa lahityontekijalle: Ohjeet suostumuslomakkeen l&pikdymiseen.

Ennen varsinaista haastattelutilannetta tulee varmistaa haastateltavan
suostumus haastatteluun k&dymalla 1&pi seuraavat asiat yhdessé keskustellen:

e Kerro, miksi henkiléa halutaan haastatella.

Tutkimuksessa halutaan saada tietoa kehitysvammaisten henkildiden eldmasta: arjesta, asumisesta,
opiskelusta ja/tai tydssakdynnistd, harrastuksista, ystavistd sekd haaveista ja unelmista. Tutkimus
liittyy Kehitysvammaisten Palveluséation Asumisen yksilolliset tukimallit -projektiin. Tutkimus
tehdaén, koska kehitysvammaisille ihmisille halutaan kehittdd uusia asumisen vaihtoehtoja.
Tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita siitd, millaista tukea kehitysvammainen henkilo itse kokee
tarvitsevansa elamésséén ja asumisessaan. Kaikkiaan haastatellaan 24 kehitysvammaista henkilda eri
puolilta Suomea.

e Kaerro, minkélaisia asioita haastattelussa kasitellaan.

Haastattelussa puhutaan henkilén elamdstd kokonaisuudessaan. Haastattelussa késitellddn mm.
seuraavia teemoja:

- asumisen ja eldmisen ympaéristét (asuminen, ty0, vapaa-aika, arkipdiva,
viikonloppu, missa liikkuu jne.)

- tarkeét ihmiset ja sosiaaliset suhteet

- palvelut ja tuki

- onnistumiset (mika auttaa parjadmaan, mihin on tyytyvéinen elamésséan, mit4 osaa,
missa on taitava ja hyva)

- haasteet elaméssé

- avun ja tuen tarpeet

- haaveet ja unelmat

o Kerro, ettéd haastattelu tehdaan henkilon kotona (tai hanen huoneessaan), mikali se
hanelle sopii.

o Kerro, ettd haastattelija tulee Kehitysvammaliitosta.
Haastattelutilanteessa ovat ldsnd vain haastateltava henkild sekd Kehitysvammaliitosta tuleva
haastattelija. Mikéli haastateltava itse sitd toivoo, hén voi ottaa haastattelutilanteeseen mukaansa
tukihenkiloksi esim. ystavénsa tai jonkun muun hénelle laheisen henkildn, ei kuitenkaan omaista eika
tyontekijaa.

e Kerro, etté haastattelu kestda noin puolitoista tuntia.

Itse haastattelu kest&a noin puolitoista tuntia. Kokonaisuudessaan aikaa on kuitenkin hyva varata kaksi
tuntia, silla haastattelussa voidaan pit&a pienid taukoja tarpeen mukaan.
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o Kerro, etté osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja ettd hanen ei tarvitse osallistua, jos
héan ei halua.

Olennaista on kertoa henkil6lle, ettd han voi mydhemmin keskeyttdd tutkimukseen osallistumisensa
siitd huolimatta, ettd han téssa vaiheessa suostuisikin haastateltavaksi. Hanelle on siis oikeus muuttaa
mielensd myohemmin, missa tahansa tutkimuksen vaiheessa.

e Kerro, ettd hanelld on oikeus olla vastaamatta kysymyksiin, joihin han ei halua vastata.

Haastattelussa kasitelladn henkilon itse tarkeiksi kokemia asioita ja h&nen mielipiteitd&n. Kaikkiin
kysymyksiin ei ole pakko vastata, eikd henkilon tarvitse puhua sellaisista asioista, joista han ei halua
puhua.

e Toisaalta kerro, mita hydtya haastattelusta on hanelle.

Henkil6 pddsee haastattelutilanteessa kertomaan omasta eldmastdan ja niistd asioista, joita hén pitaé
tarkeind ja joista han itse haluaa kertoa. Hanen mielipiteensa ovat erittdin tarkeité ja auttavat tutkijoita
ymmartdmadn ja kertomaan muille ihmisille, millaista kehitysvammaisen henkilon eldmé tand paivana
on.

o Kerro, ettd haastattelu on luottamuksellinen tilanne. Haastattelijat antavat lupauksen,
etteivat kerro kenellekdan, mita juuri kyseinen henkilé on kertonut. Kaikki henkilét,
jotka kasittelevat vastauksia, ovat vaitiolovelvollisia.

Kukaan haastattelija tai haastatteluaineistoja kasitteleva henkilo ei saa kertoa kenellek&an, ketd on
haastateltu ja mitd kukin haastateltava on haastattelutilanteessa kertonut. Tuloksia esiteltdessé
kerrotaan ainoastaan yleiselld tasolla niistd asioista, joista haastateltavat ovat puhuneet. Missaan
vaiheessa ei kerrota haastateltavien nimia eiké sitd, mita kukin on haastattelijalle sanonut.

e Taman jalkeen kysy, haluaako henkild, ettd hantéd haastatellaan. Mikali henkild eparoi,
anna hanen miettid aivan rauhassa. Mikali henkilo kieltaytyy, kiitéd hantd vaivannéagsta.

On térkedd, ettd henkild ymmartdd, ettd haastattelusta voi halutessaan myds kieltaytyd, eika siitd
seuraa hanelle mitdén ikavaa.

e Varmista, ettd henkilon kanssa on kayty 1api selkokielinen suostumuslomake (TIETOA
HAASTATTELUSTA) ja ettd hdn on ymmartanyt siiné esitettavat asiat.

Suostumuslomake on hyvé kdyda henkilon kanssa lapi ajan kanssa rauhallisessa tilanteessa ja siten,

ettd henkilé voi esittdd siihen liittyvia kysymyksid. Mikali henkild ei osaa lukea, luetaan
suostumuslomake hénelle daneen.
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TIETOA HAASTATTELUSTA

Olemme kerdamassa tietoa asumisesta.
Haastattelemme monia ihmisid ympari Suomea.
Toivon, etta voit osallistua haastatteluun.

Haastattelussa Sinulta kysytaan kysymyksia
Sinun elamastasi. Kysymykset liittyvat
asumiseen, ystaviin, harrastuksiin ja unelmiisi.

Kysymyksiin voit vastata niin kuin sinusta tuntuu.
Vaaria vastauksia ei ole.

Haastattelija ei saa kertoa muille sinun nimeasi,
eika sita, mita sina vastasit.

Toivon, ettd haastattelu voidaan nauhoittaa.

Silloin haastattelijan ei tarvitse kirjoittaa kaikkea ylos.

Kerromme haastattelujen tuloksista eri
kirjoituksissa ja esityksissa.

Terveisin,
XXX

Jos haluat kysya jotain haastattelusta,
Voit soittaa tai kirjoittaa minulle.

Puhelinnumeroni on xxx ja
osoite: xxx Helsinki.

Voit myos lahettdad minulle séhkopostia.
Sahkdpostiosoitteeni on xxx
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LIITE 3. "Eliaksen” tarina

Eliaksen tarinassa on paljon yhtyméakohtia muiden haastateltavien elamaén. Tarina on aito,
mutta Eliaksen nimi on keksitty ja muitakin tunnistetietoja on muutettu.

Elias on 36 vuotta ja hanelld on oma huone ryhmékodissa. Ryhmakoti sijaitsee keskella
kaupunkia l&helld palveluita. Asunnon sijainti on Eliaksen mielestd hyva. Lahelta 10ytyy
my6s mukavia kavelyreittejd, jossa Elias kdy kévelemassa.

Eliakselta onnistuu itsendisesti ruuanlaitto ja siivoaminen. Ohjaaja auttaa Eliasta ladkkeiden
ottamisessa, virallisten Kirjeiden lukemisessa ja vaatteiden ostamisessa. Eliaksella on
edunvalvoja, joka hoitaa hanen raha-asioitaan. Elias saa ohjaajilta kdyttorahaa ja hén kay
mya0s itse nostamassa rahaa pankkiautomaatista. Elias on sopinut edunvalvojan kanssa, kuinka
paljon hén voi nostaa rahaa tililta.

Elias kay toissd tyokeskuksessa, johon han kulkee kavellen. Tyokeskuksessa hédn tekee
alihankintat6itd, mutta haaveilee péédsevansa tavalliseen tyOpaikkaan toihin. Tyokeskuksen
meteli hairitsee valilla Eliasta. H&n toivoisi, ettd tydosuusraha olisi isompi.

Vapaa-aikana Elias lukee, urheilee ja kdy kahvilla tai kavelylla ystavien kanssa. Han kay
my6s kerran viikossa keramiikkakerhossa. Viikonloppuisin Elias viettdd aikaansa
tyttdystavansa Annin kanssa. Elias on seurustellut Annin kanssa jo 6 vuotta.

Eliakselle tarkea ja iloa elaméan tuova ihminen on Annin liséksi siskon 4-vuotias poika Eetu.
Eetun kanssa leikkimisestd Elias pitéé erittain paljon. Laheisid ihmisi& Eliakselle ovat myds
aiti ja siskot. TyoOkaverit ovat Eliaksen ystdvid ja he tapaavat myds vapaa-ajalla. Jos
Eliakselle tulee huolia, han puhuu niistd Annin tai didin kanssa. Kaytdnnén ongelmia Elias
ratkoo ohjaajien kanssa.

Elias haaveilee naimisiinmenosta ja yhteen muuttamisesta Annin kanssa ja tyosté tavallisessa

tyopaikassa. Han toivoo, etté voisi el&dé pitk&an terveend. Jos Elias voittaisi lotossa, hdn ostaisi
oman asunnon. Unelma-asunto olisi kaksio rivitalossa, jonka saisi itse sisustaa.
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