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Tassa pro gradu -tutkielmassa tarkasteltiin kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden
ja osallisuuden toteutumista asumispalveluissa. Tutkielmassa selvitettiin, kuinka
kehitysvammaisten itsemaardamisoikeus ja osallisuus tosiasiassa nayttaytyvat
asumispalveluiden arjen kdytannoissa. Lisdksi selvitettiin, mitkd tekijat edistavat ja
haastavat itsemaardaamisoikeuden ja osallisuuden toteutumista asumispalveluissa.

Tutkielman aineistona kaytettiin Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviraston
(Valvira) yksityisilta ja julkisilta kehitysvammaisten asumispalveluyksikoiltd kyselylla
kerdamia toimintatietoja liittyen kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden
vahvistamiseen ja rajoitustoimenpiteiden kayttoon vuosilta 2015, 2016 ja 2017.

Tutkielman tulosten perusteella voitiin paatelld, ettd kehitysvammaisten oikeudet
asumispalveluissa toteutuvat rajoitustoimenpiteiden kayton maaraa tarkastelemalla
paremmin kuin ennen. Aineiston analyysi osoitti, ettd mitd suuremmaksi
asumispalveluyksikon koko kasvaa, sitd todenndkdisemmin kdytetdan enemman
rajoitustoimenpiteita. Kaikki yksikot kayttavat moniammatillista pohdintaa hyvin vahan
esimerkiksi arvioidessaan toteutuneiden rajoitustoimenpiteiden syita ja keinoja niiden
vidhentdmiseen tai perehdyttamisen sekd ohjeistamisen kysymyksissa. Tulosten
perusteella asumispalveluissa panostetaan paljon henkilokunnan kouluttamiseen
esimerkiksi erilaisista osallisuutta lisddvista tydmenetelmista. Osaamista tulisi sen sijaan
kasvattaa pdaatoksenteon tilanteisiin, kun itsemaardamisoikeutta on jouduttu
rajoittamaan.

Analyysi osoitti, ettd asumispalveluiden kadytannot ja toimintatavat ovat hyvin
organisaatio- ja henkilokuntalahtaoisia. Suhteellisen pienessd osassa kyselyn
vastauksista asiakkaan rooli ja asema mainittiin erikseen esimerkiksi asiakaskohtainen
perehdytys itsemaaraamisen tukemiseksi tai rajoitustoimenpiteiden syiden pohdinta ja
jalkipuinti asiakkaan kanssa. Siten tutkimustulosten perusteella vyksildllisten ja
asiakaslahtoisten seka osallisuudesta ldhtevien kaytantojen tarkeytta ja toimeenpanoa
tulisi yksikoissa kehittaa edelleen.

Tutkielman johtop&datoksena voidaan todeta, etta vaikka uusi kehitysvammalaki on
toisaalta parantanut kehitysvammaisten oikeuksien tilaa, on kdytdntdjen osalta vield
matkaa siihen, ettd kehitysvammaisen henkilon asema asumispalveluissa on
tasavertainen kansalainen eika vain passiivisen hoidon ja hoivan kohde.

Avainsanat: kehitysvammaiset, itsemaardaamisoikeus, osallisuus, asumispalvelut
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1 Johdanto

Vammaisiin ihmisiin ja heidan oikeuksiinsa on kiinnitetty erityistd huomiota viime
vuosina. Osallisuuden tavoite on sisdltynyt niin kansainvilisiin, eurooppalaisiin kuin
kansallisiinkin hyvinvointiohjelmiin ja lainsdadantéén. Suomalainen vammaispolitiikka
perustuu vammaisten ihmisten oikeuteen olla tasavertainen, osallistua ja saada
tarpeellisia yhdenvertaisuuden mahdollistavia palveluita ja tukitoimia. Erityisesti 2000-
luvun puolivélista lahtien on painotettu vammaisten ihmisten itsemaadraamisoikeutta

sekd mahdollisuutta vaikuttaa palveluihin ja niiden toteutukseen. (Kivist6 2014, 17-18.)

Viimeisten 40 vuoden ajan niin Skandinaviassa, Isossa-Britanniassa kuin USA:ssa on
vallinnut suuntaus, jossa yhteiskunta tarjoaa kehitysvammaisille henkilGille pienempia
ja yksilollisempia palveluita laajojen yhteis- ja erillispalveluiden sijaan. Nykypalveluilla
tavoitellaan arvoina ja kasitteina sosiaalista inkluusiota, osallistumista, itsendisyytta ja
valinnanmahdollisuutta. Tama on kuitenkin ristiriidassa sen kanssa, miten palveluja
kdaytannossa koetaan toteutettavan ja miten arvojen koetaan toteutuvan
kehitysvammaisten arjessa. (Beadle-Brown & Mansell 2010, 9; Teittinen 2010 b, 158.)
Viime aikoina on ollut paljon julkista keskustelua juuri talouden reunaehtojen
korostumisesta vammaisten valttamattomissa elamanmittaisissa palveluissa. Erityisesti
on noussut esille asumisen alistaminen kilpailuttamiselle. Keskusteluissa on ollut

voimakkaana esilld rahan edelle meneminen laadun sijaan.

Kumpuvuori (2006) kayttaa kehitysvammaisten asumista koskevassa selvityksessdan
kasitetta laitosvalta, jonka mukaan laitoksissa ei vallitse samanlainen perusoikeuksien
taso kuin muualla ja perusoikeuksia voitaisiin rajoittaa lievemmin perustein.
Perusoikeuksien rajoitukset voitaisiin tdman ndkemyksen mukaan perustella pelkastdan
henkilon asumisella laitoksessa. Vaikka ndakemys on tdysin Suomen lainsdadannon
vastainen, on se Kumpuvuoren (2006, 14) mukaan jdanyt osin elamaan
kehitysvammaisten henkildiden tilanteessa. Teittisen (2010 a) mukaan vammaisten
henkildiden kohtelussa ja heihin kohdistuvissa ajattelutavoissa syrjinta ja sorto ovat
limittyneet  huolenpidon  kaytantoihin  laitoskulttuurin = purkamisen jdlkeen.
Todellisuudessa palvelurutiinit saattavat tdyttda laatustandardin vahimmadisvaateet
hyvan ravinnon, vaatetuksen ja turvallisuuden osalta. Asuinympariston ja hoivaamisen

rutiinit saattavat kuitenkin rajata ja jopa ehkaistd vammaisen oma tahdon toteutumista.
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Laitosrutiineihin sisdltyy yleensd omatoimisuuden ja normalisaation ideaalit, mutta

usein ne toteutuvat valikoiden ja tyorutiinien ehdoilla. (Teittinen 2010 a, 6-7.)

Kesdkuussa 2016 annettiin laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain
muuttamisesta (381/2016). Lakiin tuli uudet sdanndkset itsemairdamisoikeuden
vahvistamisesta, itsendisen suoriutumisen tukemisesta seka rajoitustoimenpiteiden
kayton vahentamisestd. Laissa on lisdksi uudet sadannokset rajoitustoimenpiteiden
kirjaamisesta ja jalkiselvittelyista, rajoitustoimenpiteitd koskevasta selvitys- ja
tiedoksiantovelvollisuudesta, virka- ja vahingonkorvausvastuusta sekd tehostetusta
viranomaisvalvonnasta. Suomi on myods ratifioinut YK:n vammaisyleissopimuksen
(Suomen YK-liitto 2015), joka edellyttdd vammaisten henkildiden taysimaardista
osallistumista ja osallistamista heitd koskevaan paatoksentekoon. Sosiaali- ja
terveysalan lupa- ja valvontaviraston (Valvira) lain toimeenpanoon liittyvan selvityksen
perusteella rajoitustoimenpiteiden kaytto oli lisdantynyt verrattaessa vuosia 2015 ja
2016. Puutteita havaittiin my0s ratkaisu- ja paatoskaytantojen lainmukaisuudessa seka

kirjallisissa ohjeissa. (Valvira 2017.)

Tutkin pro gradu -tutkielmassani kehitysvammaisten itsemdardaamisoikeuden ja
osallisuuden toteutumista asumispalveluissa. Haluan selvittda, kuinka lain vaateet
itsemaaraamisoikeuden ja osallisuuden vahvistamisesta ja itsendisen suoriutumisen
tukemisesta  kaytannossa  toteutuvat. Rajoitustoimenpiteet ovat keskeisia
itsemaaraamisoikeutta haastavia kaytantoja asumispalveluissa. Tastd syystd
tarkastelen, miten ja kuinka paljon rajoitustoimenpiteitd kaytetdaan asumispalveluissa.
Selvitan myos, millaisia itsemdaraamisoikeutta ja osallisuutta tukevia kaytanteita
toimintayksikdissa on. Asiakkaan itsemdaradamisoikeuden ja osallisuuden vahvistaminen
on keskeinen osa sosiaalityota, sosiaalihuollon lainsdadantoa ja Suomen perustuslakia.
Koen, ettd heikommassa asemassa olevien henkildiden asemasta huolehtiminen ja

heidan oikeuksiensa esilld pitdminen on keskeista sosiaalityossa.

Elaman laadun kannalta on tarkeaa, etta ihminen voi muut huomioon ottaen toteuttaa
omia pyrkimyksidan ja elda itselleen parhaalla tavalla. Ihminen haluaa elda
ymparistossd, jossa hanta arvostetaan, jossa hdn voi toimia ja hanelle tarkeat asiat ovat
tavoitettavissa. Kaytannossa taman kaiken saavuttaminen vaatii nyky-ymparistoissa

yksilolta usein seka kiinnostusta, hyvaa toimintakykya ettad suotuisia olosuhteita. Siksi
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yhteiskunnalla ja siind toteutetulla politiikalla on merkittdvd rooli suotuisten
olosuhteiden turvaamisessa. Sosiaalisilla olosuhteilla ja instituutioilla on merkittava
vaikutus hyvan elaman saavuttamisessa. (Bjorklund & Sarlio-Siintola 2010, 38—39; Kaski,

Manninen & Pihko 2012, 11.)

Tutkielma etenee johdannon jalkeen teoreettisten ldhtokohtien kasittelyyn. Ensin
kasittelen vammaisuuden teemaa vammaisuuden ymmartdmisen kehityskulun ja
vammaistutkimuksen kautta seka kehitysvammaisuuden maarittelylld. Toinen luku
kasittelee kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta ja osallisuutta ensin kasitteiden
kautta ja sitten palveluiden kontekstissa. Kayn lapi myos itsemaaraamisen rajoittamisen
tilanteet kehitysvammahuollossa. Neljannessa luvussa kasittelen tarkemmin tutkielman
tarkoitusta, toteuttamista ja tutkimuskysymyksid. Esitdn, millainen on tutkielman
aineisto ja millaisin analyysimenetelmin olen paatynyt tutkimustuloksiin. Kayn lapi myos
tutkimuksen eettisia kysymyksia. Viides luku muodostaa tutkielman tulososan, jossa
kdayn lapi kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden ja osallisuuden toteutumista
asumispalveluissa aineistoni kautta. Kuudennessa ja viimeisessa luvussa esitan

tutkielman johtopaatokset ja pohdintoja tutkielmassa esiin nousseista seikoista.



2 Vammaisuus

Tassa luvussa kasittelen ensin vammaisuuden ymmartamista eri ajanjaksoina ja kuinka
se on kehittynyt nykyiseen muotoonsa. Toisessa alaluvussa kdyn lapi vammaisuuden
tutkimusta eri nakokulmien kautta seka tuon esille aiempaa tutkimusta. Kolmannessa

alaluvussa maarittelen kehitysvammaisuuden kasitetta.

2.1. Vammaisuuden ymmartamisen kehityskulku

Historialliset tapahtumat ja kehityskulut ovat muovanneet vyleistd ymmarrysta
vammaisuudesta ja sen moraalisesta merkityksellisyydesta. Kasite vammaisuus on tullut
kayttoon vasta 1900-luvulla. Ennen tata puhuttiin erilaisista fyysisista, aistimellisista ja
psyykkisistd vioista, ja niiden kantajia kutsuttiin esimerkiksi rammoiksi, kuuroiksi,
sokeiksi, hulluiksi ja vajaamielisiksi. Kaikki ndihin ryhmiin kuuluneet niputettiin
vammaisuuden yleiskdsitteen alle. Yhdistavan piirteen katsottiin olevan heidan
toiminnallinen kyvyttomyytensa selvitad arkieldman toiminnoista, joka ilmeni eri tavalla
riippuen heiddn elimellisen vammansa luonteesta. Lisdksi vammaisuuteen liitettiin
arvolatautuneita ominaisuuksia kuten riippuvuus, kykenemattomyys, uhrius ja
traagisuus. Vammaisuus nahtiin henkilokohtaisena tragediana, jonka ei-toivottuja
vaikutuksia sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten tuli pyrkiad lievittamaan.

(Vehmas 2005, 14, 112.)

Vammaisuus ei selity modernissa kulttuurissamme enda jumalten ja yliluonnollisten
olentojen asettamilla kirouksilla vaan yksilon fyysiselld ja henkiselld vajavuudella, jolle
on selkeat biologiset syyt. Tallainen medikalisoiva yksilollinen vammaisuuden
selittdminen onkin juurtunut lansimaihin 1900-luvun alusta. Huomio kiinnitettiin
ruumiillisiin virheisiin ja poikkeavuuksiin sekd niiden aiheuttamiin toiminnallisiin
rajoituksiin. Vammaisuuden medikalisointi tarkoittaa sen selittdmistd yksinomaan
yksilon patologisuudella. Jos ihmiselld on ongelmia sosiaalisessa suoriutumisessa,
ldaketiede ohjaa analysoimaan, mikd ihmisessd on vikana ja kohdistamaan hdneen
ongelmat poistavia toimenpiteitd. (Vehmas 2005, 59, 112; Boxall & Beresford 2013,
591.)
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Vammaissosiaalityd on rakentunut Suomessa 1900-luvun aikana. Vammaisten ihmisten
asema ja elamantilanteet ovat pitkdan olleet |asnd vammaissosiaalityon lisaksi etenkin
kuntoutuksessa ja terveyssosiaalitydssda. Vammaisuudella ja sosiaalityolld voidaan
toisaalta nahda olevan pitka yhteinen historia, mutta toisaalta niiden voidaan nahda
ldhentyneen toisiaan vahitellen. 1930-luvulla voimistuivat vaatimukset eri
vammaryhmiin  kohdistettavista toimenpiteistd osana ennalta ehkdisevan
huoltopolitiikan ohjelmaa. 1940- ja 1950-luvulla vammaiset ihmiset hahmotettiin
yhteiskunnan reunamilla tai sen ulkopuolella olevaksi erityisryhmaksi, joka pyrittiin
toimenpiteilld integroimaan yhteiskunnan kokonaisuuteen. Erilaiset jarjestot toteuttivat
tuolloin niin kutsuttua invalidihuoltoa valtion myontamalld rahoituksella esimerkiksi
sodassa vammautuneille (invalidihuoltolaki vuonna 1946). Lisdksi toteutettiin erilaisia
kuntoutuksellisia toimenpiteita, kuten koulutusta ja tyohon sijoittamista. Rinnalle
kehittyi lisdksi vajaamielishuolto (vajaamielislaki 1958). Vammaisuuden ongelmaa
pyrittiin ratkomaan myos sterilisaatio-ohjelmilla aina 1970-luvulle saakka. (Vehmas

2005, 57; Teittinen 2010 a, 6; Autio & Niemela 2017, 277.)

Ihmisoikeuksien kehityksen ja kansalaisoikeusliikkeiden myota 1960-luvulla
omaksuttuja linjauksia alettiin haastaa. Vammaisuutta ei pidetty enda yhteiskuntaan
osallistumisen esteend, vaan vammaisuus nahtiin yksilon eldmaan vaikuttavana
haittatekijana. Erilaisten puutteiden tai poikkeavuuksien sijaan alettiin tarkastella
osallistumista ehkaisevia tai syrjivia tekijoitd. Vajaamielishoito alkoi kehittyd kohti
palveluperiaatteella toimivaa kehitysvammahuoltoa (kehitysvammalaki 1977). Palveluja
jarjestettiin kuitenkin edelleen muusta yhteiskunnasta erilldan. (Autio & Niemeld 2017,

277.)

1970- ja  1980-luvulla  tavoitteeksi asetettiin  vammaisille tarkoitettujen
erityisjarjestelmien purkaminen sekd vammaisten tasa-arvoisen kansalaisaseman
turvaaminen osallistumismahdollisuuksia parantavilla tukitoimenpiteilld. Koettiin, etta
vammaisten mahdollisuuksia eldd tavallista elamaa pitad voida tukea. Vammaisilla
ajateltiin olevan oikeus kuulua yhteiskuntaan ilman integroivia vélivaiheita, joiden
huomattiin olevan merkittdva osasyy vammaisten marginaaliseen yhteiskunnalliseen
asemaan. Uudessa vammaispalvelulaissa (1987) korostuivat tasa-arvo ja

osallistumismahdollisuudet, joita  esitettiin sekd vaikuttamalla elin- ja
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toimintaymparistoihin ettd myontamalla palvelu- ja tukitoimia. Lahtokohta palvelun
saamiseksi ei endad ollut vamma sindnsa, vaan sen aiheuttama haitta. (Eriksson 2008, 11;

Autio & Niemeld 2017, 277-278.)

2000-luvulla  vammaispolitiikan painopiste on siirtynyt toimenpiteisiin, joiden
tavoitteena on varmistaa vammaisten henkildiden yhteiskunnallinen osallisuus ja
yvhdenvertaisuus.  2010-luvulla vammaispolitilikan |dhtokohtana ovat perus- ja
ihmisoikeudet sekd yhteiskunnan kehittaminen valtavirtaistamisperiaatteen mukaisesti.
Keskeisia tavoitteita ovat vammaisten henkiléiden yhdenvertaisten mahdollisuuksien
seka itsendisen suoriutumisen ja toimintavalmiuksien tukeminen. Keskeistd on ollut
myo6s yhteiskunnan esteettomyyden ja saavutettavuuden edistaminen esimerkiksi
koulutuksessa ja liikenteessa. Kaiken kaikkiaan muutosta kehitysvammaisten ihmisten
elamassa voidaan kuvata muutoksena passiivisesta hoidon ja kuntoutuksen kohteena
olevasta potilaasta aktiiviseksi toimijaksi ja kansalaiseksi, jolla on samat oikeudet kuin
muillakin. (Bjorklund & Sarlio-Siintola 2010, 37; Teittinen 2010 b, 157; Autio & Niemela
2017, 278.)

2000-luvulla on keskusteltu hyvinvointipalveluista, jotka kattavat myoés vammaisten
henkildiden elinolosuhteita parantavat sosiaaliset kdaytannot ja valineet. Eriarvoisuus on
noussut voimakkaasti keskusteluihin, ja se on nakynyt myods vammaispolitiikassa.
Aiempien vuosikymmenten huoli siita, ettei vammaisen henkilon aani paase kuuluviin
hdnta koskevassa paatoksenteossa on edelleen aiheellinen. Puhutaan danettomista tai
vaietuista ryhmista, joilla ei valttamattd ole mahdollisuutta osallistua paatoksentekoon

omien elinolojensa suhteen. (Eriksson 2008, 11.)

Suomalaisen vammaispolitiikan perustan luontiin  on vaikuttanut vahvasti
kansainvalinen vammaispolitiikka esimerkiksi Pohjoismaissa ja YK:ssa. Myos Euroopan
unionilla ja Euroopan neuvostolla on merkittdva rooli vammaispolitiikassa, silla niiden
ohjelmilla ja strategioilla on merkitystd myos kansallisesti. Kaiken kaikkiaan
vammaispolitiikka kytkeytyy vahvasti erilaisiin kansainvalisiin sosiaalisiin ja taloudellisiin
kehitysohjelmiin, sillda vammaisten ihmisten asema ndhdaan olevan keskeinen

hyvinvoinnin indikaattori. (Autio & Niemela 2017, 278.)
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2.2 Vammaisuus ja sen tutkimus

Tieteellinen tieto on merkityksellistd vammaisten yhteiskunnallisen aseman kannalta:
minkalaisen kuvan tiede luo vammaisuudesta sekd millaisiin kdytannon toimenpiteisiin
se ohjaa? Vammaisia ihmisia koskevassa tutkimuksessa se, miten vammaisuus itsessaan
ndhdaan, vaikuttaa siihen, millainen tutkimusasetelma ja menetelma valitaan.
Kehitysvammaisuutta tutkitaan eri tieteenaloilla. N&in ollen vaihtelua on myos
tieteenaloittain siind, millaisina ndhddan kehitysvammaisten ihmisten ominaisuudet,
edellytykset ja tarpeet sekd myos heitd varten tarkoitettujen palveluiden tavoitteet,
tehtavat ja mahdollisuudet. Ladketieteellisessa |ahestymistavassa korostuvat diagnoosi-
ja etiologiakeskeisyys. Kehitysvammaisuus ndhddan elimellisend ja rakenteellisena
patologiana, pysyvana tilana, joka muodostaa ehdottoman esteen normaalille
kehitykselle. Vaikka myonnettdisiinkin biologisten, psykologisten ja sosiaalisten
tekijoiden vyhteisvaikutus, on taustalla kuitenkin voimakkaana poikkeavuuden ja
patologian perusoletukset. Yhteiskuntatieteellisissda ja psykologispedagogisissa
tarkasteluissa korostuvat puolestaan vammaisuuden ja erilaisuuden suhteellisuus ja
muuttuvuus, yksilon ja ympariston valinen suhde, oppiminen elamankaaren eri
kehitystehtdvissd ja samanlaisuus muihin ihmisiin verrattuna. (Vehmas 2005, 12;

Seppala 2010, 183-184; Kivistd 2014, 57-58.)

Oliver (1996) erottaa vammaisuuden malleista yksil6llisen ja sosiaalisen mallin.
Yksilollinen malli korostaa edelld esitetyn mukaisesti vammaisuuden vyksilollista
tragediaa seka sen psykologisia ja lddketieteellisida ulottuvuuksia. Tassa yhteydessa
puhutaan myods vammaisuuden medikalisaatiosta. Vammaisuuden haasteet ndhdaan
yksilossa ja niiden syyna on toiminnalliset tai psykologiset rajoitteet, jotka johtuvat
vammasta. Vammaisuuden sosiaalisessa mallissa sen sijaan vammojen merkitysta ei
kielletd, mutta se painottaa sosiaalisia tekij6itd, jotka vaikeuttavat vammaisten ihmisten
elamaa, ja estavat heidan osallistumistaan yhteiskuntaan. Vamma ndhdaan yksilon
piirteena ja toimintarajoitteet yhteiskunnan rakenteellisina ominaisuuksina. Erilaiset
psyykkiset ja fyysiset erot rakentuvat sosiaalisesti ja vammaisuus hahmottuu
nimenomaan yksilon ja yhteison suhteen kautta. Arjessa nakyvat ja ihmisten kokemat
toimintarajoitteet ovat seurausta ennakkoluuloista, syrjinndsta, esteellisyydesta ja
eriyttavistd koulutuspoluista. Talldin vammaisuudessa nahty “ongelma” ratkaistaan

yhteiskunnallisilla muutoksilla, ei yksil6a parantavilla ja kuntouttavilla toimenpiteilla.
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(Oliver 1996, 30-33; Vehmas 2005, 12, 115-116, 143; Vehmas 2006, 211; Autio &
Niemeld 2017, 274.)

Shakespearen (2006) mukaan vammaisuuden sosiaalisessa mallissa on erilaisia
ongelmia. Malli niputtaa vammaisuuden laajan kasitteen. Keskittymalla sosiaalisesti
esiintyvadan sortoon ja haivyttamalla varsinaisen fyysisen vamman, sosiaalisen mallin on
sanottu vaheksyvan vammaisten kokemaa kipua ja kdrsimysta. On kyseenalaistettu se,
kuinka malli poistaa vamman ja vammaisuuden valisen kausaalisen yhteyden ja korvaa
sen toimimista rajoittavalla sosiaalisella ulottuvuudella, vaikka rajoitteet johtuisivat
suoraan vammasta, eivatkd olisi sosiaalisesti synnytettyja. Toisaalta vammaisuuden
sosiaalisen mallin merkitys on sen ymmartamisessa milla tavoin fyysiset, kulttuuriset ja
sosiaaliset ymparistot sulkevat pois ja vammauttavat vammaisiksi leimatut ihmiset. Nain
malli on saanut aikaan vapauttavaa poliittista ja kansalaisuutta korostavaa tutkimusta.

(Oliver 1996, 31; Shakespeare 2006, 29—-31; Boxall & Beresford 2013, 590.)

Sosiaalisen vammaistutkimuksen teoreettiset mallit voidaan jakaa karkeasti
materialistisiin ja sosiaalikonstruktionistisiin selitysmalleihin. Lisdksi puhutaan myos
postmoderneista vammaisuuden selitysmalleista. Materialistiset  selitysmallit
keskittyvat tarkastelemaan vammaisuuden taloudellis-yhteiskunnallisia lainalaisuuksia,
kun taas sosiaalikonstruktionistiset rakennelmat nakevat vammaisuuden lahinna kielen
ja kulttuuristen esitysten ja kuvausten valossa tuotettuna ilmiona. Vammaisuus saa
merkityksensa tietyssa sosiaalisessa yhteydessd, ja siten sen maaritelma vaihtelee eri
aikakausina ja eri kulttuureissa. Postmoderni nakokulma on taas profiloitunut

vammaistutkimuksen sisaiseksi kriittiseksi daneksi. (Vehmas 2005, 119-120.)

Vehmas (2006) nostaa kuitenkin esille, ettd sosiaalinen vammaistutkimus on rakentunut
pitkalti vammaisliikkeen muotoilemien periaatteiden varaan. Kehitysvammaisten
ihmisten kokemuksia ei ole juurikaan otettu huomioon, vaan periaatteet on luotu
pitkalti  fyysisesti vammaisten ehdolla. N&in ollen monien sosiaalisessa
vammaistutkimuksessa yleistyneiden teoreettisten mallien avulla voidaan tutkia ja

ymmartaa vain huonosti, jos lainkaan kehitysvammaisuutta. (Vehmas 2006, 211-212.)

Kokonaisuudessaan vammaisuuden tutkimuksen alue on pirstoutunut ja hajanainen.

Riippumatta tutkimuksen fokusoinnista, vammaiset henkilot ovat ihmisoikeudellisessa
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ndkokulmassa vahemmistokansalaisia, ja siind mielessd kasittelyssa on aina
marginaalissa olevan ilmion tutkimus. Vammaisuuden marginaalisuus voidaan jasentaa
joko ongelmakeskeisen tai ilmitkeskeisen tutkimusorientaation kautta. Lahtokohtaisesti
vammaisuuden ilmiédn ja vammaisiin henkildihin kohdentunut tutkimus on selvittanyt
kohteensa erityisid ja poikkeavia piirteitd verrattuna normaliteettiin. Vammaisuuden
tutkimuksen avulla on siis samalla maaritetty normaliteettia. (Teittinen 2006, 15-16, 39,

388.)

Vammaisuuden tutkimus ja vammaistutkimus voidaan nahda kasitteellisesti eri
ndkokulmina samaan ilmi6dén. Vammaisuuden tutkimus keskittyy vammaisuuden
ilmidon ja vammaistutkimus vammaisiin henkilihin yksilona tai ryhmind. Sosiologiassa
vammaisuuden tutkimus edustaa vammaisuuden kulttuuristen ja rakenteellisten
ilmiokokonaisuuksien tutkimusta, kun taas vammaistutkimus keskittyy vammaisuuden
ilmion kautta tuotetun yksilokokemuksen tutkimukseen. Tieteenalana kumpikaan ei
muodosta omaansa, vaan ne ovat tutkimusteemoja, jotka leikkaavat useita tieteenaloja.
Vammaisuuden tutkimisen valtavirrat jakaantuvat ammatilliseen ja akateemiseen
tutkimukseen. Ammatillisiin tarkoituksiin tuotetut tutkimukset tulevat selkedan
tarpeeseen esimerkiksi sosiaali- ja terveyspoliittisen padtoksenteon tueksi. Teittisen
(2006) mukaan tarvitaan kuitenkin enemman perustutkimukseen keskittynyttd

akateemista vammaisuuden tutkimusta. (Teittinen 2006, 6, 8-9.)

Vammaistutkimuksen synty voidaan ndahda samoissa tapahtumissa edella lapikdytyjen
vammaisuuden sosiaalisen ja poliittisen mallin kanssa. Vammaistutkimuksen
syntymisessda 1970-luvun alkupuolella ja laajentumisessa 1980-luvulla vammaisilla
ihmisilla itselladn oli merkittdvd asema. Ennen varsinaista vammaistutkimusta,
vammaisuus nahtiin tutkimuksissa aina ongelmana tai interventioiden kohteena.
Vaihtoehtona syntynyt vammaistutkimus kasitteli muun muassa yhdenvertaisuutta
valtaistumista, inkluusiota, yhteisollisyytta ja diversiteettia. (Beaulaurier & Taylor 2001,

68—-69; Boxall & Beresford 2013, 591-592; Kivistd 2014, 69)

Vammaisuutta kokonaisuutena tai yhtd vammaryhmaa laajemmin on suomalaisessa
tutkimuksessa tarkasteltu harvakseltaan. Varhaisempia suomalaisia vammaisten
elinolosuhteita koskevia selvityksia teki Urpo Kotola 1970- ja 1980-luvuilla. Tuolloin

keskeisid olivat teoriat sosiaalisesta deprivaatiosta ja integraatiosta. Vammaisen
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henkilon asemaa peilattiin vallitseviin yhteiskunnallisiin olosuhteisiin 1dhinna yksilon
vamman tai toimintavajavuuden kautta, jonka katsottiin aiheuttavan yksilolle
taloudellista, toiminnallista, sosiaalista ja yhteiskunnallista vajavuuden tilaa.
Vammaisen henkilon asemaa maariteltiin ennen kaikkea integraation vaatimuksessa,
jolloin  vammainen henkilé nayttaytyi ikdan kuin erillisenda vyhteisostdan ja
yhteiskunnasta. Ajankuva vaati, ettd tutkimustiedon ja sosiaalipoliittisten
toimenpiteiden kautta hanet tuli voida integroida yhteiskunnan tasapainoiseksi

jaseneksi. (Eriksson 2008, 11; Kivirauma 2008, 5.)

Vammaisten ihmisten osallisuutta on puolestaan tutkittu erilaisten vammaryhmien,
tyoelamaosallisuuden, koulutusosallisuuden seka diskursiivisesta tai sukupuolen
tutkimuksen nakokulmasta. Tutkimusta on harvemmin tehty yleisella tasolla. Kivisto
(2014) on tutkinut vaitoskirjassaan monimenetelmallisesti vaikeavammaisten
osallisuutta toimintana, kokemuksena ja kielenkdyttonda. H&n nostaa lisdksi esille
vammaisten ihmisten ihmisoikeuksien toteutumista kasittelevan tutkimuksen ja

vaikeavammaisten nuorten eldmankulkua kasittelevan tutkimuksen. (Kivistdé 2014, 70.)

Svaneldv, Flygare-Wallen, Enarsson ja Stier (2017) nostavat esille, ettd etenkin
kehitysvammaisten henkildiden osallisuutta kasittelevaa tutkimusta ei ole juurikaan
tehty heiddn oman ymmartamyksen ja kasitysten |ahtokohdista. Kehitysvammaisten
osallisuuden tutkimus on keskittynyt esimerkiksi saavutettavuuteen tai yksildiden
sitoutumiseen sosiaalisissa suhteissa tai oppimiseen tietyissa tilanteissa. Arviointi on

ollut ulkokohtaista. (Svanelév ym. 2017, 2-3.)

Suomalaisen tutkimustiedon valossa nayttda siltd, ettd vammaisten viélinen
yhdenvertaisuus ei toimi vieldkdan kaikilla elamanalueilla eikad kaikkialla Suomessa
riittavasti, vaan rajoitetusti ja vaihdellen. Vammainen henkild kohtaa eldmassdan
esteitd, jotka rajoittavat mahdollisuuksia eldad taysipainoisesti ja joiden johdosta
vammaiset ovat vaarassa syrjaytya. Usein nama esteet liittyvat itsemaaraamisoikeuden
puuttumiseen. Lisaksi vammaiset henkilot kokevat paljon ennakkoluuloja ja kielteista
suhtautumista seka muiden ihmisten taholta ettd yhteiskuntarakenteista. Vammaiset
ihmiset jadvat usein vammattomiin verrattuna osattomiksi eri elamanalueilla.
Vammaisten henkiléiden yhteiskunnallinen osallistuminen on huomattavasti

vdhdisempad kuin muiden kansalaisten. Skarstad (2018) korostaa, ettd YK:n
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vammaissopimuksen voimaan tulon jdlkeen moni tutkimus on keskittynyt
kehitysvammaisten oikeuteen tehdd itsedan koskevia paatoksia (artikla 12)
teoreettisesta ja lainmukaisuuden ndkokulmasta. Tosiasiallista tilannetta koskeva
tutkimus on pysynyt niukkana. (Haarni 2006, 5; Kivistdo 2014, 70; Teittinen & Vesala
2015, 25; Skarstad 2018, 775.)

Verrattaessa edelld esitettyyn tehdysta tutkimuksesta ja uuden kehitysvammalain seka
YK:n vammaissopimuksen sisaltoon ja tavoitteisiin, on oma tutkimusaiheeni hyodyllinen
vammaistutkimuksen nakokulmasta. Se tuo tosiasiallista tietoa kehitysvammaisten
itsemaaraamisen ja osallisuuden tilasta. Asumispalvelut kontekstina tuo tietoa kaikkein

haavoittuvammassa asemassa olevien arjen kdytanndista.

2.3 Kehitysvammaisuus kasitteena

Kehitysvammaisuus on ymmarretty ja kasitteellistetty eri aikoina, oppisuunnissa ja
tieteenaloissa monin eri tavoin. Kuten edeltd kdy ilmi, vammaisuuteen on eri
vuosisadoilla yhdistetty niin jumalallisia rangaistuksia ja siunattua hulluutta kuin
rodunjalostusoppeihin sisaltyneita pelkoja ja uhkakuviakin. Uskomukset ja myytit ovat
olleet vahvoja, mutta ilmiota itsessdadan on tunnettu huonosti. Uusinkaan tieteellinen
tutkimustieto ei ole aina riittanyt kilpailemaan tunneperdisia kasityksia vastaan.
Toisaalta myos kehitysvammatutkimus on ollut Idhinnd medikaalista eli diagnostista ja
luokittelevaa. Tutkimustieto ei ole juurikaan kyennyt muuttamaan tai rikastamaan

vallitsevia luokittelujarjestelmia. (Vehmas 2005, 111; Seppéla 2010, 180.)

Vammaisuutta, vaikeavammaisuutta ja kehitysvammaisuutta on Suomessa maaritelty
lainsdadanndssa. Kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) annetun lain mukaan
erityishuollon palveluihin on oikeutettu henkild, jonka kehitys tai henkinen toiminta on
estynyt tai hairiintynyt synnynndisen tai kehitysiassa saadun sairauden, vian tai vamman
vuoksi. Kaytannossa kyseeseen tulevat kaikki yksilon kehityksen aikana ilmaantuvat
vaikeimmat vammaisuuden muodot. Kasken ym. (2012, 15-16) mukaan tama tarkoittaa
sellaista fyysista tai psyykkista vajavuutta, joka rajoittaa pysyvasti yksilon suorituskykya.
Kyseessa ei siten ole pelkdstdan mekaanisen syyn, kuten tapaturman, aiheuttama

vamma.
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Kehitysvammaisuuden kasitteen suurin ongelma on sen laaja-alaisuus ja epamaaraisyys,
silla sama diagnoosi annetaan toisiinsa nahden hyvin erilaisille ihmisille.
Kehitysvammaisiksi kutsutaan sekad vaikeasti liikunta- ja kommunikaatiovammaisia,
toisten ihmisten avusta tdysin riippuvaisia ihmisia ettd toimintakykyisia, l|dhes
itsendisesti toimeen tulevia ja tyokykyisid ihmisia. Yhdistavia tekijoitd on ainoastaan
vdeston keskiarvoa merkittavasti alempi alyllinen suorituskyky. Maailman
terveysjarjeston, WHO:n ICD-10 -tautiluokitusjarjestelmdssa annetaan tarkat
alykkyysosamaararajat lievalle, keskivaikealle, vaikealle ja syvalle

kehitysvammaisuudelle. (Seppéala 2010, 180-181.)

Kehitysvammaisuus voidaankin nahdad ylakasitteend, joka kattaa monimuotoiset
vaikeudet oppia ja yllapitaad jokapaivaiseen elamaan liittyvid toimia. Vaikeudet voivat
ilmetd monin eri tavoin ja ne voivat johtua useista eri syistd. Kehitysvammaisuus
tarkoittaa muidenkin elimien kuin hermoston vammoja ja vaurioita, vaikkakin ne ovat
merkittavin ryhma. Tarkeimpina niista ovat aivojen kehityshairiot, joihin liittyy usein
alyllisten  toimintojen vajavuutta. WHO:n maédritelman mukaan alyllisella
kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on
estynyt tai on epataydellinen. Puutteellisesti kehittyneita ovat erityisesti kehitysiassa
ilmaantuvat taidot eli yleiseen henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat kognitiiviset,
kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot. (Fyffe 2007, 52; Seppala 2008, 507; Kaski ym.
2012, 16.)

WHO:n kehittama kansainvdlinen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden
luokitus (ICF) kuvaa sairauden ja vamman vaikutuksia yksilon eldmdssa. Sen mukaan
toimintakyky ja toimintarajoitteet ovat moniulotteinen, vuorovaikutuksellinen ja
dynaaminen tila, joka koostuu terveydentilan sekd yksilon ja ymparistotekijoiden
yhteisvaikutuksesta. Luokitus  edustaa biopsykososiaalista mallia,  jossa
toimintarajoitteet nahdaan henkilon terveyden ja elamantilanteen vaatimusten vélisena
epasuhtana. Epasuhtaa korjataan vaikuttamalla henkilon terveydentilaan seka
ottamalla huomioon ymparistd- ja yksilotekijoiden vaikutus, kuten palvelut,
apuvalineet, perhe, motivaatio ja harrastukset. Luokittelu korostaa yhteiskunnallisten
tekijoiden merkitysta siina, miten vamma vaikuttaa ihmisten elamaan. (Vehmas 2005,

113; Autio & Niemeld 2017, 275-276.)
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ICF-kasitteessd vammaisuuden kasite laajenee kasittamaan fysiologisen tai psykologisen
puutoksen, vajavuuden tai hairion lisdksi myos kyvyttomyyden suoriutua tietyistd
pdivittaisista elaman tehtavista. ICF-luokituksessa vammaisuutta hahmotetaan ruumiin,
suorituksen, osallistumisen ja ympariston kasitteiden kautta. Kehon toiminnot sisaltavat
elinjarjestelmien fysiologiset toiminnot, ja ne erotetaan ruumiin rakenteista, joihin
kuuluvat ruumiin anatomisen osat, kuten raajat. Suoritus on tehtdva tai toimi, jonka
yksilé toteuttaa; osallistuminen on puolestaan osallisuutta eldamaéan tilanteisiin.
Ymparistotekijoilla viitataan siihen fyysiseen, sosiaaliseen ja asenneymparistoon, jossa

ihmiset eldvat. (Miettinen 2010, 44, 50.)

Luokitusjarjestelmien avulla halutaan tavallisesti tunnistaa poikkeavuuksia, jotta ne
voitaisiin oikaista, parantaa tai poistaa. Ne mahdollistavat yksiléiden ominaisuuksien
jasentamisen suhteessa tietylld tavoin maariteltyyn normaaliuteen. ICF-luokituksessa
tama ei ole enda niin selkeasti esilla kuin sitd aiemmassa ICIDH-luokituksessa. Siina
vammaisuus esitettiin ei-normaalina ja patologisena tilana, jonka myota vammaisen
yksilon ruumis ja identiteetti nayttivat viallisilta, puutteellisilta ja epéataydellisilta
suhteessa normaaliuden standardeihin. ICF-luokituksessa vammaisuuden ja
normaaliuden kdsitteiden valinen yhteys yritetddan purkaa. Siind painotetaan, ettd
kyseisessd yhteydessda poikkeavuus tarkoittaa yksinomaan huomattavaa eroa
vakiintuneisiin tilastollisiin viitearvoihin ja sitd tulee kayttdad ainoastaan tassa

merkityksessa. (Miettinen 2010, 57.)

Vehmas (2005) kuitenkin tuo esille kritiikin, jonka mukaan ICF on edelleen pysynyt
yksityiskohtaisena luokitteluna eri tautien ja vammojen seurauksista, jolloin se on
painotukseltaan edelleen l|3dketieteellinen. Diagnoosikeskeisyys nahdaan helposti
objektoivana, vammaisten persoonan ja minuuden unohtavana maarittelykulttuurina.
WHO ei ole myoskaan eritellyt luokittelun teoreettisia perusteita, kasitteellisia taustoja
tai toteuttamiskelpoisuutta kaytdnnossa. Nain ollen sen ndhdaan jattdvan sita

kayttaville ammattilaisille liian suuret tulkinnanvapaudet. (Vehmas 2005, 114.)

The American Association on Intellectual and Developmental Disabilities — jarjeston
(AAIDD) esittama malli alyllisestd kehitysvammaisuudesta on perustaltaan

toiminnallinen. Maarittelyssa ratkaisevat tekijat ovat edellytykset tai kyvyt, ymparisto ja
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toimintakyky. Kyse on alyllisten ja adaptiivisten taitojen ja ympariston vaatimusten
vilisestd vuorovaikutuksesta. Alyllinen kehitysvammaisuus on siten vammaisuutta
ainoastaan tdman vuorovaikutuksen tuloksena. Alylliseen kehitysvammaisuuteen voivat
liittyd myds muut  kehityshdiriot, lisavammat ja  -sairaudet, kuten
aisti-, puhe- ja liikuntavammat, epilepsia, autismi, mielenterveyden hairiot ja haastava

kayttaytyminen. (Kaski ym. 2012, 16, 18.)

Yhdistyneiden kansakuntien, YK:n, yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista
edustaa kansainvalisesti yleisesti hyvaksyttyd vammaisuuden maéritelmad ja 2000-
luvun ndkemysta vammaisuudesta. Sopimus madrittelee vammaisuuden kehittyvana
kasitteend. Vammaisiksi henkildiksi maaritelladn ne, joilla on sellainen pitkdaikainen
ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka erilaisten esteiden
kanssa voi estdad heidan tdaysimdaraisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan
yhdenvertaisesti muiden kanssa. Sopimus tuo vammaiset esiin  paitsi
vahemmistoryhmana myos yksiloina, jolloin yhdenvertaisuuden edistamisessa tulee
huomioida myos esimerkiksi henkilon sukupuoli, ika, kieli tai kulttuurivahemmistoon
kuuluminen ja seksuaalinen suuntautuminen. (Suomen YK-liitto 2015; Autio & Niemela

2017, 274-275.)

Vammaisuuden ymmartaminen kehittyvana kéasitteena, joka on riippuvainen ajasta ja
paikasta, kulttuurista ja kontekstista, antaa mahdollisuuden tarkastella kriittisesti niin
omia kuin yhteiskunnankin ajatuksia vammaisuudesta. Vallitsevia kasityksia ja
kaytantoja voidaan purkaa, ja niille voidaan rakentaa vaihtoehtoisia ratkaisuja.
Rakentamisen tulisi tapahtua yhdessa vammaisten ihmisten kanssa, kumppanuudessa.
Ihmisen sosiaalisen toiminnan merkitykset ovat selvitettavissa vain vuorovaikutuksessa
hdnen kanssaan, eivat pelkastaan ulkoisin havainnoin tai arvioin. (Autio & Niemeld 2017,

275.)

ICF-luokitus ja YK:n vammaissopimus sisaltavat paljon samoja elementteja. Luokituksen
tavoitteena on kuvata ihmisen toimintakyky ja toimintarajoitteet siten, ettd vamman tai
sairauden vaikutukset arjessa tulevat nakyvaksi. Se ei kuitenkaan huomioi
ihmisoikeuksia kokonaisvaltaisesti, kuten vammaissopimus edellyttda. Ihmisoikeudet

ovat yksi luokituksen osa, vaikka niiden tulisi vaikuttaa kaikkeen toimintaan. Kaski ym.
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(2012) kuitenkin painottavat, etta diagnostiset luokittelut eivat ole ihmisten luokittelua,
vaan kysymys on ihmisten terveydentilan ja siihen liittyvien aiheiden, kuten piirteiden
tai tarpeiden kuvaamisesta. Kuva toimintakyvysta tai vammaisuudesta syntyy siina
asiayhteydessd, jossa myos ihmisen elamantilanne ja hanen elinymparistonsa

vaikuttavat. (Kaski ym. 2012, 16, 18; Autio & Niemeld 2017, 276.)

Luokitusjarjestelmat nostavat esiin henkildiden piirteita ja ongelmia ja antavat niille
nimen. Mutta samalla ne muovaavat ymmarrysta niiden kohteena olevista ihmisista. Ne
vaikuttavat seka luokiteltujen ihmisten minakuvaan ettd muiden ihmisten kasityksiin
heista. Talld on usein konkreettisia seurauksia luokiteltujen ihmisten eldamaan.
Luokittelu vaikuttaa myos kohteluun. Toisaalta luokitusten vaikutus ei ole pelkastdan
kielteinen, esimerkiksi niiden avulla tuotettua tietoa voidaan kayttda vammaisvaeston
elinolosuhteiden parantamiseen. (Miettinen 2010, 42-43, 63; Autio & Niemela 2017,
273.)

Vehmas (2005) nostaakin esille, ettd vammaisuuden teoretisointi ja kasitteellistaminen
akateemisen yhteison kriteereilla on tarkeaa. Erilaiset kuvailevat ja normatiiviset tavat
selittdd vammaisuutta vaikuttavat vaistamatta siihen, miten vammaisia ihmisia koskevat
kdaytannon jarjestelyt toteutetaan. Esimerkiksi  sosiaalipoliittiset kasitykset
vammaisuudesta joko yksilon sairaalloisuudesta tai yhteison kdytdannoista aiheutuvana
ilmionad vaikuttavat vammaisten ihmisten tyollistamis- ja asumisjarjestelyihin.
Koulutuksessa vammaisuuden kuvaileva ja ohjeistava teoretisointi vaikuttaa taas
esimerkiksi siihen, koulutetaanko vammaisia lapsia tavanomaisessa opetuksessa vai

erityisopetuksessa. (Vehmas 2005, 13-14.)
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3 Kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus ja osallisuus palveluissa

Kehitysvammaisten ihmisten asemaa, suhteessa sekd palveluihin ettd laajemmin
yhteiskuntaan, on ldnsimaissa viimeisen 50 vuoden aikana madaritelty radikaalisti
uudelleen. Vesala (2010) toteaa, ettd kehitysvammainen ihminen on muuttunut
passiivisesta hoidon ja kuntoutuksen kohteesta ja potilaasta aktiiviseksi toimijaksi ja
kansalaiseksi, jolla on samat oikeudet kuin kaikilla muillakin ihmisillda. Aiemmin
kehitysvammaisuutta koskevissa keskusteluissa on korostettu normalisaatiota, eli
pyrkimystda normaaliin tai kulttuurille tyypilliseen kdyttaytymiseen ja elamanmalleihin.
Nykyisin puhutaan kuitenkin inkluusiosta, taysivaltaistumisesta (empowerment) ja
kansalaisuudesta. Kehitysvammaisen ihmisen asemaa ja roolia pyritddan suuntaamaan
kohti itsendista toimijaa; kehitysvammainen tekee itsenaisesti valintoja ja paatoksia
omassa elamassdan. Na&in itsemdidradaminen toteutuu lopulta jokapaivaisessa
kanssakdaymisessd toisten ihmisten kanssa. Kehityskulku nakyy selkedsti
lainsdddannossa ja palveluiden jarjestamisessa. (Beaulaurier & Taylor 2001, 69; Vesala

2010, 123, 127.)

Tassa luvussa kasittelen ensin vammaisten palveluiden jarjestdmisen reunaehtoja
lainsdadannon kautta. Toisessa alaluvussa kasittelen itsemadradamisoikeuden kasitetta
seka siihen liittyvia ndkokohtia kehitysvammaisuuteen liittyen. Kolmanneksi kasittelen
rajoitusnakokulmaa itsemaardamiseen kehitysvammahuollossa. Kappaleen loppu
keskittyy osallisuuteen ja erityisesti itsemadaraamisen ja osallisuuden ndkokulmiin

asumispalveluiden kontekstissa.

3.1 Periaatteet vammaisten palveluiden jarjestamisessa

Julkisella vallalla on yleinen velvollisuus turvata perus- ja ihmisoikeuksien toteutuminen
sekd edistaa tosiasiallista tasa-arvoa yhteiskunnassa. Vammaisten ihmisten oikeuksia
turvaavat sdaadokset, joissa sddnnelladan tukimuotoja, niiden saamisedellytyksia seka
tarveharkintaa ja menettelyd. Vammaisen asiakkaan asemaa ja oikeuksia on korostettu
sekd vyleisessd lainsdddannossd ettd erityislaeissa. Myo6s vammaisten ihmisten
palvelujen jarjestamisessa noudatetaan lakien ensisijaisuusperiaatetta.

Sosiaalihuoltolaki yleislakina on ensisijainen palvelujen jarjestamista koskeva laki, jonka



21
mukaiset palvelut, kuten asumispalvelut ja kotipalvelut vastaavat myds vammaisten
ihmisten tarpeisiin. Laissa on saddetty myos erityistd tukea tarvitsevista asiakkaista ja
sosiaalipalveluista, joilla turvataan ihmisten valttamaton huolenpito, toimeentulo seka

terveys ja kehitys. (Autio & Niemeld 2017, 279.)

Perustuslaki (731/1999) turvaa jokaisen perus- ja ihmisoikeuksien toteutumisen, kuten
yksityisyyden suojan ja oikeuden eldmaan seka henkilokohtaiseen vapauteen ja
koskemattomuuteen. Yhdenvertaisuuslaki (1325/2014) edistdd yhdenvertaisuutta ja
ehkadisee syrjintdad sekd tehostaa syrjinnan kohteeksi joutuneen oikeusturvaa.
Sosiaalihuoltolaki (1301/2014) edistda ja yllapitdad hyvinvointia sekd sosiaalista
turvallisuutta, vdhentda eriarvoisuutta ja edistdad osallisuutta. Sen tarkoituksena on
turvata yhdenvertaisin perustein tarpeenmukaiset, riittavat ja laadukkaat
sosiaalipalvelut sekd muut hyvinvointia edistdvdat toimenpiteet, edistada
asiakaskeskeisyytta seka asiakkaan oikeutta hyvdan palveluun ja kohteluun
sosiaalihuollossa sekd parantaa yhteistyota sosiaalihuollon ja muiden toimijoiden vililla.
Laki linjaa, ettd sosiaalihuoltoa toteutettaessa on kiinnitettdava erityistd huomiota
erityista tukea tarvitsevien asiakkaiden edun toteutumiseen. Laki sosiaalihuollon
asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000) edistaa asiakaslahtoisyytta ja
asiakassuhteen luottamuksellisuutta seka edelleen vahvistaa asiakkaan oikeutta hyvaan
palveluun ja kohteluun sosiaalihuollossa. Laissa linjataan muun muassa asiakkaan edun,
toivomusten ja mielipiteen huomioon ottamisesta, itsemaardamisoikeuden
kunnioittamisesta seka asiakkaan mahdollisuuksista osallistua ja vaikuttaa palvelujensa

suunnitteluun ja toteuttamiseen.

Vammaisten ihmisten sosiaalihuollon nykyinen palvelurakenne on rakentunut pitkalti
kehitysvammalain ja vammaispalvelulain perusteella. Rinnakkainen lainsdddanté on
johtanut eriytyneisiin  palvelupolkuihin, ja palveluiden jarjestamiseen eri
lainsdadantojen pohjalta. Parhaillaan onkin kdynnissa vammaislainsdadannon uudistus,
jonka tavoitteena on sovittaa yhteen nykyinen vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki
uudeksi vammaispalveluja koskevaksi erityislaiksi. Lain olisi tarkoitus selkiyttaa
sosiaalihuollon  yleisen lainsdddannon ja vammaisia henkilditd koskevan
erityislainsadadanndn suhdetta. Erityisena tavoitteena on edistdd vammaisten

henkildiden edellytyksia elda ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisina yhteiskunnan
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jasenina, ehkaista ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteita seka turvata
eri tavoin vammaisten henkildéiden yhdenvertaista palvelujen saatavuutta. (STM 2018 b;

Autio & Niemeld 2017, 279-280.)

Uusi vammaispalvelulaki pohjautuisi vahvasti YK:n vammaisten ihmisten oikeuksien
sopimukseen. Taman sopimuksen pdatavoitteena on mahdollistaa vammaisten
ihmisten tdysimadarainen ja tehokas osallistuminen. Sopimuksen yleisia periaatteita ovat
muun muassa yksilon itsemaardaamisoikeuden kunnioittaminen, syrjimattéomyys,
mahdollisuuksien tasa-arvo sekd esteettomyys. Ratifioimalla sopimuksen Suomi on
sitoutunut varmistamaan ihmisoikeuksien ja perusvapauksien tdysimaardisen
toteutumisen kaikille vammaisille henkildille. Sopimuksen toimeenpano edellyttda
sitoutumista  lainsaddannollisiin,  hallinnollisiin -~ ja  muihin  toimenpiteisiin
yleissopimuksessa tunnustettujen oikeuksien taytantoon panemiseksi. Fokin (2018)
korostaa sopimuksen mukanaan tuomaa paradigman muutosta. Sopimuksesta on
johdettu kansallinen 82-kohtainen toimintaohjelma, jolla on tarkoitus edistaa
vammaisten henkildiden perus- ja ihmisoikeuksien toteutumista Suomessa.
Vammaissopimuksen tdytdantdonpanoa valvotaan kansainvélisesti vammaisten
henkildiden oikeuksien komitealle maaraajoin toimittamin raportein. (Suomen YK-liitto

2015; Autio & Niemela 2017, 280-281; STM 2018 a; STM 2018 b.)

Erityishuoltoon on oikeutettu kehitysvammalain 1 §:n mukaan henkil6, jonka kehitys tai
henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynndisen tai kehitysidssa saadun
sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiansa
palveluksia. Erityishuollon tarkoituksena on edistaa henkilon suoriutumista paivittdisista
toiminnoista, hdnen omintakeista toimeentuloaan ja sopeuttamistaan yhteiskuntaan

seka turvata hanen tarvitsemansa hoito ja muu huolenpito. (STM 2016 a; Raty 2017, 53.)

ltsemaardamisoikeuden  vahvistamiseksi  erityishuolto on jarjestettavd ja
erityishuollossa olevaa henkil6d on kohdeltava siten, ettei hanen ihmisarvoaan loukata.
MyoOs henkilon vakaumusta ja vyksityisyyttd on kunnioitettava. Erityishuoltoa
toteutettaessa on otettava huomioon erityishuollossa olevan henkilon toivomukset,
mielipide, etu ja yksilolliset tarpeet. Erityishuollossa olevalle henkillle on turvattava

mahdollisuus osallistumiseen ja vaikuttamiseen omissa asioissaan. Henkilon palvelu- ja
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hoitosuunnitelmaan on kirjattava toimenpiteet, joilla tuetaan ja edistetddan henkilén
itsendistd suoriutumista ja itsemadrdaamisoikeuden toteutumista. Erityishuollon
toimintayksikon henkilokunta on perehdytettdva, ohjeistettava ja koulutettava
itsendisen suoriutumisen ja itsemadraamisoikeuden tukemiseen,
rajoitustoimenpiteiden kayttoéa edellyttavien tilanteiden ennaltaehkaisemiseen ja
rajoitustoimenpiteiden  asianmukaiseen  kayttamiseen. Toimintayksikdssd on
edistettdva rajoitustoimenpiteille vaihtoehtoisten ja kuntouttavien toimintatapojen
kayttoon ottamista. Lisdksi erityishuollossa olevien henkildiden itsendistd suoriutumista
ja itsemaaraamisoikeutta on tuettava ja edistettdava asianmukaisin kalustein, vélinein ja

tilaratkaisuin. (STM 2016 a; Raty 2017, 53, 65.)

Hyvonen (2010) toteaa, ettd lainsdadantd tarjoaa monia etuja ja helpotuksia
vammaisten eldamaan, mutta kaytdnnon kokemukset palveluista ja etenkin niiden
saatavuudesta ovat usein ristiriidassa lain lupausten kanssa. Hyvonen (2010) korostaa,
ettd palveluiden saatavuuden eteen tehtava tyo maarittelee pitkalti vammaisen ihmisen
arjen eldmaa ja sita kautta hdanen kasityksidan itsestdan yhteiskunnan jasenena. Se, etta
laki takaa oikeudet, jotka kdytannossa evataan, herattaa katkeruutta. (Hyvonen 2010,

15, 25.)

3.2. ltsemdardamisoikeus ja kehitysvammaiset

Yksilon itsemadraamisoikeus kuuluu perusoikeusjarjestelmdamme huolimatta siit3,
ettei sitd mainita nimenomaisesti perustuslaissa. Perustuslain (731/1999) 7 §:ssa
saannelldan kuitenkin elamastd, henkilokohtaisesta vapaudesta, koskemattomuudesta
ja turvallisuudesta seka perustuslain 10 §:ssa yksityisyyden suojasta. Nama ilmaukset
kertovat nimenomaan oikeudesta tehdad itseddan koskevia valintoja ja paatoksia.
Ihmisoikeuksien kivijalkana pidetdan YK:n ihmisoikeuksien yleismaailmallista julistusta,
jonka mukaan kaikki syntyvat vapaina ja tasavertaisina arvoltaan ja oikeuksiltaan.
Perusoikeudet kuuluvat siten kaikille, mutta niilla on erityinen merkitys ihmisille, joille
ndiden oikeuksien toteutuminen ei ole itsestdan selvaa periman, yhteiskuntaluokan tai
yhteiskunnallisen aseman perusteella. Valtion tulisikin varmistaa, ettd kaikkia
ihmisoikeuksia kunnioitetaan, suojellaan ja toteutetaan. Valtioiden tulee kunnioittaa ja

suojella oikeutta itsemdaraamiseen varmistamalla, ettd viranomaiset ja kolmannet
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osapuolet eivat mitatoi esimerkiksi kehitysvammaisten paatoksia ja elamanvalintoja.
Valtiot toteuttavat oikeuden itsemairaamiseen varmistamalla, ettd henkilot saavat
tarvittaessa tukea paatoksentekoon. (Vesala 2010, 124; Burrell 2016, 3; Lihteinen &
Hameenanttila 2017, 48-49; Fokin 2018; Skarstad 2018, 778.)

Skarstad (2018) maarittelee itsemaaraamisoikeuden lailliseksi kapasiteetiksi tehda
itseddn koskevia paatoksia ja kontrolloida omaa eldamaansa lainsdadannon rajoissa. Se
on itsessaan ihmisoikeus, mutta se voidaan maaritelld kaikkien ihmisoikeuksien
ytimeksi. Kaikki muut ihmisoikeudet, kuten oikeus poliittiseen osallistumiseen tai
avioliittoon kyseenalaistuvat, mikali oikeus itsemaardaamiseen kielletdan. (Skarstad

2018, 776.)

Wehmeyer (2002) seka Taylor, Richards ja Brady (2005) maarittavat itsemaardamisen
taas tilaksi, jossa henkilo paattdd elamdastadn ja valinnoistaan tehdessaan paatoksia
paremman elaman saavuttamiseksi ilman ulkoista vaikutusta tai véliintuloa. Field ja
Hoffmann (2002) maarittavat kasitteen kyvyksi identifioida ja saavuttaa tavoitteita,
jotka perustuvat itsensa tuntemiseen ja itsearviointiin. (Al-Zboon & Smadi 2015, 412-
413.) Launis (1998, 51) maarittaa itsemaaraamisoikeuden jokaiselle yksilolle kuuluvaksi
moraaliseksi oikeudeksi tehdd vapaasti omaan elamaansa liittyvia valintoja ja paatoksia
sekd toteuttaa niitd loukkaamatta kuitenkaan muiden ihmisten yhtaldistd oikeutta
itsemaaraamiseen. Pietarinen (1998) maarittelee taas itsemdaraamisoikeuden olevan
tiettyjd ominaisuuksia sekd henkil6lta itseltdan ettd olosuhteilta. Keskeisia kasitteita
ovat myos kompetenssi, autenttisuus ja valta. (Pietarinen 1998, 15-16; Kaukola 2000,

40.)

Maki-Petdja-Leinonen (2003) jakaa itsemadrdaamisoikeuden sisdiseen ja ulkoiseen
vapauteen, kompetenssiin ja valtaan. Esimerkiksi jokin sairaus voi olla sisdisen vapauden
este. Ulkoisella vapaudella tarkoitetaan puolestaan ihmisen ulkopuolella olevia asioita,
kuten lukittu ovi. Kompetenssilla tarkoitetaan tiettyja kykyja ja taitoja, joita tarvitaan
harkittujen ratkaisujen tekemiseen ja niiden mukaisesti toimimiseen. Oikeus valtaan
sisaltda sekd toiminnanvapauden ettd avunsaannin. Avunsaanti luo muille

velvollisuuden toimia tietylld tavalla tai pidattaytya toimimasta. Tarked osa
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itsemaaraamisoikeutta on juuri toisille syntyva velvoite olla sekd estamatta henkilén

toimintaa ettd myotavaikuttaa sita. (Maki-Petaja-Leinonen 2003, 12-13.)

Pietarinen (1998) korostaa, ettd vaikka useimmat kehitysvammaiset eivat tayta
itsemaardaamiseen oikeuttavia kriteereitd, on mahdotonta arvioida, missd kulkee
kompetenssin ja inkompetenssin valinen raja. Eettisen itsemaardaamisen periaate
kuitenkin edellyttds, ettd kompetenssin kynnys asetetaan mahdollisimman alas ja ettd
ihmiset voivat toimia omien ratkaisujensa mukaisesti, ellei siita ole selvaa haittaa muille.
Jo kompetenssin arvostamisella saattaa olla suotuisa vaikutus ajattelu- ja
paattamiskykyyn. Myos kehitysvammaisille on annettava mahdollisuus harjoittaa
omakohtaista harkintaa. Skarstad (2018) nostaa esille, ettd esimerkiksi sterilisaatiot ja
laitosasuminen ovat esimerkkeja siita, kuinka valtiot ovat legitimoineet sen, etteivat
kehitysvammaiset voi tehda itsedan koskevia paatoksia. (Pietarinen 1998, 39; Kaukola

2000, 40-41; Skarstad 2018, 776.)

ltsemaardaamisoikeuteen liittyy laheisesti myos suojaamisen periaate. Se voidaan
maaritelld heikkojen erityisryhmaan kuuluvien henkiléiden, kuten lasten, vanhusten ja
vammaisten oikeudeksi saada suojaa sekd ulkopuolisten etta heiddn itsensa aiheuttamia
oikeudenloukkauksia vastaan. Henkilon suojaamiseksi voidaan joutua tinkimaan
itsemaddraamisen periaatteiden toteuttamisesta. Itsemaardaamisen ja suojaamisen
periaatteet voivat myods joutua keskendan ristiriitaan. (Maki-Petdja-Leinonen 2013, 50—

51.) Taéssa yhteydessa voidaan puhua myos paternalismin kasitteesta.

Bergstrom ja Wihiman (2011) seka Skarstad (2018) nostavat esille juuri taman dilemman
itsemaaraamisoikeuden ja toisaalta huolenpidon valilla. Erityisesti he tunnistavat
tilanteen hyvinvoinnin ja terveyden kysymyksissa. Naissa voi olla lopputuloksena yli- tai
alipainoa, aliravitsemusta tai suun terveyden ongelmia. Asumispalveluiden
henkilokunnan ldhestymistavaksi Bergstrom ja Wihlman (2011) ovat tilanteissa
kategorisoineet viisi erilaista roolia: vanhempi, manipuloija, valmentaja, opettaja ja

mahdollistaja. (Bergstrom & Wihlman 2011, 168, 170; Skarstad 2018, 778.)

ltsemaardamisoikeutta voidaan tarkastella my6s Sen ja Nussbaumin (1993)
toimintavalmiusteorian kautta. Teoriassa tarkastellaan, miten institutionaalisten

rakenteiden valitykselld voidaan tukea inhimillisid toimintavalmiuksia ja edistda jokaisen
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vapautta ja mahdollisuuksia eldd omanlaistansa hyvda elamaa. Yhteiskunnassa on
huolehdittava siitd, ettd ihmiset pystyvat hyodyntdamaan tarjottuja resursseja ja ettd
institutionaaliset  rakenteet ja  olosuhteet muuten edistdvdt ihmisten
toimintavalmiuksia. Myos Al-Zboon & Smadi (2015) korostavat yhteiskunnan merkitysta
tarjota jokaiselle yksilolle oikeus paattdaa omasta elamastadan. Nama nakokulmat ovat
my06s sosiaalisten mahdollisuuksien politiikan ytimessd. |hmisten hyvinvointi on
yhteydessd hdnen olemisensa laatuun ja ihmisen mahdollisuuksiin toimia niissa
institutionaalisissa olosuhteissa, joissa han elda. Ilhmisilla on yksilollisten toiminnallisten
valmiuksiensa perusteella erilaisia mahdollisuuksia toimia ja saavuttaa hyvina pitdmiaan
asioita. Kokonaisuudessaan on kysymys ihmisen mahdollisuuksista tehda ja olla.

(Bjorklund & Sarlio-Siintola 2010, 37, 39; Al-Zboon & Smadi 2015, 415.)

Kehitysvammaisen henkilon itsemadrdamisen kannalta tarkeimmaéssd asemassa on
hdnen sosiaalinen ymparistonsa. Antaki, Finlay, Walton & Pate (2008) ovat tarkastelleet
kehitysvammaisten  ihmisten itsemadrdamisen  toteutumista  jokapaivaisissa
vuorovaikutustilanteissa. He esittavat nelja keskeista seikkaa, jotka voivat olla esteend
itsemaardaamisen toteutumiselle. Ensinndkin henkilon toimintaa ohjaavat erilaiset
periaatteet, tavoitteet tai arvot voivat olla ristiriidassa kehitysvammaisen henkilén
itsemaaraamisoikeuden kanssa. Esimerkiksi turvallisuuteen ja terveyteen liittyvid toimia
voidaan pitda ensisijaisina, jolloin niita toteutetaan henkilon mielipiteesta riippumatta.
Toiseksi, kehitysvammaisen henkilon itsemaardamisoikeus voidaan ndhda ensisijaisesti
tdman eldman isoihin valintatilanteisiin liittyvana, jolloin arkipdivaiset toistuvat
valintatilanteet saatetaan jattdda huomioitta tai niitd ei edes valttamattd nahda
valintatilanteena. Kolmanneksi, silloin kun kehitysvammaisella henkildlla on
kommunikaation ongelmia, voi tyontekijan olla vaikea tarjota vaihtoehtoja oikealla
tavalla tai tulkita henkilon valintoja, tai ylipdatdan olla varma siitd, onko henkilo
ymmartanyt koko valintatilannetta. Neljanneksi, kehitysvammapalveluihin sisaltyy
perinteisesti vahvana pyrkimys kehitysvammaisen henkilon kykyjen tai taitojen
kehittamiseen. Tahan sisaltyy kuitenkin riski ndhda kehitysvammainen aina henkilona,
jolta puuttuu taitoja ja joka sen vuoksi on aina oppilaan asemassa. Ohjaaja asettuu
talldin opettajan rooliin ja voi pyrkid ohjaamaan kehitysvammaista henkil6d omasta
ndakemyksestdan oikeanlaisiin valintoihin. (Antaki Finlay, Walton & Pate 2008, 1165—
1175; Vesala 2010, 127-28.)
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Curryer, Stancliffe ja Dew (2015) nostavat kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeuden
toteutumisessa ja kehittymisessda merkittdavaksi myos perheen roolin. Perheen taito
tukea kehitysvammaisen itsemaaraamista on tarkeds, ja toisaalta myos kyky paastaa
kontrollista irti. Tdma ristiriita nousee keskioon etenkin silloin, kun tilanteisiin liittyy
jokin riski tai yksilon valinnat eivat ole yleisten tai perheen normien mukaisia. (Curryer,

Stancliffe & Dew 2015, 397.)

Kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraaminen on nyttemmin poliittis-ideologisella
tasolla maaritelty yhdeksi keskeiseksi arvoksi kehitysvammapalvelujen jarjestamisessa.
Kehityksen voidaan nahda lisanneen monen kehitysvammaisen autonomiaa ja
parantaneen eldmadnlaatua. Kuitenkaan itsemdardamisen toteutuminen palveluja
kayttavien  ihmisten  arkipdivdssa ei ole lainkaan itsestddn  selvaa.
ltsemaardaamisoikeuden toteutuminen edellyttaa sitd, ettd se hyvaksytdan keskeiseksi
arvoksi myos kaytannon lahityossa ja siihen sitoudutaan kehitysvammatyon kaikilla
tasoilla. Vesalan (2010) mukaan kaytannon todellisuudelle kehitysvammaisten
henkildiden autonomia ja itsemaaraamisoikeutta korostava puhe on edelleen vierasta.
Argumentaationa talle kaytetadan esimerkiksi sitd, ettei kaikilla kehitysvammaisilla ole
riittavia kykyja, taitoja ja tietoja voidakseen paattdd omaa elamadansa koskevista
asioista. ltsemaardaaminen nahdaan usein liittyvan isoihin kokonaisuuksiin, kuten
asumiseen, ja tallaisten paatosten tekeminen voikin olla liian vaikeaa erityisesti monille
vaikeammin kehitysvammaisille henkildille. Arjen pdivittaisissa toimissa valintojen ja
paatosten tekeminen ei talloin hahmotu itsemaardamisoikeuden lahtokohdaksi. (Vesala

2010, 160-161; Bergstrom & Wihlman 2011, 167-168.)

3.3 Rajoitusnakokulma itsemadraiamiseen

Perusoikeuksia voidaan ja joudutaan joissain tilanteissa rajoittamaan. Rajoitusten tulee
aina perustua lakiin. Niiden on oltava tarkkarajaisia ja riittavan tasmallisesti maariteltyja.
Kayttoon tulee olla painava yhteiskunnallinen tarve ja perusteiden tulee olla
perusoikeusjarjestelman kannalta hyvaksyttavia. Niiden on myos oltava sopusoinnussa
kansainvélisten ihmisoikeusvelvoitteiden kanssa. Rajoittamisen tulee olla myos

valttamatonta tavoitteiden saavuttamiseksi ja laajuudeltaan oikeassa suhteessa
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perusoikeuksien suomaan oikeuteen hyvaan ja rajoituksen taustalla olevan intressin
painoarvoon. Perusoikeuksia  rajoitettaessa  on  huolehdittava  riittavista

oikeusturvajarjestelyista. (Valvira 2013; Lahteinen & Hameenanttila 2017, 51.)

Aiemmin Suomessa itsemadaraamisoikeuden rajoittamista ei ole lainsdadannossa
yksiselitteisesti sdannelty kuin lastensuojelussa. Suomi on allekirjoittanut YK:n
yleissopimuksen vammaisten henkildiden oikeuksista jo wvuonna 2008. Sen
tdysimadrdinen voimaan saattaminen on edellyttanyt kuitenkin itsemaardaamista
koskevien sadnndsten uudistamista lainsaadanndssa. Eduskunnan oikeusasiamies ehti
toistuvasti esittdad, ettd kehitysvammahuollossa kaytettavistd rajoitustoimenpiteista
saddettdisiin lain tasolla tasmallisesti ja tarkkarajaisesti perusoikeusjarjestelman
edellyttamalld tavalla, silld sdannosten puuttuminen on voinut johtaa vaaranlaisiin

tulkintoihin ja toimintatapoihin sosiaalihuollon yksikoissa. (Valvira 2013.)

Kehitysvammahuollossa  itsemaardamisoikeudesta ja  rajoittamistoimenpiteista
saddettiinkin kesdkuussa 2016 voimaan tulleella lailla. Lakiin tuli uudet sadanndkset
itsemaaraamisoikeuden vahvistamisesta, itsendisen suoriutumisen tukemisesta seka
rajoitustoimenpiteiden kayton vahentamisesta. Laissa on lisdksi uudet sdannokset
rajoitustoimenpiteiden kirjaamisesta ja jalkiselvittelyistd, rajoitustoimenpiteitd
koskevasta selvitys- ja tiedoksiantovelvollisuudesta, virka- ja vahingonkorvausvastuusta
sekd tehostetusta viranomaisvalvonnasta. Laissa on my0s muutetut sdanndkset
tahdosta riippumattomasta erityishuollosta. ltsemaardaamisoikeuden vahvistamista
sekd itsendisen suoriutumisen ja itsemadraamisoikeuden tukemista koskevia uusia
saannoksia sovelletaan kaikkiin kehitysvammaisten erityishuollon palveluiden piirissa
oleviin henkildihin, joille on laadittu kehitysvammalaissa tarkoitettu yksilollinen

erityishuolto-ohjelma. (Burrell 2016, 4; STM 2016 a.)

Aiemmassa kehitysvammalaissa olleen pakon kayttod koskevan yleisluonteisen
sdannoksen sijaan muutettuun kehitysvammalakiin on lisatty rajoitustoimenpiteiden
kayttoa koskevat yksityiskohtaiset sdannokset. Aiemmasta saannoksesta ei ilmennyt,
milla perusteella rajoittavat toimenpiteet olivat mahdollisia, eikd myoskdan se, milla
tavoin rajoittaviin toimenpiteisiin voitiin hakea muutosta. Uuden lain mukaan
erityishuollossa voidaan kayttda erikseen laissa saadettyja rajoitustoimenpiteita

ainoastaan silloin, kun laissa sdddetyt rajoitustoimenpiteiden kayttod koskevan yleiset
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edellytykset ja kutakin rajoitustoimenpidettad koskevat erityiset edellytykset tayttyvat.
(STM 2016 a, 2; Raty 2017, 68.)

Rajoitustoimenpiteiden kdyton yleiset edellytykset ovat:
1) Erityishuollossa oleva henkilo ei kykene tekemddn hoitoa ja huolenpitoa
koskevia ratkaisuja eikd ymmartamaan kayttaytymisensa seurauksia
2) Rajoitustoimenpiteiden kayttaminen on valttdmatontd hanen terveytensa tai
turvallisuutensa taikka muiden terveyden tai turvallisuuden suojaamiseksi taikka
merkittdvan omaisuusvahingon estamiseksi; ja
3) muut, lievemmat keinot eivat ole tilanteeseen sopivia tai riittavia.

(STM 2016 a, 2.)

Rajoitustoimenpiteet saattavat ndin ollen olla valttamattomia, esimerkiksi
kehitysvammaisen henkilén, hdanen omaisensa tai toimintayksikon henkilékunnan
turvallisuuden takaamiseksi. Kuitenkin henkilon perustuslaillisia perusoikeuksia voidaan
rajoittaa ainoastaan silloin, kun rajoituksen kaytto perustuu lakiin ja sen kaytto tayttaa
vaatimukset sen valttamattomyydests, suhteellisuudesta ja
tarkoituksenmukaisuudesta. Rajoitustoimenpiteitd tulee kdyttaa vain tilanteissa, joissa
muut toimet eivat riitd tai eivat ole sovellettavissa ja turvautuminen niihin on
valttamatonta. Jos henkiloon kohdistetaan useampia rajoitustoimenpiteitd samaan
aikaan tai perakkadin, niiden yhteisvaikutukseen on kiinnitettava erityista huomiota.
Keskeistd on my0Os asianmukainen kirjaaminen, joka on edellytys sille, ettd
perusoikeuksien, kuten ihmisarvoisen kohtelun, henkilokohtaisen vapauden,
koskemattomuuden ja turvallisuuden turvaamisesta voidaan jalkikdteen varmistua.
Pakkoa ei saada kayttdd kasvatuksellisena keinona tai  puutteellisten
henkilostoresurssien vuoksi. Rajoitustoimenpiteen kayttd on lopetettava heti, kun se ei
endad ole valttamatonta tai jos se vaarantaa erityishuollossa olevan henkilon

turvallisuuden tai terveyden. (STM 2016 a, 3; Raty 2017, 68.)

Kuvaan seuraavassa tiivistetysti ne laissa saddetyt (42 f — 42 n §) rajoitustoimenpiteet,
joita voidaan kayttdaa edelld mainittujen yleisten ja erityisten edellytysten tayttyessa
tehostetussa palveluasumisessa ja laitosasumisessa seka joitain myos jarjestettdessa

erityishuollossa paiva- tai tyotoimintaa.
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e Henkilod voidaan pitdd kiinni (42 f §) rauhoittamistarkoituksessa hoidollista
menetelmaa kayttaen, minuuteissa laskettavan ajan.

e Aineiden ja esineiden haltuunotolla (42 g §) tarkoitetaan sellaisia aineita tai
esineitd, jotka soveltuvat vaarantamaan tai vahingoittamaan vakavasti terveytta,
turvallisuutta tai omaisuutta.

e Henkilbntarkastus (42 h §) voidaan tehda, jos on perusteltua syyta epailla, ettd
henkilolla on vaatteissaan, muutoin yllaan tai tavaroissaan vaarallisia aineita tai
esineitd. Saannos ei oikeuta riisumaan henkil6a tarkastuksen suorittamiseksi.

e Henkiloa voidaan pitdd lyhytaikaisesti erilléén (42 i §)
rauhoittumistarkoituksessa enintaan kaksi tuntia.

e Henkilolle voidaan antaa vilttdmdton terveydenhuolto vastustuksesta
riippumatta (42 j §).

e Rajoittavien vdlineiden tai asusteiden kdytté pdivittdisissd toimissa (42 k §)
tarkoittaa esimerkiksi kaiteen, turvavyon, kypéaran tai painopeiton kayttamista.
Henkilolla voidaan kayttaa liikkumista tai henkilon toimintaa merkittdvammin
rajoittavaa valinettd tai asustetta vain, jos henkil6 muutoin todennakoisesti
vaarantaisi vakavasti (42 | §) oman tai muiden terveyden tai turvallisuuden.
Henkilo voidaan sitoa lepositein (42 | §) vain, jollei muut keinot ole riittavia.

e Valvotulla liikkumisella (42 m §) tarkoitetaan esimerkiksi teknistd
valvontalaitetta tai saattajaa. Jos yOaikainen valvonta ei ole riittdvada muutoin,
voidaan henkilén oman huoneen ovi lukita yoksi korkeintaan kahdeksan tunnin
ajaksi.

e Henkilon poistuminen voidaan estdd (42 n §).

(Burrell 2016; Raty 2017, 77-87.)

Rajoitustoimenpiteen kaytosta erityishuollon toimintayksikdssa paattdaa henkilo, jolla on
siihen laissa saddetty toimivalta. Rajoitustoimenpiteestd paatetdan laissa saddetyssa
menettelyssa ja kaytto kirjataan asiakas- tai potilasasiakirjoihin sdanndsten mukaisesti.
Osassa rajoitustoimenpiteistd on tehtava kirjallinen paatos, joka on valituskelpoinen
hallinto-oikeuteen.  Rajoitustoimenpiteiden  kayton edellytyksend on, ettd
toimintayksikolla on kaytettdvissaan riittava ladketieteen, psykologian ja sosiaalityon
asiantuntemus vaativan hoidon ja huolenpidon toteuttamista ja seurantaa varten. (STM

2016 a, 3—4; Raty 2017, 72-73.)
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Kehitysvammalailla on nédin ollen sdadetty rajoitustoimenpiteiden kdyton edellytykset ja
niiden soveltamisala. Lahtokohtaisesti kehitysvammahuollon toimintayksikolla ei siten
ole oikeutta rajoittaa henkilon itsemaadrdaamisoikeutta muilla kuin laissa saddetyilla
perusteilla. Muunlainen toiminta on lainvastaista. Jos lakiin perustumattomia
rajoitustoimenpiteitd kuitenkin yksikoissd kaytetdadn, on huolehdittava asianomaisen
henkilon oikeusturvasta. Tall6in asianosaista on kuultava ja annettava perusteltu
kirjallinen valituskelpoinen paatos. Viime kddessa tuomioistuin ratkaisee sen, onko

tallaiseen lakiin perustumattomaan rajoitustoimenpiteeseen oikeutta. (Raty 2017, 69.)

Rajoitustoimeenpiteen kadyttod on arvioitava erityishuollossa olevan henkilén kanssa
viipymattda sen kayton jalkeen (42 o §). Jéalkiselvittelyssdé on arvioitava
rajoitustoimenpiteen perusteita ja keinoja, joiden avulla rajoitustoimenpiteen kaytto
voidaan jatkossa valttaa. Henkilolle on myo6s viipymatta annettava selvitys
rajoitustoimenpiteen sisdllostd ja  perusteista sekd kaytettavissda olevista
oikeusturvakeinoista. Selvitys on annettava ymmarrettdvdssd muodossa ja
saavutettavalla tavalla ottaen huomioon vastaanottajan kayttamat
kommunikaatiomenetelmat. Henkilon lailliselle edustajalle tai hdnen palvelujensa
suunnitteluun ja toteuttamiseen osallistuvalle omaiselle sekd sosiaalihuoltolain
mukaiselle omatyontekijalle on annettava selvitys vahintdadn kuukausittain.
Rajoitustoimenpidettd koskeva kirjallinen valituskelpoinen paatdés on annettava
hallintolain mukaisesti tiedoksi niille, joilla on oikeus hakea siihen muutosta, eli

henkilolle itselleen ja hanen lailliselle edustajalleen. (Burrell 2016.)

Talla hetkelld on meneillaan sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdadannon uudistus, jossa
asiakkaiden ja potilaiden itsemadaraamisoikeudesta ja sen rajoittamisesta sdadettaisiin
kattavasti uudella asiakas- ja potilaslailla. Uudistuksella tavoitellaan sita, etta rajoituksiin
turvauduttaisiin mahdollisimman vahan. Uudistuksen olisi tarkoitus koskettaa kaikkia
asiakas- ja potilasryhmida lastensuojelussa, paihde- ja mielenterveyspalveluissa,
oikeuspsykiatriassa, kehitysvammapalveluissa seka psykiatrisessa hoidossa. (STM 2019

a.)
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3.4 Osallisuus ja kehitysvammaiset

ltsemaardamisoikeuden kasitteen ja merkityksen kasittelyn rinnalla
tutkimuskysymysteni kannalta on olennaista tarkastella myos osallisuuden kasitettd. Ne
edellyttavat toinen toisiaan, jotta ne voivat toteutua. Itsemadaraamisoikeus on edella
kuvatun kaltaisesti normiperustainen sitouttava kdsite. Osallisuus ja osallistuminen ovat
taas edellytyksena itsemaardamisoikeuden toteutumiselle. Osallisuuden kasite on
lisdksi keskeisesti lasnd vammaispoliittisissa sitoumuksissa ja palveluita ohjaavana
madreena. Nain ollen ajattelen osallisuuden olevan tdydentdavand kasitteend
tutkimuksessani. Tutkimustiedon (kuten Haarni 2006, Matikka 2001 ja Kivisto 2014)
mukaan juuri vammaisten osallisuus jaa usein toteutumatta yhteiskunnan eri alueilla ja

vammaiset kaipaavat enemman vaikutus- ja padtésmahdollisuuksia.

Osallisuus on noussut yhteiskunta- ja sosiaalipolitiikan keskeiseksi teemaksi. Osallisuus-
ja asiakaslahtoisyyskeskusteluissa osallisuuden kasitettd on ldhestytty muun muassa
kansalaisuutena, inkluusiona eli liittdmisend, osallistumisena, voimaantumisena tai
valtaistumisena, asiakasldhtoisyytend tai asiakaskeskeisyytend, yhteisollisyytens,
osattomuuden ja syrjdytymisen vastakohtana, vaikuttamisena, valinnanvapautena seka
elamanpolitiikkana. Osallisuuskeskusteluihin voidaan liittdd myos sosiaalista padomaa

ja kuluttajuutta koskevat keskustelut. (Kivistd 2014, 42.)

Osallisuus ja osallistuminen ovatkin monitulkintaisia kasitteita. Niitd kdytetdan toisinaan
ldhes synonyymeina. Osallisuus on osallistumista laajempi kasite, joka pitda sisallaan
ajatuksen palvelukdyttajan vaikuttamisesta toimintaan tai palveluprosessiin.
Osallistuminen  padasiassa  kuvaa  asiakkaan  mukanaoloa, vaikka vain
informointitilaisuudessa. Laajasti tulkittuna silld voidaan myods tarkoittaa sosiaalista
prosessia, jossa ollaan mukana muiden osallistujien kanssa. (Valkama & Raisio 2013, 92;

Svanelov, Flygare-Wallin, Enarsson & Stier 2017, 1.)

Osallisuus on osallistumista syvempi toiminnan muoto, silld se edellyttaa sitoutumista.
Siihen sisaltyy myds vaikuttamisen tavoite ja henkilokohtainen vastuunotto
toiminnasta. Osallisuus vaatii onnistuakseen luottamusta ja tiivista vuorovaikutusta seka
avoimuutta ja nayttoja kuulluksi tulemisesta. Tama tarkoittaa esimerkiksi varmistuksia

siitd, ettd asiakkaiden tieto huomioidaan palvelujen tuottamista koskevassa
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paatoksenteossa. Osallisuus ei siten ole vain esimerkiksi asiakkaan ja sosiaalityontekijan

suhteessa rakentuva asia. (Laitinen & Niskala 2013, 13-14.)

Koskiaho (2002) maarittelee osallisuuden vapaaehtoisena osallistumisena, jonka
motiivit voivat olla ideologisia, kulttuurisia, taloudellisia tai sosiaalisia. Osallistaminen
puolestaan kehottaa tai vaatii kansalaisia osallistumaan yhteiskunnalliseen toimintaan.
Tarve osallistua syntyy toiminnan ulkopuolella, vaikka osallistuminen saattaakin olla
toimijoiden edun mukaista. Osallisuus voi siten alkaa osallistamisesta, mutta se ei voi
jaada pelkastaan siihen. Pitkdaikaiset muutokset edellyttdvdt omaehtoisuutta ja
sitoutumista, joka voi syntya vain aidon osallisuuden kautta. (Valkama & Raisio 2013,

92.)

Osallisuus voidaan ndhdad myos vallan ja kontrollin kdyttamisena suhteessa muihin,
koska silla on yhteys paatoksentekemiseen. Vahvan valta-aseman omaavat henkil6t tai
tahot usein luovat ja tarjoavat mahdollisuuksia osallistumiseen. Heilld on siten myos
vastuu ottaa vastaan toisten vyksildiden nakokohtia osallistumisen sosiaalisissa

tilanteissa. (Svanelév ym. 2017, 3.)

Asiakkaan osallisuus ja osallistuminen seka asiakaskuva sosiaalityossa ovat vaihdelleet
historiassa. Koyhdinhoidon aikakautena huutolaiset, irtolaiset, holhokit ja vammaiset
olivat toisten armoilla olevia huono-osaisia. Viela 1950-luvulla sosiaalitydon suhde
asiakkaaseen oli kontrolloiva, mutta ajan saatossa uutena ilmiona keskusteluun alkoi
kuitenkin ilmaantua omatoimisuuden korostaminen ja asema palvelutapahtuman
osapuolena. Aktiivisen osallistujan asema saavutettiin vasta 1990-luvulla, ja
sosiaalityossa alettiin  kdyttdd monenlaisia osallistavia ja asiakkaan aktivointia
tavoittelevia tyotapoja. Ensimmaista kertaa pyrkimys asiakaslahtoisyyteen kirjattiin
osaksi sosiaalihuoltoa 1970-luvulla. (Juhila 2006, 81; Pohjola 2010, 22-25, 29.)
Nykylainsddadannon vaateita osallisuudesta viranomaistoiminnassa ja sosiaali- ja

terveyspalveluissa olen avannut edella.

Bradleyn (1994) mukaan vammaispalveluissa on vallinnut 1960-luvulta I3htien
kolmenlaisia ydinolettamuksia. Ensinndkin on sairaus- ja vammakeskeinen |aakari- ja
laitoshoitomalli, jossa yksilo on potilas ja kokonaishoidon kohde. Toiseksi on palveluiden

hajauttamista ja normalisointia sisadltava kuntoutusmalli, jossa potilaasta tulee hoitoa ja
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kuntoutusta saava asiakas. Naiden suunnittelu ja johto ovat kuitenkin moniammatillisen
asiantuntijatiimin  kasissa. Kolmanneksi on vyhteison jasenyyttd korostava
tukipalveluiden malli, jossa asiakkaiden rooli itsenaisind, omasta elamastaan paattavina
kansalaisina on vahva ja jossa asiantuntijat omalta osaltaan auttavat yksil6a ja hdnen

luonnollisia tukiverkkojaan suoriutumaan tehtavistaan. (Seppala 2010, 188.)

Aktiivinen kansalaisuus korostaa nykyihmisten yhteiskunnallista osallistumista ja
toimijuutta esimerkiksi juuri erilaisissa laeissa, strategioissa ja suunnitelmissa. Vaatimus
tarkoittaa usein toimintakykyisten kansalaisten oikeuksien toteutumisen vahvistumista
samalla kun toimintakyvyltdan heikkojen ja hiljaisempien dani voi jaada kuulumattomiin.
Vammaisilla henkilGilla on ollut vaikeuksia saavuttaa taytta kansalaisuutta edes
sosiaalisten ja poliittisten perusoikeuksien tasolla. Vain tietynlaisen kansalaisuuden
tavoitteleminen lisda edelleen vammaisten ihmisten marginalisoimista ja erottelun
politiikkaa. Vaikeavammaisten ihmisten kansalaisuudella on kuitenkin mahdollisuus
toteutua yksilollista kansalaisuutta arvostaen ja tarvittaessa tuettuna. Sosiaalityon ja
sosiaalityontekijoiden pyrkimyksena tuleekin olla asiakkaiden oikeus yhteiskunnalliseen

toimijuuteen. (Laitinen & Niskala 2013, 10; Kivistd 2014, 43.)

Laitisen ja Niskalan (2013) mukaan merkityksellista on se, millaista osallisuutta
asiakkaille tarjotaan; millaiset osallistumisen muodot sopivat, miten tuloksia
hyodynnetdan ja miten asiakkaiden kuuleminen ja siita saatava palaute kytketdan osaksi
laajempaa toimintaa ja sen kehittdmistd. Avoin vuoropuhelu asiakkaan kanssa myos
haastaa tyontekijoitd, koska se vaatii astumista ulos omalta ammatilliselta
mukavuusalueelta. Onnistunut asiakkaiden osallistuminen on kuitenkin ammatillista
osaamista ja asiantuntijuutta rikastava tekija, ei sen vastakohta. Laitinen ja Niskala
(2013) nostavat esille myos eettisen pohdinnan osallisuudesta; nahdaanko asiakkaat

kykenevina toimijoina. (Laitinen & Niskala 2013, 12.)

Juhila (2006) nostaa esille sosiaalityon reflektiivisyyden. Asiantuntijuus tulee nahda
myo6s horisontaalisesti eli vuorovaikutussuhde asiantuntijan ja asiakkaan valilla
ndyttdytyy tasaveroisena suhteena pikemminkin kuin valtasuhteena. Etenkin sosiaalityo
tulisi ymmartaa siten, etta asiakkaan oma tieto olisi asiantuntemuksen ydintd. Nain
asiantuntijuuden ja asiakkuuden rajat hamartyvat ja asiantuntijan tulisi olla ndyrd oman

ammattilaistietonsa suhteen. Avun tarpeessa olevien yksiléiden ja ryhmien jasenten
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omaa nakemysta tilanteestaan, omaa elamanhistoriaa ja elamanpolitiikkaa tulisi voida
riittavasti punnita paatdoksenteon pohjana. Marginaalisesta paikasta, suoraan
asiakkuudesta kasin tuotettu tieto tulisi nahda kaikkein tarkeimpana elementtina

asiantuntijuudessa. (Juhila 2006, 105-107, 115-117, 138-139, 142.)

Beaulaurier & Taylor (2001) tuovat esille, ettd monet vammaisryhmat kritisoivat
sosiaalitydn perinteistd roolia, joka on ollut vammaisia kohteena kasittelevaa
ennemminkin  kuin  heiddn  kanssaan tekevdad. Vammainen ja héanen
itsemaadraamisoikeutensa tulee nahda prosessissa aktiivisena ja tietoisena.
Sosiaalityontekijan tarkein tehtdva on talléin auttaa vammaista henkilod siirtymaan
kohti téllaista roolia ja auttaa henkilod ottamaan prosessin kontrolli niin pitkalle kuin se
on mahdollista. Sosiaalityontekijan roolissa korostuu talléin kouluttajan rooli ja
erilaisten lisdantyneiden valinnanmahdollisuuksien tarjoaminen. (Beaulaurier & Taylor

2001, 68, 74, 76.)

Eriksson (2008) toteaa kuitenkin, ettd tédllainen uudenlainen asiantuntijuus ottaa
huomioon vain ne asiakkaat, joilla on toimintakykya ja vaikutusmahdollisuuksia.
Ulkopuolelle jaavat ne henkilot, jotka ovat jatkuvan avun tarpeessa. Mahdollisuudet
vaikuttaa itsedan koskeviin auttamiskaytantoihin eivat valttamatta ole realistisia silloin,
jos henkilolta puuttuu esimerkiksi kommunikaation vélineitd. Avuntarve ja sen mukaiset
auttamiskaytannot muokkaavat asiantuntijan ja asiakkaan valista

vuorovaikutussuhdetta jo sindllaan epasymmetriseksi. (Eriksson 2008, 9.)

Esimerkiksi tuettu paatoksenteko on malli, jonka avulla autetaan ja varmistetaan
kehitysvammaisen henkilon itsemaaraamista ja ihmisoikeuksien toteutumista. Se voi
tarkoittaa kommunikoinnissa avustamista, tiedon tarjoamista ymmarrettdvassa
muodossa ja vertaisryhmiin tukemista. Jos henkild ei kykene ilmaisemaan
preferenssejadn tai tekemaan esimerkiksi talouttaan koskevia paatoksia, henkilon
oikeudet kuitenkin varmistetaan tekemalld sellaisia paatoksid, joiden arvellaan
heijastelevan henkilon preferensseja. Kyse on eri asiasta kuin puolesta paattaminen sen

perustella, mita toinen henkilé ndkee parhaimmaksi. (Skarstad 2018, 777.)

Kahlin, Kjallberg & Hagbergin (2015) tutkimuksessa kehitysvammaisten osallistuminen

asumispalveluissa on kuvattu erilaisten tekemisten kautta henkilékunnan kuvaamana.
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Toisten kanssa tekeminen tarkoittaa esimerkiksi television katselua tai kirkossa
kdaymistd. Vamman ei nahdd tdssd vaikuttavan osallistumisen ehtoihin. Toisille
tekeminen tarkoittaa esimerkiksi henkilokunnan auttamista poytda kattamalla tai
tiskeja korjaamalla. Tekeminen voi olla my6s osallistumista toisten tekemiseen,
esimerkiksi siivouksen tai ruuanlaiton katselua. Aktiivisen osallistumisen voi estaa
vamma. Osallistumisen tunnistetaan olevan myo6s tuntemista, yhteen kuuluvuuden
tunnetta ja tarkoituksellisuuden kokemista jokapdivaisessa eldmassa. Tama on
yhteydessa turvallisuuden tunteeseen sekd oman paikan ja kodin tunteeseen.
Asumispalveluissa tdma voi tarkoittaa yhdessa istumista ja television katselua tai
kahvittelua. Taman kaltainen osallisuuden tunnistaminen ja jaottelu tuo esille kasitteen

moniulotteisuuden. (Kahlin ym. 2015, 340-342, 347.)

Kahlin ym. (2015) tutkimuksessa henkilokunta tuo esille kolme osallistumisen
edellytystd tai ehtoa: henkilokohtaiset tekijat, sosiaalisen ympariston tekijat ja
ympariston tekijat. Henkilokohtaiset tekijat liittyvat kehitysvammaan itsessaan.
Esimerkiksi henkil6lld voi olla haasteita syy-seuraussuhteen ymmartamisesss, ja se
vaikuttaa esimerkiksi terveellisten eldmatapojen valinnoissa. Toiseksi, sosiaalisen
ympariston tekijoilla on suuri vaikutus osallistumiseen, kuten asumispalveluyksikon
muut asukkaat, perheenjasenet ja henkilokunta. Asumispalveluyksikon hyvat sosiaaliset
suhteet asukkaiden kesken edesauttavat osallistumista ja yhdessa tekemistd. Vahaiset
suhteet yksikon ulkopuolelle ndhddin taas osallistumista rajoittavana tekijana.
Henkilokunnan ammattitaito, motivaatio ja viitselidisyys osallistamiseen kaikissa
tyotavoissa on merkittavaa asukkaiden osallistumisen kannalta. Jos henkil6 ei osaa
tehdd esimerkiksi itsendisia paatoksia suoraan, voidaan héanelle tarjota erilaisia
vaihtoehtoja valittavaksi. Luonnollisesti fyysisen ympariston tekijoilla on myo6s suuri
vaikutus vammaisten henkildiden osallistumiseen, kuten apuvalineiden saatavuus tai
asumispalveluyksikon sijainti kaukana palveluista ja tapahtumista tai erilaisten tilojen

esteettomyys. (Kahlin ym. 2015, 342-345.)

My0Os Svanelovin ym. (2017) paivapalveluissa tekema tutkimus kehitysvammaisten
omasta ndakokulmasta ja ymmartamyksesta kasin korostaa sosiaalisen kanssakdymisen
ja tekemisen merkitystd osallisuudelle. Sosiaalinen kanssakdyminen ndhdaan luovan

osallistumiselle edellytykset ja erilaiset tyotehtadvat taas luovat osallistumiselle
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olosuhteet. Haastatellut kehitysvammaiset nostivat Kahlin ym. (2015) tutkimuksen
mukaisesti esille, ettd tekeminen ja yhteinen oleminen luovat yhteiséllisyyden tunnetta
ja konsensusta, ja sitd kautta edistdavan osallistumista ja osallisuuden kokemusta.
Tyotehtadvien tekemisen koettiin tuovan osallistumista jokapaivaiseen elamaan ja

edistdavan vuorovaikutusta. (Svanelév ym. 2017, 1, 6-7, 10.)

Keskustelu vammaisten yhteiskunnallisesta asemasta sisaltda merkityksia inkluusion ja
ekskluusion dikotomiasta. Osallisuuden tai inkluusion ja sen vastakohdan, sosiaalisen
ekskluusion tai ulossulkemisen merkitykset vaihtelevat vammaisten asemaa koskevissa
diskursseissa. Vammaisten henkildiden kohdalla ulossulkemisesta voidaan puhua
erilaisissa yhteyksissd, kouluissa, naapurustossa, tyopaikoilla ja viranomaisissa.
Kielteinen asenne, syrjintd ja kaltoinkohtelu ovat vaikuttaneet usein vammaisten
ihmisten ja heiddn ldheistensd eldamdan ja sosiaalisiin suhteisiin. Tama kertoo
vammaisten ihmisten heikosta sosiaalisesta asemasta. Erilaisuudesta johtuvan stigman
vaikutukset eldamaan voivat olla kauaskantoisia, ja vaikuttavat halukkuuteen pyrkia
tyoelamaan, ymmarrykseen omasta kompetenssistaan ja toisaalta jokapaivaiseen

rohkeuteen osallistua ihmisryhmien toimintaan. (Eriksson 2008, 175-176.)

Sosiaalinen osallisuus ja inkluusio on myos tietoinen vammaispoliittinen tavoite, jossa
pyritdan syrjinndn ja ulossulkemisen ehkdisemiseen rakenteellisella ja arkielaman
tasolla. Tama tarkoittaa esimerkiksi laitosasumisen vahentamistd ja sen kaltaisia
asuntoja, joissa vammaiset henkilot kykenevat elamaan ihmisind muiden joukossa.
Arjessa sosiaalinen osallisuus nakyy siind, kuinka paljon omaehtoista toimijuutta siihen
sisdltyy. Omaehtoinen toiminta ja itsemdaradamisoikeus paivan kulkuun ja arjen
askareisiin ndahden onnellistuttavat vammaisen henkilon eldamai ja tekevat siita

mielekasta. (Eriksson 2008, 176.)

3.5 Kehitysvammaisten itsemaaraaminen ja osallisuus asumisen palveluissa

Kysymys hoivan ja itsemadrdaamisen ristiriidasta konkretisoituu varsinkin siind, milla
tavoin ja millaisin perusteluin kehitysvammaisten ihmisten asuminen on kulloinkin

jarjestetty. 1950-luvulla keskuslaitosten avulla tarjottiin keskitettya ja kokonaisvaltaista
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hoivaa sitd tarvitseville. Aikaa myo6ten laitosverkosto kavi kalliiksi ja siind ilmenneet
epdahumaanit piirteet herattivat aina vain enemman kritiikkid. Vaihtoehtoja etsittiin
normalisaation periaatteeseen nojautuen. 1990-luvun alkupuolella kehitysvammaisia
koskevalla palvelurakenneuudistuksella laitoksia purettiin ja avopalveluita kehitettiin ja
kotona asumista tuettiin voimakkaammin. Asumispalvelu muodostettiin pienista
yksikoista ja niistd haluttiin tehda kodinomaisia ja yksil6llisid. Tosin ero laitoksen ja
asumispalveluyksikon valilld on paikoin jaanyt vain ulkoisiksi puitteiksi. Seppélan (2010)
mukaan monien kehitysvammaisten toimintakyky, osallistuminen ja sosiaalinen rooli
ovat kuitenkin vahvistuneet, kun heille on avautunut siihen todellisia mahdollisuuksia
avopalveluissa. (Viitala, Wiinikka & Akerblom 2007, 7; Eriksson 2008, 7, 98; Seppaila
2010, 186-187.)

Valtioneuvoston vuoden 2012 periaatepaatoksen mukaan jokaisella kehitysvammaisella
ihmiselld on oikeus asua samoin kuin muutkin kuntalaiset ja saada tarvitsemansa
palvelut. Paamaarana on, ettd kukaan vammainen ei asuisi laitoksessa vuoden 2020
jalkeen. Vuonna 2016 erilaisissa asumispalveluissa asui 13 823 ja laitoksissa 920
kehitysvammaista  asiakasta. Kunnat jarjestdvdt vammaisten henkildiden
asumispalveluja eri tavoin. Sosiaalihuoltolain (1301/2014) 21 §:n  mukaan
asumispalveluita jarjestetdan henkildlle, jotka erityisesta syystd tarvitsevat apua tai
tukea asumisessa tai asumisensa jarjestamisessa. Palveluasumisella tarkoitetaan
palveluasunnossa jarjestettdvaa asumista ja palveluja. Palveluihin sisaltyvat asiakkaan
tarpeen mukainen hoito ja huolenpito, toimintakykya ylldpitava ja edistdva toiminta,
ateria-, vaatehuolto-, peseytymis- ja siivouspalvelut sekd osallisuutta ja sosiaalista
kanssakdaymistd edistdvat palvelut. Tehostetussa palveluasumisessa palveluja
jarjestetaan asiakkaan tarpeen mukaisesti ymparivuorokautisesti. (Viitala, Wiinikka &

Akerblom 2007, 7; STM 2012, 3; Pitkdnen, Huotari & Térmé& 2018, 9.)

Pitkdnen, Huotari ja Torma (2018) ovat selvittdneet kuntien ja kuntayhtymien
ndakemysta kehitysvammaisten asumisen yhdenvertaisuudesta ja sen toteuttamisesta.
Vastaajien ndkemyksen mukaan kunnat edistavdat yhdenvertaisuutta hankkimalla
kehitysvammaisille  yksilollisten  toiveiden  mukaisia  asuntoja  tavallisesta
asuntokannasta. Vastaajien mukaan keskeistd aktiivisessa yhdenvertaisuuden

edistdmisessd on asumiseen liittyva valinnanvapaus. Yhdenvertaisuutta edistetdan
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myo0s jatkuvalla vuoropuhelulla ja keskusteluilla kehitysvammaisten kanssa. Vastaajien
mukaan asiakkaita osallistetaan aktiivisesti oman eldmansd suunnitteluun ja
ymparoivan yhteison toimintaan sekd kokemusasiantuntijoita kuullaan palvelujen
kehittamisessa. Palvelusetelin  kayton katsotaan lisdavan valinnanvapautta.
Yhdenvertaisuutta  vahvistetaan lisdksi  vammaispoliittisen ohjelman ja
vammaisneuvoston  toiminnan  kautta sekd kouluttamalla  henkil6kuntaa
itsemaaraamisoikeuden ymmartamiseen. Sen sijaan vastaajien mukaan
kehitysvammaisten ihmisten asumisessa yhdenvertaisuuden toteutumisen esteena on
ennen kaikkea resurssipula. Etenkin runsaasti apua, ohjausta ja valvontaa tarvitsevat
kehitysvammaiset eivat saa tdman hetken resursseilla heidan tarpeidensa mukaisia

yksilollisia palveluita. (Pitkdnen, Huotari & Torma 2018, 65-66.)

Asumispalveluyksikoissa pyritddan viettamaan tavallista kodin arkea aamutoimineen,
ruokailuaikoineen, tyossda ja harrastuksissa kdynteineen, saunapdivineen ja
iltaohjelmineen. Periaatteena on, ettd tyontekijat avustavat asiakkaitaan arkielamaan
kuuluvissa asioissa silloin, kun apua tarvitaan. Kuitenkin Seppald (2010) nostaa esille,
ettd asumispalveluissa lienee sadilynyt paljon piirteitd kokonaishoidollisesta
ajatusmaailmasta, ja ne ovat voineet korostua tiukentuneen taloudellis-hallinnollisen
kontrollin myo6ta. Arkielaman jarjestamisessd paadytaan herkasti henkilokunta- ja
organisaatiokeskeisiin  tyokaytantoihin, jolloin keskeinen tavoite on saada
henkilokunnan tyd sujuvaksi ja helposti hallittavaksi. Henkildkunnan tyovuorot
sdatelevat asukkaiden eldamaa ja paivarytmid. Uudenlaisia tyOaikajarjestelyitd ei ole
otettu laajasti kdyttéon, joten aikuisen asumispalveluyksikdssa asuvan asiakkaan on
ryhdyttava iltatoimiin ennen yhdeksaa, jotta tyontekijoiden iltavuoro ei ehdi paattya.
Paivittdin suoritetaan aikataulutettuja toimenpiteitd ja tyotehtdvien organisointi

sanelee ajankayttoa. (Eriksson 2008, 107; Seppala 2010, 192-193.)

Yksikossa asukkaan eli asiakkaan rooli dominoi eldamdi. Muut ihmisen roolit ja
ulottuvuudet, kuten perheenjasen, opiskelija tai kulttuuripalveluiden kayttaja jaavat
helposti nakymattomaksi. Todetut toimintakyvyn, kayttdaytymisen ja terveydentilan
puutteet nousevat keskeiseen asemaan asukkaalle tehtdvien toimenpiteiden kautta.
Niin sanotut kayttdytymisen hairiot tulkitaan vyksilon hairioksi, ei yhteison

vuorovaikutuksesta johtuvaksi. Turvallisuutta ja jarjestystd uhkaavissa tilanteissa
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otetaan helposti kayttéon kontrolloivat suojatoimenpiteet. Bergstrom ja Wilhman
(2011) korostavat, ettd henkilokunnan rooli on toisaalta tukea kehitysvammaisten
autonomiaa, mutta toisaalta edistdd heidan hyvinvointia ja terveyttddn. Riskien
véalttdminen on toki tdrked toimintaa ohjaava periaate, mutta Seppéala (2010) korostaa
ajattelutavan rajoittavan asukkaiden toiminnan ja osallistumisen mahdollisuuksia. Tama
voi johtaa arveluttaviin toimintatapoihin, jotka ovat avun ja tuen sijaan tosiasiassa
pakkotoimenpiteita ja vallankdyttoa. (Seppalad 2010, 194; Bergstrom & Wilhman 2011,
167.) ltsemaaraamisoikeuden ja huolenpidon valistd rajaa ja problematiikka olen

kasitellyt edella.

Eriksson (2008) on tutkimuksessaan analysoinut vammaisten henkildiden asumista
haastatteluin. Niiden perusteella asuminen on erittdin turvallista ja osin my6s hyvin
kontrolloitua. Institutionaalisia sdantoja ja kdytantdja on paljon. Tutkimuksen mukaan
vammaiset ovat asumispalveluissa huolissaan vapautensa ja itsemaaraamisoikeutensa
sdilymisesta. Useat tutkimuksen vammaiset henkil6t olivat hyvin tietoisia sosiaalisesta
asemastaan ja sosiaalisista oikeuksistaan. Toisaalta, koska asumispalveluymparisto
ndhddaan mukavana, turvallisena ja viihtyisdand kodin ympaéristond, on sen
institutionaaliset kdytdannot otettu osaksi omaa elamaa. Nain ollen yksikdiden sosiaaliset
kaytannot voidaan nahda muokkaavan vammaisten henkildiden elamankaytanteita ja

muodostavan institutionaalisia identiteetteja. (Eriksson 2008, 115-116.)

Erikssonin (2008) tutkimuksen vammaiset henkilot eivat kayneet tydssd tai
tyotoiminnassa, joten arkea  jasensivdt  asumispalveluiden  rutiinit ja
sdaannonmukaisuudet. Esimerkiksi hiukset pestiin tiettyna paivana tai fysioterapiassa
kaytiin tiettyind pdivind kuukaudessa. Rytmitystd tuo myo6s asumispalvelujen
kollektiivinen arki, kuten keittiovuorojen aikataulu ja muut yhteisesti jarjestetyt toimet.
Asumispalvelujen toimintaperiaatteisiin  kuuluu myos tietynlaisia asumiseen ja
elamiseen liittyvia saantdja, jotka osin on laadittu turvallisuuden wvuoksi, kuten
hélytysrannekkeet tai kotiintuloajat. Sdannoissa on kuitenkin usein neuvotteluvaraa
tilanteen mukaan, esimerkiksi kotiintuloajoista voitiin sopia, kun tavataan ystavia

viikonloppuisin. (Eriksson 2008, 100-101.)



41
Vammaisten kohdalla turvallisuuden merkitystd korostetaan etenkin heidan
Idhisuhteissaan ja arjen keskeisissd hoivakaytanndissa. Erikssonin (2008) tutkimuksessa
nousi esille turvallisuuden ja kontrollin kaksinaisuus rahankdyton esimerkin kautta.
Asukkaan turvallisuutta lisad, ettd rahankdyttoa valvotaan. Valvonta voi kuitenkin olla
asukkaan kannalta kiusallista, silla se rajoittaa itsendista p&atosvaltaa oman
kuluttamisen suhteen. Naissd arkielaman kaytannoissé vammaisen henkilén
itsemaaraamisoikeus nayttaytyy lahinna osittaisena niin, ettei voida vaittaa heilld olevan

lopullista paatosvaltaa omissa raha-asioissaan. (Eriksson 2008, 101, 110.)

Vesalan (2010) tapaustutkimus ”“Annasta” on sen sijaan tutkinut syvasti
kehitysvammaisen henkilon “Anna” arkipdivda ja hanen valinnanmahdollisuuksiaan
arkisissa tilanteissa laitosyksikossa. Havaintojen mukaan laitoksen elama on hyvin
sdadeltya ja siihen vaikuttavat monet tekijat, joita Seppalakin (2010) nostaa edelld esille.
My0s Erikssonin (2008) tutkimuksessa vammaisen henkilon arkipdiva jasentyy erilaisten
rutiinien, tapojen ja tottumusten kautta. Vesalan (2010) tutkimuksen “Anna” pystyi
vaikuttamaan vain vahan siihen, milloin eri asiat tapahtuivat, esimerkiksi ruokailu oli
mahdollista vain maarattyina ruoka-aikoina. My0s itse ruokailutilanteessa havainnoitiin
olevan vain vahan valinnanmahdollisuuksia. Hoitaja tulkitsi “Annan” kayttdytymisen
ruokailun lopussa siten, etta han halusi lisda ruokaa, mutta siita ei kuitenkaan kysytty tai
ruokaa ei tarjottu. Vaatteiden valintatilanteissa “Anna” osoitti havaintojen mukaan
monin elein oman halunsa, mutta tilanteessa olevan hoitajan ajatukset tavanomaisista
pdivavaatteista ohittivat “Annan” omat toiveet. YksikOssa ovet pesu- ja wc-tiloihin olivat
lukittuina, joten niita pystyi kdyttdmaan vain apua pyytamalla. (Eriksson 2008, 100;
Vesala 2010, 128, 137-138, 146, 152.)

Kaiken kaikkiaan Vesalan (2010) tutkimuksessa “"Annan” mahdollisuudet tehda itsedan
koskevia valintoja ja paatoksida nayttaytyivat hyvin vahaisina. Toisaalta “Annan” omaa
paatoksentekoa ja aloitteellisuutta ei myodskaan tuettu. Havaintojen mukaan tilanteita,
joissa “Annalle” olisi asetettu jokin arkinen tavallinen valintatilanne, ei esiintynyt
lainkaan. Asiat ja tilanteet esitettiin “Annalle” vaistamattomina ja hanesta riippumatta
tapahtuvina. “Annan” omiin aloitteisiin ja toiveisiin suhtauduttiin kielteisesti tai

ohittamalla. (Vesala 2010, 156.)
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ltsemaardamisoikeuden toteutuminen kehitysvammapalveluissa edellyttda siten myos
tyontekijoiden asenteiden ja kdsitysten muuttumista seka itseddn ettd omaa tyotaan
kohtaan. Kahlin, Kjellberg ja Hagbergin (2015) mukaan henkildston osaaminen,
motivaatio ja arvot vaikuttavat asiakkaiden osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksiin.
On tarkeda pohtia myos lahityontekijan ja kehitysvammaisen asiakkaan valista
valtasuhdetta. Osittainenkin vallasta luopuminen voi olla vaikeaa, ja se saattaa uhata
muiden tavoitteiden ja periaatteiden toteutumista tai omaa ammatti-identiteettia ja
kasitysta hyvana tyontekijana. Henkilokunnan ammattietiikka, asennoituminen
asukkaiden valtaistumiseen ja itsemaaraamisen tukemiseen seka
osallistumismahdollisuuksien tarjoamiseen on tallaisessa tilanteessa tarkeaa.
Olennaista on myos huomioida, etteivat niukat henkilostéresurssit anna mahdollisuutta
osallistumiseen. Osallisuutta kaytetdan usein indikaattorina laadukkuudesta
kehitysvammaisten asumisessa. (Seppéald 2010, 192; Vesala 2010, 160-161, Kahlin,
Kjellberg & Hagberg 2015, 335-337, 346; Pitkdnen, Huotari & Térma 2018, 61.)

Molemmat edelld mainitut tutkimukset osoittavat, ettd vaikeavammaisten ihmisten
kohdalla institutionaalisten kdytantdjen merkitys korostuu arkieldman onnistumisessa.
Vaikeavammaisella henkil6lla ei ole mahdollisuutta itsemaaradamisoikeuteen samassa
merkityksessa kuin niilld, jotka ovat kykenevida huolehtimaan asioistaan, jarjestamaan
itselleen palveluja ja eldamddn arkeaan haluamallaan tavalla. Vaikeavammaisten
henkildiden riippuvaisuus muista ihmisistd ja erilaisista yhteiskunnallisista
palveluinstituutioista on suurta. Usein mukana on vield edunvalvoja, joka toimii
vaikeavammaisen puolesta oikeushenkilond ja tekee hdnen puolestaan paatoksia
esimerkiksi tarkoituksenmukaisesta asumisesta. Yhteiskuntajarjestelma onkin monella
tapaa rakentunut “normaalien” ja itsestdan selviltd tuntuvien asioiden, kuten yksilon
kyvykkyyksien ja eldamantaitojen taikka rajattomien valinnanvapauksien varaan.
Eriksson (2008) toteaakin, ettei vammaisten ihmisten tarpeita vieldkdan oteta
hyvinvointiyhteiskunnassamme huomioon riittavalla tavalla heidan arkensa sujuvuuden

kannalta. (Eriksson 2008, 112-113, 168.)

Ristiriidassa edellda mainittujen tutkimustulosten kanssa on Pitkdsen, Huotarin ja Térman
(2018) selvitys. Selvitykseen vastanneista kunnista ja kuntayhtymien edustajista on 88

% todennut, ettd kehitysvammaisten itsemadrdaamisoikeutta ja yhdenvertaisuutta
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tuetaan asumisen aikana (kommunikaatio, arjen toiminnot, yhteydenpito) hyvin tai
erittdin hyvin (72 vastaajaa). Vastausten mukaan kehitysvammaisten ja heidan
ldheistensa kuulemista pitdisi kuitenkin kehittad edelleen. Etenkin erityista tai vaativaa
tukea tarvitsevien kehitysvammaisten oman ndkemyksen esiintuontiin tulisi panostaa ja

kayttaa sopivia menetelmia. (Pitkdnen, Huotari & Torma 2018, 58-59.)

Vammaisten elinolosuhteita parantavista muutospyrkimyksista huolimatta vammaisten
asemaa yhteiskunnassamme ja kulttuurissamme maaritellddan edelleen vahvasti
asiantuntijatiedoissa ja -kdytantojen kautta. Samalla tullaan madéritelleeksi
vammaisuutta, vammaisten henkildiden asemaa ja tarpeita ikdan kuin ulkoapdin,
viranomaistahoilta  kdsin.  Maarittelykdytdannét  saattavat toimia itsessdan
vammauttavina, toiseuttavina, ulossulkevina ja marginalisoivina. Vammaisten asema
tulee siten usein muotoilluksi avuntarpeen ja sosiaalipoliittisen auttamistoimen kautta.
Ndin vammaiselle rakennetaan subjektiasemaa huollettavana ja autettavana henkiléna,

jolla on vaikeuksia hallita elamaansa. (Eriksson 2008, 7.)

1990-luvulta saakka onkin sosiaalityon asiantuntijuudessa pyritty purkamaan asiakkaan
ja asiantuntijan valista valtasuhdetta ja sen problematiikkaa. Nahdaan, etta asiakkaan
on mahdollista osallistua hantd koskevaan péaatoksentekoon ja olla mukana
raataloimassa hantd koskevia hoito- tai hoivakdytantoja. Horisontaalisessa
asiantuntijuudessa vuorovaikutussuhde asiantuntijan ja asiakkaan valilld nayttaytyy
tasaveroisena suhteena eikd valtasuhteena. Asiakkaan oma tieto, ndkemys,
elamanbhistoria ja -politiikka tulisi olla asiantuntemuksen ydintd, ja ammattilaisen tulisi
olla ndéyrd oman ammattilaistietonsa suhteen. Marginaalisesta paikasta, suoraan
asiakkuudesta kasin tuotettu tieto tulisi nahda kaikkein tarkeimpana elementtina

asiantuntijuudessa. (Eriksson 2008, 8-9.)

Toisaalta kaytannon toiminnassa valtaistumisen ja osallisuuden kannalta voi kayda
pdinvastoin kuin maaritelmissa ja retoriikassa. Auttamistyon eras kriittinen kohta on,
voiko ulkopuolinen henkild auttaa vammaisia henkilita valtaistumaan vai merkitseeko
asiantuntijan tai viranomaisen viliintulo aina subjektin muuttumista toimenpiteiden
objektiksi. Vaikka auttamistydssd pyritddn asiakaslahtoiseen toimintatapaan seka

asiakkaiden henkilokohtaisen hallinnan ja toimintavoiman kasvuun, voi sen myota
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kdaynnistya kuitenkin alistumiseen, hallinnan menetykseen ja ulkopuolisen kontrollin
lisddntymiseen johtavia prosesseja. On siten aiheellista pohtia, kehittyyko
palvelujarjestelma asiakasldhtoisestd retoriikasta huolimatta alistavaan suuntaan.
Esimerkiksi byrokraattisuus, professionalismi ja teknologiset ratkaisut voivat
etddnnyttda asiakkaan palvelujarjestelman tavoitteista, vaikka ohjeissa ja saannoksissa
asiakaslahtoisyys, valtaistuminen, osallistuminen ja tasaveroiset mahdollisuudet ovatkin

keskiossa. (Jarvikoski, Harkapaa & Pattikangas 1999, 104.)

On myo6s otettava huomioon, ettd keskustelu uudesta asiantuntijuudesta ottaa
huomioon vain ne asiakkaat, joilla on toimintakykya ja vaikutusmahdollisuuksia.
Ulkopuolelle jaavat ne henkilot, jotka ovat jatkuvan avun tarpeessa. Mahdollisuudet
vaikuttaa itsedan koskeviin auttamiskaytantoihin eivat valttamatta ole realistisia silloin,
jos henkildltd puuttuu esimerkiksi kommunikaation vélineitd. Tutkimustiedon valossa
ndyttaa silta, ettd vammaisten vdlinen yhdenvertaisuus ei toimi kaikilla eldmanalueilla
eika kaikkialla Suomessa riittavasti, vaan rajoitetusti ja vaihdellen. Vammainen henkil
kohtaa elamassadn esteitd, jotka rajoittavat mahdollisuuksia eldd taysipainoisesti ja
joiden johdosta vammaiset ovat vaarassa syrjaytya. Usein ndama esteet liittyvat juuri

itsemaaraamisoikeuden puuttumiseen. (Eriksson 2008, 9, 11-12.)

Vallan ja itsemaardaamisoikeuden puuttumiseen on olemassa monia syita.
Vaikeavammainen on tassd suhteessa erityisen hankalassa asemassa, silla hdn on
elamassa selviytyakseen riippuvainen muiden ihmisten avusta. Samalla han on alttiina
erilaisille mikrovallan muodoille eikd itsemaaraamisoikeus valttamatta toteudu edes
pienissa arkisissa asioissa, puhumattakaan suurista eldamanratkaisuista. Valtasuhteet
ilmenevat arjen vuorovaikutuksessa ja elamankaytannoissa muodostuvina asiaintiloina,
subjektipositioina, diskursseina sekd mahdollisuuksina toimintaan ja toimijuuteen.
Vammaisten arkielamassa toteutuvaa itsemaaraamisoikeutta tarkastellaan sen mukaan,
minkalaisia valtasuhteita ja vallankdyton mekanismeja arkieldméassa muotoutuu ja
miten ne edelleen muokkaavat vammaisen henkilon mahdollisuuksia toimintaan,

itsemadraamiseen ja osallisuuteen. (Eriksson 2008, 13, 22.)
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4 Tutkimuksen toteuttaminen

Tutkimukseni tavoitteena on selvittda kehitysvammaisten itsemdaraamisoikeuden ja
osallisuuden toteutumista asumispalveluissa. Tutkimuskysymysten maarittelyn lisaksi
kasittelen tdssa luvussa tyoni tutkimusmenetelmadd ja sen erityispiirteita.
Tutkimuskysymyksiin vastatakseni kdytan kvantitatiivista kyselyaineistoa ja sen

avovastauksia. Kayn lapi lopuksi tutkimuseettisia kysymyksia.

Tutkimuskysymykseni ovat:

e Kuinka kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus ja osallisuus kaytannossa
toteutuvat asumispalveluissa?
e Mitka tekijat edistavat ja haastavat itsemadraamisoikeuden ja osallisuuden

toteutumista asumispalveluissa?

Vastaan tutkimuskysymyksiin kartoittamalla ja kuvaamalla itsemaardaamisoikeuden ja
osallisuuden rakenteita toimintayksikoissa. Kasittelen myds itsemaaraamisoikeuden
rajoittamisen toteutumista. Lopuksi analysoin kyselyn vastauksia myo6s siitd
ndakokulmasta, millaisia itsemdaraamisoikeutta ja osallisuutta maarittavia seka tukevia
ja haastavia tekijoitd asumispalveluissa on kadytossa ja millaisena kehitysvammaisten

itsemaaraamisoikeus ja osallisuus nayttaytyvat arjen kaytanteissa.

4.1 Tutkimuksen aineisto

Kanasen (2015) mukaan kvantitatiivinen eli tilastollinen tutkimus pyrkii yleistdmaan ja
perustuu olemassa oleville teorioille. Sen yleisin aineistonkeruumuoto on kysely tai
valmis aineisto. Asioita kuvataan numeeristen suureiden avulla, ja tuloksia voidaan
havainnollistaa taulukoin tai kuvioin. Usein selvitetddan myods eri asioiden valisiad
riippuvuuksia tai tutkittavassa ilmiossa tapahtuneita muutoksia. Aineistosta saatuja
tuloksia pyritdan vyleistamaan tutkittuja havaintoyksikoitd laajempaan joukkoon
tilastollisen paattelyn avulla. Kvantitatiivinen tutkimus edellyttdadkin esiymmarrysta

ilmiosta, jonka mukaan laaditaan tutkimusongelman mukaiset tutkimuskysymykset.
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(Alkula, Pontinen & Ylostalo 2002, 21; Heikkila 2008, 16—18; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2010, 139; Kananen 2015, 73, 81.)
Kdytdn menetelmana kyselytutkimusta, jonka olen saanut kdyttéoni valmiina. Byrne
(2002) maarittelee sen tutkimustavaksi, jossa sosiaaliseen liittyvdssa aiheessa mitataan
useita havaintoyksikoita systemaattisesti, ja nditd matriisin muuttujia analysoidaan
kaavan loytymiseksi. Aineisto voidaan kasitella tallennettuun muotoon ja analysoida se
erilaisten tietokoneohjelmien avulla. Tiedon kasittelyyn on olemassa tilastolliset
analyysitavat ja raportointimuodot. Ndin tutkimuksen avulla saadaan kuva tosiasiallisen
toiminnan tilasta. Kyselytutkimusten etuna pidetdan sen kattavuutta ja tehokkuutta.
Haasteina nahdadn puolestaan tulosten tulkinta ja pinnallinen aineisto. (Byrne 2002,

61-62; Heikkila 2008, 19; Hirsjarvi ym. 2010, 134, 193-195.)

Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto (Valvira) on kerdnnyt kyselylla
itsemaaraamiseen liittyvia tietoja kehitysvammaisten asumispalvelu- ja laitosyksikoiltad
toimintavuosilta 2015, 2016 ja 2017. Yksityiset palvelujen tuottajat ovat vastanneet
kyselyyn osana vuosittaisen lakisaateisen toimintakertomuksen antamista sahkoisessa
asiointipalvelussa. Vuodelta 2017 tietoja on yhteensa 341 toimintayksikolta. Julkisen
toimijan yllapitamat toimintayksikot on valittu satunnaisella otoksella, ja tiedot on
keratty Webropol-kyselylld. Naitd yksikoitd on yhteensd 120. Vuoden 2015 kyselyn
vastauksissa julkisia toimijoita oli 106 ja yksityisia 360. Vuoden 2016 kyselyn
vastauksissa julkisia toimijoita oli 110 ja yksityisid 345. Kokonaislukumaara seka julkisen

ja yksityisen toimijan valinen suhdeluku on siten pysynyt samana eri vuosien tiedoissa.

Tutkimuksessani tulee ottaa huomioon se, ettd kyselyaineisto on valmis aineisto.
Kyselylomake on viranomaisen laatima, ja se liittyy lain toimeenpanon valvontaan. Tasta
syysta liittyen se voi sisaltaa joitakin tutkimuksellisia puutteita esimerkiksi kysymysten
muotoilussa. Kysely on kuitenkin tehty useampana vuonna perdkkain, ja saatujen
kokemusten avulla lomaketta on pyritty parantamaan rikkomatta kuitenkaan tietojen
vertailtavuuden mahdollisuutta. Viranomaiskyselyn etuna on puolestaan se, ettd
vastausprosentti on poikkeuksellisen korkea toimintayksikdiden ollessa lailla

velvoitettuja antamaan tiedot valvontaviranomaiselle.
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Kyselyssd on yhteensad seitsemdn kysymyskokonaisuutta liittyen kehitysvammaisten
itsemadraamisoikeuden  vahvistamiseen ja rajoitustoimenpiteiden  kdyttoon.
Kokonaisuudet sisaltavat kysymyksia perehdytyksesta, hoito- ja palvelusuunnitelmasta
sekd rajoitustoimenpiteiden kayton arvioinnista ja niiden vdhentamisestad. Kaytetyt
kehitysvammalain  mukaiset rajoitustoimenpiteet on pyydetty ilmoittamaan
toimenpiteittdin siten, ettd niistd kay esille kayttokerrat, rajoitustoimenpiteiden
kohteena ollut henkilomaara asiakkaista, onko asiasta tehty paatosta ja mika on ollut
mahdollisen paatoksentekijan ammattinimike. Lainmukaisten rajoitustoimenpiteiden
lisdksi on kysytty myds muita mahdollisia rajoittavia kaytantoja, kuten hygieniahaalarin
kayttd, puhelimen, tabletin tai tietokoneen haltuunotto, asiakkaan huoneen
tarkistaminen sekd muu erikseen nimettava toimenpide. Vastaajilla on ollut myos
yleinen kommentointimahdollisuus kyselyn lopuksi. Yksikdiden taustatiedoista on

kaytettdvissa asiakaspaikkamaara ja yllapidosta vastaava taho.

Ndin ollen tavoitan aineistolla itsemadaraamisoikeuden ja osallisuuden kysymyksia
asumispalveluyksikoissa yksikdiden nakokulmasta tarkasteltuna. Edelld mainituista
kysymyskokonaisuuksista on siten |6ydettdvissa tekijoita, joiden avulla voin tarkastella
asiakokonaisuutta peilaten olemassa olevaan tutkimukseen ja lainsdadantéon, kuten
perehdyttamisen ja arvioinnin kysymykset sekd rajoitustoimenpiteiden kayttoon
liittyvat elementit. Aineisto ei puolestaan tavoita kehitysvammaisten tai heidan
ldheistensd omaa kasitystda ja kokemusta itsemdardamisoikeuden ja osallisuuden
toteutumisesta toimintayksikdissda. Koen kuitenkin, ettd aineiston kattavuuden ja
laajuuden vuoksi voin tavoittaa hyvin ilmiota ja niita kdytannon toimenpiteits, jotka ovat

merkityksellisia itsemaardaamisen ja osallisuuden toteutumisen nakdkulmasta.

Tutkimusluvan saatuani olen koostanut sekd vyksityisille ettd julkisille toimijoille
suunnatun vuoden 2017 kyselyjen vastaukset Excel-taulukoksi. Vertailutiedoiksi vuoden
2017 kyselylle kaytdssani on ollut myos vuosien 2015 ja 2016 vastaavanlaiset valmiit
aineistot. Olen poistanut aineistosta toimintayksikdiden nimet ja lisannyt tilalle
jarjestysnumerot yksil6imaan kutakin yksikkoa sekd tunnisteen siitd, onko kyseessa
yksityinen vaijulkinen toimija. Olen kdynyt kaikkien vuosien aineistot lapi siten, etta olen
karsinut vastaajajoukosta pois selkeasti virheellisida vastauksia, esimerkiksi vastaus

40000 kiinnipitoa  kolmea  henkilod  kohden. Illmoitetuista  kaytetyista
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rajoitustoimenpiteista olen ottanut huomioon ne tapaukset, joissa on ilmoitettu seka
rajoitustoimenpiteen kayttokerrat ettd henkilomaiarda molemmat. Virheellisid ja
puutteellisia vastauksia karsimalla olen pyrkinyt mahdollisimman oikeaan tilannekuvan

saamiseen, ja vahentamaan tulosten vaaristymisen riskia.

Aineiston numeeristen kysymysten vastausten kasittelyssd ja analysoinnissa olen
kayttanyt Excel -taulukkolaskentaohjelmaa, joka mahdollistaa erilaisten asioiden
tilastomuotoisen tarkastelun. Aineiston syoton ja edelld kuvatun tarkistuksen jalkeen
olen laatinut niin sanotun ajosuunnitelman tutkimusongelman kautta; mitd muuttujia
tarkastelen ja miten. Olen laatinut muuttujista suoria jakaumia ja tarkastellut niiden
vilisia  suhteita ristiintaulukoinnilla.  Tiettyja  lukuja, kuten toteutuneet
rajoitustoimenpiteet ja kaytetyt rajoitustoimenpiteet, olen verrannut eri vuosien valill.
Saadakseni selville yksikon koon vaikutusta toteutuneisiin rajoitustoimenpiteisiin, olen

ryhmitellyt vastaajajoukkoa toimintayksikdiden asiakaspaikkamaaran mukaan.

Kysely sisdlsi myods avoimia kysymyksid, joiden analysoinnissa olen kayttanyt
sisdllonanalyysia. Se tarkoittaa tekstin analysointia ja sen merkitysten etsintda.
Tarkoituksena on kuvata ja avata dokumenttien sisaltod sanallisesti sekd saada
tutkittavasta ilmiosta kuvaus tiivistetyssad ja yleisessd muodossa. Sisdllon erittelylla
tarkoitetaan puolestaan sanallisen aineiston kvantifiointia, jolloin sanallisesti kuvatusta
aineistosta  analyysia  voidaan jatkaa tuottamalla  maarallisia  tuloksia.
Kokonaisuudessaan sisallonanalyysilla saadaan jasennetyksi aineisto johtopaatdsten

tekoa varten. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91, 103-107.)

Olen kasitellyt avointen kysymysten vastauksia yhdistamalld ne yhdeksi tiedostoksi.
Tama on tarkoittanut vastauksia kysymyksiin siitd, kuinka toimintayksikossa
perehdytetddn ja ohjeistetaan henkilokuntaa tyomenetelmiin kehitysvammaisten
itsendisen suoriutumiseen tukemiseen ja itsemadrdaamisen toteutumiseen seka siita,
kuinka toimintayksikossa arvioidaan toteutuneiden rajoitustoimenpiteiden syitd ja
keinoja niiden vahentamiseen. Numeroin nama vastaukset samalla toimintayksikon
jarjestysnumerolla kuin alkuperaisessadkin kokonaisaineistossa. Lisasin my0Os tunnisteen
siitd, kumpaan kysymykseen vastaus liittyy. Ndin olen voinut tarkastella vastauksia

yksittdisen kysymyksen vastausten analyysia varten (taulukot 1 ja 2), mutta myos
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kokonaistarkasteluun osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuden tukevista ja haastavista
tekijoista.

Usean huolellisen Ilapiluvun jalkeen kaytin erilaisia varikoodeja teemojen ja
samankaltaisuuksien |6ytamiseksi. Henkilokunnan perehdyttdmisen ja ohjeistamisen -
kysymyksessa tama tuotti lopulta kuusi eri luokkaa seka luokan muu (taulukko 1) ja
rajoitustoimenpiteiden arviointitavat -kysymyksessa 11 eri luokkaa (taulukko 2). Kavin
jokaisesta vastauksesta naiden luokkien esiintymisen lapi, jotta sain esille myds volyymia

eli tietoa tapojen yleisyydesta (sisallon erittely).

Lisdksi luvun 5.3. analyysia varten kdvin avovastauksia kokonaisuudessaan hieman eri
tavalla 1api ohittaen aiemmin tekemani luokittelun. Pyrin |0ytdmaan avoimista
vastauksista kokonaiskuvaa siitd, millaisia itsemaaraamisoikeutta ja osallisuutta
maarittavia seka tukevia tekijoitd yksikoissa on kaytossa. Tassa vaiheessa kaytin apuna
myo6s vdrikoodeja teemojen loytamiseksi, mutta en muodostanut erillisia luokkia.
Avointen kysymysten analyysia esittdessani olen kayttdnyt havainnollistamiseen

anonymisoituja suoria lainauksia aineistosta.

4.2 Tutkimuseettiset kysymykset

Tieteen perusetiikan muodostaa tieteellisyys -kdsite. Noudatettaessa valinnoissa
tieteellisia menetelmia niin tiedonkeruussa kuin analyyseissa on lopputulos eettisesti
kestavalld pohjalla. Eettisia kysymyksia joudutaankin pohtimaan kaikissa
tutkimusprosessin  vaiheissa, aina tutkimusaiheen, tutkimusmenetelmien kuin
tutkimusten tavoitteidenkin valinnassa. Eettisyyttd voidaan tarkastella myos
tutkimuksen seurausten kannalta, silla tutkimustyolla on vaikutusta yhteiskuntaan ja
sen kehittymiseen. Tutkimusaiheen valinnassa pitdisikin kiinnittdd huomiota tulosten
hyodynnettavyyteen niin, ettd niilla olisi merkitystd yhteiskunnan hyvinvoinnin ja
kehittymisen kannalta. Vastuullisessa sosiaalitutkimuksessa tutkijan tulee sitoutua
eettiseen toimintaan tutkimuksen teon kaikissa vaiheissa. Hyvan tutkimuksen
tekemiseen vaaditaan herkkyytta ndiden haasteiden tunnistamiseen seké riskien ja
hyotyjen arvioimiseen suhteessa tutkittaviin ja tutkittavaan ilmicon. Sitoutuminen ja

tietoisuus auttavat tutkijaa tutkimuksen eri vaiheissa kohdattavissa eettisissa
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haasteissa. (Fisher & Anushko 2008, 106; Eskola & Suoranta 2008, 52, 59; Kananen 2008,
133.)

Etiikka ylipaansa tarkastelee asioita moraalisesta ndkdkulmasta, ja etiikan kysymykset
edellyttavat arvojen, normien sekd toiminnan analyysia. Talloin ollaan kiinnostuneita
siitd, mikd on oikein tai vaarin, hyvaksyttdvaa tai tuomittua, sallittua tai kiellettya.
Edellytyksend on, ettd asioihin on olemassa moraalinen nakdkulma. Kaytdnnossa
puhutaan kuitenkin esimerkiksi tutkimusetiikasta tai ammattietiikasta. On kyse niista
arvo- ja moraaliperiaatteista sekda menettelytavoista, joita kulloinkin kyseisen ilmion
arvostettavaan ja hyvaksyttavaan toteuttamiseen yhteiskunnassa liitetddn. Tieteen
etiikalla tarkoitetaan niiden eettisten kysymysten tarkastelua, jotka nousevat esille
tutkimuksen suorittamisen eri vaiheissa tai jotka liittyvat tutkittavan kohteen
erityislaatuun. Laajasti ymmarrettyna tutkimusetiikassa etsitddan myos kokonaan uusia
lahtokohtia tieteen tekemiselle eli sille, millaista tiedetta tarvitaan. (Pietarinen & Launis

2002, 42, 46; Niemela 2011, 14-15.)

Sosiaalityolld on erityinen eettinen velvollisuus tunnistaa ja tuoda nakyvaksi
ajankohtaisia yhteiskunnallisia prosesseja, jotka uhkaavat yksildiden, perheiden ja
yhteis6jen hyvinvointia. Jotta sosiaalityd voisi toimia ongelmien ratkaisemiseksi,
tarvitaan osaavia, eettisesti herkkid ja vahvoja sosiaalityon ammattilaisia. Sosiaalityo
tarvitsee monipuolista tutkimustietoa toiminnan vahvistamiseksi ja kohdentamiseksi. Jo
tutkimusaiheen valinta on eettinen ratkaisu. Tutkimuskohteen tai -ongelman valinnassa
kysytaan, kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan ja miksi tutkimukseen ryhdytaan.
(Hirsjarvi ym. 2010, 24; Pehkonen & Vaandnen-Fomin 2011, 7; Laitinen & Vayrynen
2011, 163-164.)

Olen pyrkinyt valitsemaan aiheeni niin, ettad se tuottaisi ajankohtaista ja tarkeaa tietoa
kehitysvammaisten itsemaardaamisoikeuden ja osallisuuden toteutumisen tilasta. Edelld
esitettyyn viitaten, mielestdni sosiaalitydn eettinen velvoite on tuoda esille
yhteiskunnallisesti merkittdvia asioita ja nakokohtia omasta asiantuntijuudesta kasin,
seka tyon kautta saatua ettd tutkimuksellista tietoa, osaksi julkista keskustelua. Kuten
johdannossa olen todennut, heikommassa asemassa olevien tilanteen edistaminen ja

parantaminen kuuluu olennaisena osana sosiaalitydhon ja -huoltoon. Tutkimusaiheeni
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valinta on néin ollen tietoinen valinta kehitysvammaisten henkildiden arjen kdytantojen
esiintuomiseksi. Toivon, ettd tutkimuksellani on merkitysta
kehitysvammalainsdadannon toteutumisen arvioinnissa sekd asiakokonaisuuden
kehittamisessa eteenpain kohti parempaa itsemaardaamisoikeuden toteutumista ja

osallisuutta.

Kaikessa tutkimuksenteossa on maariteltyna tietyt yleiset eettiset reunaehdot, joiden
mukaan tutkijan on toimittava. Naita ovat rehellisyys, luotettavuus, yleinen huolellisuus
ja tarkkuus tutkimustyossd, tulosten tallentamisessa ja esittamisessa seka tutkimuksen
ja niiden tulosten arvioinnissa. Tutkimuksen tekemisessa on sovellettava tieteellisen
tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kestdvia tiedonhankinta-, tutkimus- ja
arviointimenetelmia seka oltava avoin tutkimuksen tuloksia julkaistaessa. Se tarkoittaa
muun muassa tietojen kerdamista anonyymisti ja luottamuksella, asianmukaisia
ldhdeviittauksia, tutkimustulosten esittamista kriittisesti turhaan yleistamatta seka
raportointia lapindkyvasti ja kokonaisvaltaisesti. Kaiken kaikkiaan tutkimus tulee
suunnitella, toteuttaa ja raportoida vyksityiskohtaisesti ja tieteelliselle tiedolle
asetettujen vaatimusten edellyttamalla tavalla. Perustehtdavana voidaan ajatella olevan
luotettavan informaation tuottaminen. Tutkijan tulee tavoitella luottamusta niin
tutkittaviin, tiedeyhteis6on kuin yleis6onkin ndhden. (Pietarinen 2002, 59, 65; Fisher &
Anushko 2008, 97; Eskola & Suoranta 2008, 56—57; Hirsjarvi ym. 2010; 24, 26.)

Eettiset kysymykset nousevat esille tutkijan ja tutkittavan valisessa suhteessa. Ongelmia
saattaa syntya erityisesti tutkittaessa heikossa asemassa olevia vahemmistdja, jotka
eivat saa omaa aantaan kuuluville. Tutkijan vastuu siita, millainen kuva véhemmistosta
valittyy, on merkittava, ja tall6in monet eettiset kysymykset nousevat esiin. Wahlbeck
(2008) nostaakin esille kysymyksen siita, voiko ulkopuolinen tutkia alistettuja ryhmia ja
onko se vylipdatdaan toivottavaa. Tutkimuksessani se tarkoittaa sitd, voiko
vammaistutkimusta tehdd myos vammattomat tutkijat vai vain vammaiset ihmiset itse.
Kivisto  (2014) nostaa kuitenkin esille nakokulmien vastakkainasettelun
tarpeettomuuden. Vammaistutkimuksen tekeminen vaatii, kuten mika tahansa muukin
tutkimusdiskurssi, tietoperustaa, metodologiaan ja ilmioon liittyvan terminologian
tuntemista seka jonkin verran omakohtaista kokemusta. Vehmas (2005, 137) korostaa,

ettd vammattoman tutkijan on tunnistettava oman identiteettinsad ja etuoikeutetun
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sosiaalisen asemansa vaikutukset omaan tutkimusaiheeseensa. (Wahlbeck 2008, 154;

Kivists 2014, 70.)

Tutkimuksessa objektiivisuus syntyy nimenomaan oman subjektiivisuutensa
tunnistamisesta. Arjessa ihmiset ovat erilaisissa suhteissa erilaisiin asioihin, aatteisiin ja
ihmisiin arkipaivaisissa tilanteissa, ja kanssakdyminen on useimmiten itsestaan selvaa ja
automatisoitunutta. Tutkimuksen tekemisessa olennaista on sen sijaan tiedostettu
tekeminen. Objektiivisuus syntyy oman subjektiivisuuden tunnistamisesta ja sen auki
kirjoittamisesta. Hirsjarvi (2010) nostaa esille, ettd tutkija ei voi sanoutua irti
arvolahtokohdista, silla arvot muovaavat sitd, miten pyrimme ymmartamaan
tutkimiamme ilmi6ita. Objektiivisuuttakaan ei ole mahdollista saavuttaa perinteisessa
mieless3, silla tutkija ja se, mita tiedetddn kietoutuvat saumattomasti yhteen. Tutkijan
rooliristiriita voi syntya, kun tutkijalla on tutkimuksensa aihepiiriin muukin yhteys kuin
tutkijan roolin kautta. Tutkijan aikaisemmasta roolista on tutkimuksen kannalta etua,
kun se tuottaa tutkimusteemoihin liittyvaa ymmarrysta. (Eskola & Suoranta 2008, 17—

18; Hirsjarvi 2010, 161.)

Kehitysvammaisten asumispalveluihin liittyvat lupa- ja valvontakysymykset ovat yksi osa
tyotani Valvirassa, ja tutkimusongelman hahmottaminen saikin alkunsa tatd kautta.
Pohtiessani tarkempaa tutkimusaihetta ja -kysymyksid jouduin kuitenkin ottamaan
huomioon niin  sanotun  kaksoisroolini  toisaalta tutkijana ja toisaalta
valvontaviranomaisen edustajana. Erityisesti menetelman valinnassa jouduin
pohtimaan sitd, mikd on mahdollista toteuttaa. Esimerkiksi tdydentdvat haastattelut
toimintayksikdissa asuville asukkaille tai tyontekijoille olisi ollut hyva ja antoisa tapa
keratd kokemuksellista tietoa. Ndin en voinut kuitenkaan toteuttaa tiedonkeruuta.
Haastattelutilanteessa tutkijana en olisi voinut jattda taustaani mainitsematta, ja
arvelen, ettd silla olisi voinut olla vaikutusta vastauksiin. En olisi myodskaan voinut ohittaa
valvontaviranomaisen roolia ja vastuutani, mikali eteen olisi tullut jokin selvittelya tai
toimenpiteitd vaativa tilanne. Tallainen asetelma olisi mielestani muodostunut

epaselvaksi haastateltaville, ja toisaalta olisi ollut myos tutkimuseettisesti haastavaa.

Kayttamani aineisto on siten edelld mainituista seikoista johtuen valmis aineisto. Kuten

olen edelld tuonut esille, kysely on viranomaisen laatima kehitysvammalain
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toimeenpanon valvontaa varten. On siten otettava huomioon, ettd kyselyn kysymykset
liittyvdt suoraan lain asettamiin vaatimuksiin ja sen soveltamisen kdytantoihin
asumispalveluissa. Kysymystyypit ovat olleet strukturoituja tietyilld edelld kuvaamillani
avoimilla kysymyksilla tdydennettyna. Suoraan esimerkiksi osallisuuden kokemuksesta
ei ole kysytty. Aineistolla pdasen kuitenkin rajoitustoimenpiteiden ja niihin liittyvien
kaytantojen kautta  kiinni  itsemdaradamisen ja  osallisuuden  kysymyksiin
asumispalveluissa. Aineiston etuna on sen laaja keruu, vastausten suuri maara, ja
kyselyn  toistuminen useana vuonna. Nain ollen pystyn vastaamaan

tutkimuskysymyksiini, mutta myods tutkijan rooli on pysynyt selkedampana.

Tutkimuksen aineistoa analysoidessani olenkin pyrkinyt aktiivisesti asettautumaan
tutkijan rooliin ja haivyttamaan tekemisessdni tiedostetusti rooliani valvovan
viranomaisen tyontekijana. Tdama on tarkoittanut ensi sijassa vallitsevan tilanteen ja
kdytantojen neutraalia esiintuontia ja analysointia asioiden oikeellisuuden ja
lainmukaisuuden arvioinnin sijaan. Toki tatakin arviointia on osin esilld
tutkimusasetelman vuoksi. Paikoin roolin kirkkaana pitaminen on ollut haasteellista,
sillda ammatti-identiteetti on vahvana taustalla varmastikin kaikissa tyonkuvissa.
Ajattelen kuitenkin, ettd tyon kautta saamani tietoperusta auttaa minua asioiden
ymmartamisessa, ja siten tuoneen enemmédn hyotyd kuin haittaa tutkimuksen

tekemiselle.

Tilaustutkimukseen saattaa liittya erityisid eettisia riskeja. On keskusteltu siita, onko
tutkija jaavi esimerkiksi niissa tilanteissa, kun tilaajana on oma organisaatio. Tilaaja voi
vaikuttaa myos siihen, kuinka tutkimuskysymykset asetellaan, aineisto analysoidaan ja
tehddan johtopaatokset. (Lopponen, Makeld & Paunio 2002, 28-29; Fisher & Anushko
2008, 106.) Tutkimukseni voidaan ajatella olevan tilaustutkimus, silld graduprosessiin
ryhtyessani kdvin tyoyhteisossdni keskustelua mahdollisista teemoista. Aiheeni
valikoitui lopulta ndiden keskustelujen, oman tyonkuvani ja kiinnostukseni
yhdistelmalld. Tyodnantajallani Valviralla on tiedontarve kehitysvammaisten
itsemaaraamisoikeuden toteutumisen tilasta asumispalveluissa, mutta intressid
tietynlaisiin tuloksiin ei ole ollut. Valviraa viranomaisena ja minua virkamiehena
ohjaavat toiminnan oikeellisuutta ja rehellisyyttd koskevat eettiset ja moraaliset

velvoitteet, ja niiden taustalla oleva lainsaddanto. Oleellista on saada tietdd kentalla
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vallitseva todellisuus, ja pystya sen avulla kohdistamaan tarvittavia koulutus-, ohjaus- ja
valvontatoimenpiteitd. N&in niistd saadaan mahdollisimman oikeita ja oikein
painotettuja vallitsevaan tilanteeseen nahden. Tasta syystd en nae

tilaustutkimusasetelmaa ja omaa rooliani uhkana tutkimuksen objektiivisuudelle.

Tutkimuksessani kdytdan valmista aineistoa, joten en suoranaisesti joudu pohtimaan
yksityiskohtaisesti tiedonhankintatapoja ja niiden jarjestelyita. Kayttdamassani
kyselyaineistossa vastaukset on annettu yksikkOkohtaisesti, ja olen haivyttanyt
aineistosta kokonaan toimintayksikoitd yksiloivat tiedot edella kuvatusti. Ndin ollen
asumispalveluiden asiakkaat ja heiddn tilanteensa eivat sindansd nouse esille, vaan
itsemadraamiseen ja osallisuuteen liittyvat yksikoiden kaytdnteet ja lainmukaisuus
kokonaisuudessaan. Aineiston osalta tulee lisdksi ottaa huomioon, ettd se on
muodostunut valvovalle viranomaiselle annetuista vastauksista. Lahtokohtaisesti
ajattelen, ettd valtaosaan viranomaiselle annettujen tietojen oikeellisuuteen voi luottaa.
Totuuden vastaisen kirjallisen todistuksen antamisesta viranomaiselle s3dddetdan
rikoslaissa (Rikoslaki 39/1889 16 luku 8 §). Toki riski kysymysten vaarin ymmartamiseen

tai tahalliseen vilpillisyyteen on aina vastaajakohtaisesti mahdollista.
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5 Kehitysvammaisten itsemdardadmisoikeuden ja osallisuuden toteutuminen
asumispalveluissa

Tassd luvussa kayn ldpi vuoden 2017 kyselyistd analysoimani tiedot vastatakseni
tutkimuskysymyksiini  kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeuden ja
osallisuuden toteutumisesta kaytannossa asumispalveluyksikoissda sekad millaisia
edistavia ja haastavia tekijoita itsemaaraamisoikeuden ja osallisuuden toteutumisille on
|6ydettavissd. Olen jakanut luvun osiin kuvaamalla ensin itsemadaraamisoikeuden ja
osallisuuden  rakenteita toimintayksikdissd. Toisessa  alaluvussa  kasittelen
itsemaaraamisoikeuden rajoittamisen toteutumista. Tassa kohdin vertailen tietoja
aiempien vuosien 2015 ja 2016 tuloksiin, silloin kun luvut ovat saman tyyppisen
kysymyksenasettelun pohjalta vertailtavissa. Viimeisessa alaluvussa analysoin kyselyn
vastauksia syvemmin myo0s siitd nakokulmasta, millaisia itsemaaraamisoikeutta ja

osallisuutta tukevia ja haastavia tekijoitd asumispalveluissa on kaytossa.

5.1 Itsemaaraamisoikeuden ja osallisuuden toteuttamisen rakenteita

Olen hahmottanut kyselyn kysymyskokonaisuuksien kautta erilaisia kehitysvammaisten
itsemaaraamisoikeuden ja osallisuuden toteuttamisen rakenteita ja tapoja
toimintayksikdissa. Tarkoitan niilld erilaisia rajoitustoimenpiteisiin liittyvida kdytantoja,
jotka asettavat toimintayksikdissé raamit sille, miten kehitysvammaisten
itsemaaraamisoikeus ja osallisuus voivat toteutua. Naita on mahdollista peilata toisaalta
teoriaosassa esiintuomaani tutkimukseen ja toisaalta suhteessa saatelevaan
lainsdddantoon. Ensinnakin on perehdyttamisen kysymys, kuinka yksikon tyontekijat
ovat ohjeistettuja tyomenetelmiin kehitysvammaisten henkildiden itsendisen
suoriutumisen ja itsemaardamisoikeuden toteutumiseksi. Toiseksi  tulee
rajoitustoimenpiteiden kayton arvioinnin ja vahentamisen kysymykset, jotka liittyvat
kiintedsti itsemaaraamista tukevien kdytantojen etsimiseen ja tunnistamiseen yksikdssa
seka siihen, kuinka asiakas on osallisena omassa asiassaan. Kolmantena rakenteena on
rajoitustoimenpiteiden kayttoon liittyvien selvitysten ja paatoksenteon kaytannot.
Nadissd tilanteissa asiakkaan itsemdaraaminen ja osallisuus tulee huomioitavaksi

tilanteissa, kun itsemaaraamista on jo rajoitettu.



56

Henkilékunnan osaamisen varmistaminen

Vesala (2010) ja Seppald (2010) ovat molemmat tutkimuksissaan korostaneet
asumispalveluyksikoissa tyoskentelevdan koulutetun ja osaavan henkildkunnan
merkitystd kehitysvammaisen henkilon itsemaardamisoikeuden toteutumisessa.
Kyselyssa kaikki asumispalveluyksikot (n=461) ilmoittivatkin antavansa toimintayksikon
henkilokunnalle perehdytystd ja ohjeistavansa tyomenetelmiin kehitysvammaisten

henkildiden itsendisen suoriutumisen ja itsemaardaamisoikeuden toteutumiseksi.

Kyselyssa pyydettiin lisdksi avoimella kysymykselld tarkemmin kuvailemaan, millaista
ohjeistusta ja perehdytystd toimintayksikossd annetaan. Analysoidessani vastauksia
havaitsin niissa seitseman erilaista tapaa perehdyttamiselle ja ohjeistamiselle (Taulukko
1). Olen laskenut vastauksista eri tapojen esiintymiskerrat yhteen. Yhden
toimintayksikdn vastaus saattoi sisadltaa useita eri tapoja. Tapojen maaran laskemisella
olen pyrkinyt saamaan esille sen, millaisia menetelmia perehdyttamiseen kaytetaan,

kuinka yleisid ne ovat ja missa maarin asiakokonaisuuteen paneudutaan.

Taulukko 1 Henkilokunnan perehdytys ja ohjeistus tyomenetelmiin itsendisen
suoriutumisen ja itsemaaraiamisoikeuden toteutumiseksi

Tapa Mainintaa kpl | 95 yksikoists kiyttas
Koulutus (ulkoinen, sisdinen,
itsemaaraamislainsaadanto, erilaiset tydbmenetelmat) 306 68 %

Ohjeet (palvelujen tuottajan, kunnan, kasikirjat,

omavalvontasuunnitelmaan liitetyt) 157 35 %
Keskustelut (tiimikokoukset, kehittamispdaivat) 159 35 9%
Perehdytyskansio, -ohjelma tai -suunnitelma 76 17 %
Konsultaatiot 33 7%
Asiakaskohtainen lapikdynti 47 10%
Muu 28 6 %

Henkilokunnan koulutus on yleisin tapa (68 %) perehdyttdmiseen ja ohjeistamiseen
toimintayksikdissa. Myos erilaisia ja eritasoisia ohjeita on kaytdssd. Erillinen
perehdytysohjelma tai -suunnitelma mainitaan harvemmin. Taman perusteella voidaan

ajatella, ettd henkilokunnalle on hyvin saatavilla tietoa kehitysvammaisten
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itsemaaraamisoikeudesta ja erilaisista tyomenetelmistd itsendisen suoriutumisen
vahvistamisesta toimintayksikoissa. Toisaalta asiakaskohtainen lapikaynti tai tarkempi
konsultaatio erilaisissa yksilOllisissa tilanteissa nayttaytyvat vahaisempina keinoina (10%
ja 7 %). Esimerkiksi Eriksson (2008) ja Seppéla (2010) ovat tutkimuksessaan tuoneet
esille, ettd kehitysvammaiset nahdadn helposti toimintayksikoissa vain asukkaina ja
asiakkaina, ja heiddn yksilollisyytensd ja muut elaman roolit jaavat taka-alalle

muodostaen institutionaalisia identiteetteja.

Yleisesti ottaen kaikilla toimintayksikoilld on kaytossdan jokin tapa perehdytyksen ja
tyomenetelmien ohjeistamiseen asiakkaidensa itsendisen suoriutumisen ja
itsemaaraamisoikeuden tukemiseksi. Yksikot nimedvat keskimaarin kaksi tapaa, kuinka
perehdytysta ja ohjeistusta annetaan. Ainoastaan yhden tavan on maininnut 42 %
toimintayksikoista. Tallaiset vastaukset ovat hyvin lyhyitd ja yksisanaisia. Vastauksissa
korostuvat tyontekijoiden vastuuttaminen perehtymisessa. Tyontekijoiden on talloin
itse oltava aktiivisia tiedon hankinnassa ja siihen tutustumisessa. Tyontekijoiden oma
ammattitaito ja toisaalta myos viitselidisyys nousevat hyvin korostuneeseen asemaan.
Osassa taman tyyppisissa vastauksissa juuri kyseisen toimintayksikon perehdyttamisen
tapoja ei avattu, vaan viitattiinkin esimerkiksi kunnan tai palvelujen tuottajan yleisiin
ohjeisiin.

“Luentokoulutus” Toimintayksikko 437.

“Itsemddirddmiskoulutusta” Toimintayksikko 415.

"Itsemddrddmisoikeuskoulutus pidetty [pdivimddrd].” Toimintayksikko

10.

"Itsemddrddmisoikeutta koskeva koulutus ollut kerran” Toimintayksikko

363.

"Itsemddrddmisoikeuskansio kaikkien luettavissa” Toimintayksikko 444.

" Perehdytyskansio” Toimintayksikko 384.

“[nimi] kaupungin vammaispalveluiden ohjeet” Toimintayksikko 454.

"[yhtion] yhteinen ohjeistus” Toimintayksikko 46.

“[yhtién] omien ja ostajakunnan ohjeistuksen Idpikédymisellé.”

Toimintayksikko 301.

“Tydskentely ja toimintaperiaatteet laadittu” Toimintayksikko 357.

“Kirjallinen ohjeistus itsemddrddmisoikeuden toteuttamisesta”
Toimintayksikko 238.

Kehitysvammalaissa (381/2016 42 a §) on edellytetty yleisen perehdyttdmisen ja

ohjeistamisen lisdksi koulutusta rajoitustoimenpiteiden kayttoa edellyttavien
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tilanteiden ennalta ehkdisemiseen ja rajoitustoimenpiteiden asianmukaiseen
kayttamiseen, rajoitustoimenpiteille vaihtoehtoisten ja kuntouttavien toimintatapojen
kayttoon ottamista ja edistamistd. Talldin ei voida katsoa, ettd esimerkiksi pelkan
perehdytyskansion olemassaolo tdyttdisi lain vaateet. Henkilokunnan ajantasainen
oikea tieto lainsdadannostd ja osaaminen esimerkiksi erilaisista tydomenetelmistd on
edellytys kdytannon toiminnan asianmukaisuudelle ja asiakkaan saamalle palvelun
hyvélle laadulle. Paneudun henkilékunnan koulutus- ja ammattitaitokysymyksiin

syvemmin tuonnempana alaluvussa 5.3.

Toimintayksikoistda 20 % oli vastauksessaan maininnut kolme tapaa tai enemman
perehdytyksen ja ohjeistuksen antamiselle. Tulkitsen taman syvemmaksi
perehtymiseksi aiheeseen. Ndissa vastauksissa kerrottiin  myos vyleisesti
itsemaaraamisoikeuteen liittyvien asioiden koulutuksesta ja kdsittelysta. Verrattaessa
edelld esitettyyn yksittaisen tyontekijan vastuutuksen korostumiseen, nostetaan naissa
vastauksissa esille se, ettd perehtyminen on koko tydyhteisdn yhteinen asia ja etta siina

on merkityksellista myos moniammatillinen ndkdkulma.

"Lain tultua voimaan asiaa kdsiteltiin tyéyhteisén kokouksissa. Samoin
kevddllé 2017 valmistui [kunnan] vammaistyéhén IMO-kdsikirja, jota
kdsiteltiin useassa tydyhteisékokouksessa ja toimintaa hiottiin, kun
asukkaille tehtiin ryhmdsséd IMO-suunnitelmia. Asia kuuluu
perehdytysohjelmaan uusille tyontekijbille ja opiskelijoille. IMO-késikirja
ja laki on jokaisen luettavissa. Ndihin on jokaisen pitdnyt tutustua.
Kdsittelemme yhteisépalavereissa esiin nousseita asioita ja pohdimme
niihin yhdessd ratkaisuja. Omaisia on informoitu muuttuneista
kdytdnndistd ja he ovat osallistuneet, niin halutessaan, IMO-
suunnitelmapalavereihin.” Toimintayksikko 462.

”[yhtién] toimintaohjeet, kuukausittainen KTO-konsultaatio
[Kehitysvamma-alan tuki- ja osaamiskeskus], palvelupddllikn perehdytys
ja ohjaus, esimiehen perehdytys ja ohjaus yksikéssd, asiantuntija
arvioiden pohtiminen ja keskustelu” Toimintayksikko 65.

“Perehdytyksessd kerrotaan asiakkaan imo-suunnitelmista,
tyémenetelmid pohditaan moniammatillisesti esim.
asiakastyénohjauspalavereissa, yksikossd on nimetty imo-yhdyshenkilo,
joka kdy sddnnéllisesti yhdyshenkiléiden tapaamisissa/koulutuksissa. Sité
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kautta tietoa siirretddn muulle toimintayksikéon henkilGstélle.”
Toimintayksikkd 356.

Itsendisen suoriutumisen tukeminen ja erilaiset tydmenetelmat itsemaaraamisoikeuden
tukemiseen ovat asiakaskohtaisia asioita. Hoito- ja palvelusuunnitelmassa tulee muun
ohella olla edelld mainitut tiedot (kehitysvammalaki 381/2016 42 a §). Siten esimerkiksi
edelld havainnollistetut viittaukset ainoastaan esimerkiksi kunnan tai palvelujen
tuottajan yleisiin ohjeistuksiin jaavat liian yleiselle tasolle. Osassa toimintayksikosta (10
%) kuitenkin korostetaan selkedsti asiakaskohtaista perehdyttamista ja yksilollista
tyoskentelyd asiakkaiden itsendisyyden tukemiseksi ja itsemaardaamisoikeuden
toteutumisen vahvistamiseksi. Nama yksikot kertovat kdyvansa ldpi asiakkaiden
yksil6llisia tarpeita ja pohtivansa tapoja vahvistaa kunkin itsemaaraamista seka keinoja
itseilmaisuun. Raty (2017, 73) nostaa rajoitustoimenpiteille vaihtoehtoisiksi
toimintatavoiksi  esimerkiksi  henkilon itseilmaisun ja  vuorovaikutustaitojen
kehittamisen, soveltuvien viestintd- ja kommunikaatiotaitojen kayttamisen seka
fyysiseen ja sosiaaliseen ymparistoon vaikuttamisen, joka voi kdytannossa olla aktiivista

ohjaamista tai siirtymista toiseen tilaan ja hairitsevien tekijoiden vdhentamista.

“Kdymme jatkuvaa keskustelua koskien jokaisen asukkaamme
itsemddrddmisoikeutta. Pyrimme [6ytdmddn erilaisia tapoja vahvistaa
asukkaiden itsemddrddmistd ja keinoja ilmaista itseddn.” Toimintayksikko
212.

"Kaikille asukkaille on tehty itsemddrddmisoikeus suunnitelma, johon
perehdytddn.  Tyéntekijikokouksissa  kdyddédn  sddnndllisesti  Iépi
itsemddréddmisoikeuden toteutumista asumisyksikéssimme.”
Toimintayksikkd 302.

"Asiakkaan yksilélliset tarpeet ja hoitotavoitteet kartoitetaan ja
hoitohenkilékuntaa perehdytetdiéin hoitoon perehdyttidmisjaksolla. Liscksi
asiakkaan hoitoa koskevat ohjeistukset kirjallisina.” Toimintayksikkd 305.

"”Keskustelut tyoyhteisékokouksissa, koulutukset IMO
[itsemddrddmisoikeus] lainsdédddnnostd, asukaskohtaiset
toteuttamissuunnitelmat, joissa otetaan kantaa jokaisen IMOON
asiakaskohtaisesti, tekeilld vuoden 2018 alusta. Vuonna 2017
suunnitelman nimi oli tukiprofiili. Vuonna 2017 arvioitiin asukas kerrallaan
mm. sdngynlaitojen kédyton perusteet.” Toimintayksikko 431.
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Vastauksia analysoidessani jain pohtimaan, onko osa yksikoistd osannut kuvata ja
aukikirjoittaa prosessejaan ja kaytantdjaan perehdyttdmiselle paremmin ja
runsassanaisemmin. Toisaalta yksikot ovat tienneet vastaavansa valvovalle
viranomaiselle, joten oletan ettd vastaaminen on tehty ajatuksella ja mahdollisimman

hyvin yksikon kaytanteita kuvaten.

Itsemddrddmisen rajoittamisen syiden arviointi ja vihentdminen

Pietarinen (1998, 39) korostaa, ettd eettisen itsemadardamisen periaate edellyttaa, etta
kehitysvammaisen kompetenssin kynnys asetetaan mahdollisimman alas niin, ettd
henkilo voi toimia omien ratkaisujensa mukaisesti, ellei siitd ole selvda haittaa muille.
Kehitysvammalain (381/2016 42 e §) mukaan asumispalveluyksikdissa tuleekin arvioida
aktiivisesti toteutuneiden rajoitustoimenpiteiden syitd ja keinoja vahentda niita.
Kyselyyn vastanneista yksikoista 95 % kertoo toimivansa ndin. Toimintayksikot

vastasivat avovastauksin, kuinka tata arviointia ja pohdintaa tehdaan.

Analysoidessani naitd avovastauksia havaitsin niissd esiintyvan 11 erilaista
toteuttamistapaa arvioinnille (Taulukko 2). Olen laskenut vastauksista eri tapojen
esiintymiskerrat yhteen. Yhden toimintayksikon vastaus saattoi sisdltda useita eri
tapoja. Tapojen maaran laskemisella pyrin saamaan esille sen, kuinka laajaa ja syvaa
arviointi ja pohdinta toimintayksikoissa on. Keskimaarin yksikot (n=410) kertoivat kaksi
tapaa tehda tata arviointia. Yksikoista 37 % kertoi yhden tavan, 26 % kaksi tapaa, 22 %

kolme tapaa ja 12 % kertoi nelja tapaa tai enemman.

Taulukko 2 Toimintayksikdiden tapoja arvioida rajoitustoimenpiteiden syita ja keinoja
niiden vahentamiseen

Mainintaa % yksikoista
Tapa kpl kayttaa
Pohditaan ennaltaehkaisevia tapoja ja toimia seka
arvioidaan ja pohditaan syita (yleinen maininta) 243 59 %
Keskustellaan tyoyhteisdssa 151 37 %
Kirjataan asia 85 21%
Keskustellaan asiakkaan kanssa (asiakas mainittu
selkeasti) 58 14 %
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Kasittely IMO-tyoryhmassd, moniammatillisessa
tyoryhmadssa tai arviointityoryhmassa 47 11 %

Asiakkaan hoito- ja palvelusuunnitelman /
itsemadraamisoikeussuunnitelman laatimisen
ja/tai paivittamisen yhteydessa 28 7%

Keskustellaan omaisten/ldheisten kanssa (omaiset
mainittu selkeasti) 26 6 %

Tilaajalle raportoiminen / sosiaalityontekijalle
raportoiminen 23 6%

Yksikon paillikolle raportoiminen/ kanssa

keskustelu 18 4%
Ladkarin kanssa keskusteleminen 16 4%
Haitta- tai muu poikkeamailmoituksen tekeminen 9 2%

Useimmin toimintayksikot viittaavat vastauksissaan arviointitavaksi yleisen pohdinnan
rajoitustoimenpiteiden ennaltaehkdisyyn seka toteutuneiden rajoitustoimenpiteiden
kohdalla syiden pohdinnan ja arvioinnin. Myos yleiset keskustelut tyoyhteisdssa ja

henkilokunnan kesken ovat yleisid tapoja arvioinnille.

Toimintayksikoistd 59 % toteaa vastauksissaan vyleisesti arvioivansa ja pohtivansa
tilannetta toteutuneen rajoitustoimenpiteen jalkeen. Ndistad vastauksista ei kdy selvasti
ilmi, onko asiakas itse tai omaiset ndissd keskusteluissa mukana vai ei. Osassa
vastauksista viitataan vain henkilékunnan ja tyoyhteison valiseen keskusteluun, jolloin
asiakkaan osallisuus omiin asioihin ja niihin vaikuttamiseen sivuutetaan selvasti. Kahlin
ym. (2015) korostavatkin, ettd henkiloston ammattietiikalla ja asennoitumisella on suuri

rooli itsemaaraamisen tukemisessa ja osallistumismahdollisuuksissa.

“Kirjataan syy miksi; sitten mietitddn yhdessd olisiko muuta vaihtoehtoa ja
tarvittaessa keskustellaan myds vastuu lddkdrin kanssa” Toimintayksikko
400.

“Kaikkien rajoittamistoimenpiteiden jdlkeen keskustellaan, miten olisi
mahdollisesti vélttdd rajoite.” Toimintayksikko 93.

“Tyéryhmd kokoontuu” Toimintayksikko 388

Vain 14 % toimintayksikoistd mainitsi selkedsti asiakkaan kanssa keskustelun, vaikka lain
mukaan (kehitysvammalaki 381/2016 42 o §) rajoitustoimenpiteen kdyttod on arvioitava

erityishuollossa olevan henkilén kanssa viipymattd sen kayton paattymisen jalkeen.

Tama ei vahvista Vesalan (2010) tulkintaa siita, ettd kehitysvammainen ihminen on




62
muuttunut passiivisesta hoidon kohteesta kansalaiseksi, jolla on samat oikeudet kuin
muillakin. Jos asiakas otettaisiin mukaan naihin keskusteluihin ja purkutilanteisiin, olisi
hanella mahdollisuus olla mukana itseddn koskevissa asioissa seka osallisena
itsemaadraamisoikeutensa toteutumisessa ja toisaalta sen rajoittamisen tilanteissa.
Omaisten ja laheisten mukanaolo ndissd tilanteissa on erityisen tarkeda sellaisten
kehitysvammaisten kohdalla, joiden on vaikea ilmaista itseddn. Henkilon pitkdan

tunteneilla laheisilld voi olla arvokasta tietoa eri tilanteissa toimimisen onnistumisesta.

“Tilanne kdydddn Idpi asiakkaan ja henkilékunnan kanssa ja mietitéén
tilannetta ja miten se olisi voitu vilttéd.” Toimintayksikko 398.
“Keskustellen arvioidaan ja pohditaan ennakoinnin keinoja henkiléstén,
asiakkaan, Idheisten ja asiantuntijapalvelujen kanssa” Toimintayksikko 62.
“Tapahtumat on kdyty ldpi yhdessd henkilékunnan sekd omaisten kanssa”
Toimintayksikko 228.
“Pdivittdin kirjataan IMO ohjelmaan ja keskustellaan asiakkaan ja
henkilékunnan kanssa.” Toimintayksikko 225.
Rajoitustoimenpiteiden vahentaminen tulee kdyda esille myos asiakkaan hoito- ja
palvelusuunnitelmasta (kehitysvammalaki 381/2016 42 a §), joka tulisi tehda
yhteisty6ssa asiakkaan kanssa. Kuitenkin vain 7 % toimintayksikdistd mainitsee palvelu-
ja hoitosuunnitelman olevan tapa rajoitustoimenpiteiden syiden pohtimiseen ja niiden
vahentamiseen. Lisdksi jokainen rajoitustoimenpide tulee lain mukaan (381/2016 42 o
§) kirjata asiakkaan asiakirjoihin ja kirjauksesta on kaytdva ilmi muun muassa
rajoitustoimenpiteen kaytto ja sen perusteet. Vain 11 % mainitsee erikseen kirjaamisen
olevan osa rajoitustoimenpiteiden syiden arviointia. Esimerkiksi Raty (2017) korostaa

kirjaamisen merkitysta niin asiakkaan oikeusturvan kuin myos tyontekijan kannalta,

mikali eteen tulee esimerkiksi jalkikdteisen selvittamisen tilanteita.

Toisaalta vastausten perusteella ldhes kaikilla toimintayksikoéillda on kaytossaan jokin
tapa arvioida rajoitustoimenpiteiden syitd ja niiden vahentamiskeinoja.
Rajoitustoimenpiteiden syiden arviointi ja vahentamiskeinojen pohdinta on kuitenkin
monitahoinen ja -syinen prosessi. Nain ollen vain yhden tavan ilmoittavien
toimintayksikdiden (37 %) toiminnan ei voida katsoa olevan riittdvaa ja lain
edellyttamalld tasolla. Mitd monitahoisemmin ja -puolisemmin asiaa lahestytdan ja
kasitellaan, sitd todenndkdisemmin eri nakokohdat tulevat huomioiduksi ja asiakkaan

itsemaaraamisen ja osallisuuden toteutuminen varmistetuksi.
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“Arvioidaan séédnnédllisesti yhdessd henkilékunnan, asiakkaan, omaisen ja

lddkdérin kanssa” Toimintayksikko 156.

“Lomake ohjaa arvioimaan ja kirjaamaan niitd, tiimit, palaverit asiakkaan,

ldheisen ja sosiaalityontekijéin kanssa ja keskustelut toimintatavoista”

Toimintayksikko 86.

“Poikkeamailmoitus, jonka jdlkeen asia kdsitelldédn asukkaan kanssa, kun

hén on siihen valmis, raportti ja henkiléstén viikkopalaveri.”

Toimintayksikko 77.
Kaiken kaikkiaan vastausten perusteella rajoitustoimenpiteiden vahentdamiseen
kaytettavat keinot ovat hyvin organisaatio- ja henkilokuntalahtoisia. Lain vaateet
voidaan katsoa péaapiirteissddan tayttyvan, mutta itse asiakas on vastauksissa
poikkeuksetta nakymattomissa. Seppala (2010) ja Eriksson (2008) ovatkin korostaneet
asumispalveluiden henkilokunta- ja organisaatiokeskeisyytta. Myos Jarvikoski, Harkapaa
& Pattikangas (1999) ovat nostaneet esille, ettd byrokratia nousee palvelujarjestelman
keskioon asiakkaan sijaan. Paneudun luvussa 5.3. tarkemmin millaisia

kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta ja osallisuutta maarittavia ja tukevia

tekijoita asumispalveluissa on kaytossa.

Itsemddrddmisen rajoittamiseen liittyvdt selvitykset ja pédédtdksenteko

Launis (1998, 51) nakee itsemaaraamisoikeuden jokaiselle yksilélle kuuluvaksi
oikeudeksi tehda vapaasti omaan elamaan liittyvia valintoja ja paatoksia seka toteuttaa
niitd. Toisaalta Makipetdja-Leinonen (2013, 50) korostaa, ettd itsemadardamisen ja
suojaamisen periaatteet saattavat joutua keskendan ristiriitaan. Edelld esitetynkin
mukaisesti kehitysvammaisen kompetenssin kynnys tulisi kuitenkin asettaa
mahdollisimman alas (Pietarinen 1998, 39). Taman rajanvedon monimutkaisuuden ja -
tulkintaisuuden vuoksi kehitysvammalaissa (381/2016) on rajoitustoimenpiteitd

kaytettdessa saannokset niin selvityksenannosta kuin paatoksenteostakin.

Kehitysvammalain mukaan (381/2016 42 p §) rajoitustoimenpiteitd kaytettdessa
kehitysvammaiselle asiakkaalle tulee antaa selvitys rajoitustoimenpiteen sisallosta,
perusteista ja kaytettdvissa olevista oikeusturvakeinoista. Asiakkaan lailliselle
edustajalle, hoitoon osallistuvalle omaiselle tai muulle Idheiselle selvitys on annettava
kuukausittain. Rajoitustoimenpiteitd kayttaneista toimintayksikoista (n =323) 74 % on

antanut em. selvityksen kehitysvammaiselle asiakkaalle itselleen. Yksikoistda 77 %
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ilmoitti toimittaneensa selvityksen asiakkaan lailliselle edustajalle, omaiselle tai muulle
ldheiselle. Yksikoista 66 % antoi selvityksen molemmille edella mainituille tahoille.
Verrattaessa selvityksenantovelvoitetta vuoden 2016 tietoihin, kdy ilmi, ettd
kehitysvammaiselle henkilolle itselleen selvitys oli annettu aiempaa useammin (67 %),
mutta lailliselle edustajalle, omaiselle tai muulle Idheiselle hieman aiempaa harvemmin
(71 %). Molemmille tahoille selvitys annettiin vuotta 2017 useammassa yksikdssa, 79

%:ssa tapauksista.

Kuten edelld tuon esille asiakkaan kanssa keskustelemisen tilanteista, ei myoskaan
selvityksen antamatta jattaminen toteutuneista rajoitustoimenpiteista tue asiakkaan
osallisuutta omassa asiassaan tai anna omaisille mahdollisuuksia osallistumiseen. Se
rikkoo kehitysvammalakia ja myds muuta sosiaalihuollon lainsdadantod, joka korostaa
asiakkaan mahdollisuuksia osallistua ja vaikuttaa palveluidensa suunnitteluun ja
toteuttamiseen. Toisaalta edistysta tilanteessa on tapahtunut verrattaessa vuoden 2016
ja 2017 lukuja, joten viitteita on, ettd kehitysvammaisen osallisuus ja tasavertainen
asema aktiivisena toimijana olisi kehittymdssa ainakin tdman osalta Vesalan (2010)
kuvailemaan suuntaan. Kuitenkin asiakkaan kanssa keskustelu rajoitustoimenpiteen
jalkeisena toimenpiteend edelleen mainitaan hyvin harvoin (14 %). Selvityksia ja
paatoksia antamalla saadaan lain vaateet tdytettyd, mutta ilman arjen jokapaivaista
keskustelua ja vuorovaikutusta voi kehitysvammaisten osallisuus asumispalveluissa

jaada ohueksi.

Osasta rajoitustoimenpiteiden kadytosta tulee antaa aina hallintolain (434/2003) 44 §:n
mukainen kirjallinen valituskelpoinen paatds asiakkaalle. Kysymys tdssakin
asiakokonaisuudessa on lainmukaisuuden tayttymisen lisdksi myos asiakkaan
itsemaaraamisoikeuden ja osallisuuden kunnioittamisesta siten, ettd han voi vaikuttaa
asioihinsa valittamalla niin halutessaan. Bergstrom ja Wihlmanin (2011) ja Skarstadin
(2018) esiin nostama itsemaaradamisen ja huolenpidon vélinen dilemma osoittaa sen,
ettd arjen tilanteet eivat ole aina yksiselitteisid. Haastavissa ja hektisissd olosuhteissa
voidaan paatya ratkaisuihin, joista riippumaton ja objektiivinen tuomioistuin on
erimielinen. Perustuslaki (731/1999 21 §) takaa sen, ettd jokaisella on oikeus saada
asiansa kasitellyksi. Viime kddessd tuomioistuin arvioi, onko vyksittdinen

rajoitustoimenpide ollut lainmukainen. Naiden prosessien kautta yksikot ovat
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pakotettuja pohtimaan toimintatapojaan ja ajatusmaailmaansa uudelleen seka edelleen

parantamaan itsemaaraamisoikeuden toteutumista.

Useiden rajoitustoimenpiteiden osalta riittdd henkilokuntaan kuuluvan sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattihenkilon ratkaisu, mutta mikali toimenpiteen kayttd on
toistuvaa tai sdanndnmukaista ja pitkdkestoista, tulee naistdkin asioista tehda kirjallinen
paatos. Paatoksentekoa koskeva kysymyksenasettelu ei ole kyselyssd ollut tdysin
onnistunut. Vastauksessa ei ole voinut eritella erilaisia tilanteita, joten niista ei paase
taysin varmuuteen siitd, millaista tilannetta vastauksella on tarkoitettu. Olen taman
epaselvyyden vuoksi poiminut tarkasteluun vain ne toimenpiteet, joista tulee
ldhtokohtaisesti aina tehdd paatds. Valintaa puoltaa myds paatoksenteon
oikeellisuuden merkitys asiakkaiden ja tyontekijoiden oikeusturvalle. Paatoksenteon
osalta on laissa madritelty myos se, kuka henkilo voi tehda asiassa paatoksen.
Rajoittavien valineiden ja asusteiden kaytto vakavissa vaaratilanteissa sekd valvottu
lilkkuminen rajoitustoimenpiteissa kirjallisen paatoksen enintdan seitseman paivaa
jatkuvissa tilanteissa voi tehdd toimintayksikon johtaja. Mikali tilanne jatkuu
pidempadn, voi paatoksen tehdd virkasuhteinen toimintayksikon johtaja,
sosiaalityontekija tai ladkari. Kesto ja tarkempi padatoksentekija vaihtelee hieman

rajoitustoimenpiteittdin (Kehitysvammalaki 381/2016 42 f- 42 n §).

Rajoittavien valineiden ja asusteiden kdytt0d vakavissa vaaratilanteissa kaytténeista
toimintayksikdista 73 % ilmoitti tekevansa paatoksen asiassa (Taulukko 3). Osuus on
pysynyt melko samana vuoteen 2016 verrattaessa. Toimintayksikoistd 88 % ilmoittaa
paatoksentekijan olevan lainmukainen toimivaltainen henkild. Vuonna 2016 vastaava
luku oli 75 %. Valvottua liikkumista kayttdneistd toimintayksikoista 85 % ilmoitti
tekevansa siitd paatoksen. Osuus on kasvanut vuoteen 2016 (69 %) verrattuna jonkin
verran. Toimintayksikoista 75 % ilmoittaa paatoksentekijan olevan lainmukainen
toimivaltainen henkild. Vuonna 2016 vastaava luku oli 59 %. Hygieniahaalaria
kayttaneistd toimintayksikoistd 73 % on tehnyt kaytostd paatdksen. Osuus on

parantunut vuoteen 2016 (60 %) verrattuna jonkin verran.
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Taulukko 3 Osuus rajoitustoimenpidettd kayttineistd toimintayksikoistd, jotka ovat
tehneet paitoksen asiasta 2016 ja 2017

Paatoksentekija | Paatoksentekija
Rajoitustoimenpide Paatos tehty 2016 | Paatos tehty 2017 | lainmukainen lainmukainen
2016 2017
Rajoittavien  vilineiden ja
asusteiden kaytto vakavissa 77 % 73 % 75 % 88 %
vaaratilanteissa
Valvottu liikkuminen 69 % 85 % 59 % 75 %
Hygieniahaalari 60 % 73 % - -

Paatoksenteon lainmukaisuuden osalta kehitysvammaisten oikeusturvan toteutuminen
ndyttda olevan vield puutteellista, ja toimintayksikot laiminlyovat rajoitustoimenpiteita
koskevan paatoksentekovelvollisuuden. Lukumaarat ovat toki parantuneet hieman
verrattaessa vuosia 2016 ja 2017. Kyselyyn vastanneet henkilot ovat olleet pdaosin
toimintayksikdiden vastuuhenkil6itd, joiden tulisi hallita kehitysvammalainsaadanto.
Laki on ollut voimassa jo 10.6.2016 lukien, ja yksikot kertovat toisaalla vastauksissaan
kouluttaneensa henkilokuntaa lakimuutoksesta. Nain ollen toimintayksikoissa tulisi olla
tieto siita, mista toteutuneista rajoitustoimenpiteista asiakkaalle tulee antaa kirjallinen
paatos ja kuka sen on toimivaltainen tekemaan seka toimimaan tdman mukaisesti.

Mikédli asiakkaalla tai hdnen edunvalvojallaan ei ole kaytettdvissaan kirjallista
valituskelpoista paatosta, ei rajoitustoimenpiteen lainmukaisuutta voida saattaa
tuomioistuimen tutkittavaksi. Asianmukainen paatoksentekoprosessi on avainasemassa
asiakkaan oikeusturvan toteutumisessa ja mahdollisuudessa itsemdardaamiseen ja
osallisuuteen. Merkille pantavaa on, ettd se myds varmistaa tyontekijoiden oikeusturvaa
etenkin jalkikdteisen selvittelyn tilanteissa. Raty (2017, 69) korostaa, ettd mikali
lakiin perustumattomia rajoitustoimenpiteitd, tulee

toimintayksikké  kayttaa

asianomaisen henkilon oikeusturvasta huolehtia erityisesti. Hygieniahaalarin

kayttaminen lakiin perustumattomana rajoitustoimenpiteend on jo sindnsa lainvastaista
ja ongelmallista, mutta paatoksentekovelvoitteen laiminlyonti sen kaytostd tekee

asiakokonaisuudesta vield monimutkaisemman ja haastavamman.
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5.2 Itsemaaraamisoikeuden rajoittaminen

Vesala (2010, 160) korostaa, ettd vaikka kehitysvammaisten henkildiden
itsemaaraaminen on poliittis-ideologisella tasolla maaritelty yhdeksi keskeiseksi arvoksi
kehitysvammapalveluissa, ei sen toteutuminen palveluja kayttavien ihmisten
arkipdivassa ole lainkaan itsestdan selvaa. Kumpuvuori (2006) nakee, ettd
kehitysvammaisten asumisessa ei vallitse samanlainen perusoikeuksien taso kuin
muualla ja etta niitad voitaisiin rajoittaa lievemmin perustein. Tastd syystad on tarkeda

seurata rajoitustoimenpiteiden kdyttod asumispalveluissa.

Kun asumispalveluyksikoissa rajoitetaan kehitysvammaisen henkilon
itsemaaraamisoikeutta, tulee se kirjata kehitysvammalain mukaan (381/2016 42 f-n §)
henkilon asiakas- tai potilasasiakirjoihin. Kyselylomakkeessa ilmoitetaan ndma tiedot
kootusti yksikkotasolla siten, ettd kustakin rajoitustoimenpiteestd kdy ilmi niiden
kayttokerrat toimintayksikossd ja toimenpiteelle kohdistuneiden henkiléiden
lukumaara. Lisaksi olen laskenut naiden tietojen perusteella niiden toimintayksikdiden

maaran, jotka olivat kutakin rajoitustoimenpidettd kayttaneet.
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Kuva 1 Rajoitustoimenpiteiden kdytté asumispalveluyksikdissa vuosina 2015-2017

Rajoitustoimenpiteiden kayttd asumispalveluyksikdissa (n=461) on ollut yleisempdaa
vuonna 2017 kuin aiempina vuosina (Kuvio 1). Kyselyyn vastanneista toimintayksikoista
70 % ilmoitti kayttaneensa rajoitustoimenpiteitd vuonna 2017. Kasvua vuoteen 2016

verrattuna on ollut 11 % ja vuoteen 2015 verrattuna 28 %. Julkisten ja yksityisten
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toimintayksikdiden rajoitustoimenpiteiden kadytdssd on aiempina vuosina ollut jonkin
verran eroavaisuuksia, mutta vuoden 2017 tiedonkeruussa suhteelliset osuudet olivat

samoja (70 % yksikoista kayttaa).

Erityisesti vuoden 2015 osalta on otettava huomioon, ettd nykyinen lainsdadanto astui
voimaan 10.6.2016. Vuoden 2016 tiedoissa onkin kartoitettu rajoitustoimenpiteita
monipuolisemmin, ja uuden lain myo6td toimintayksikdiden erilaiset vakiintuneet
kaytannot saadettiin rajoitustoimenpiteeksi. Vuosien 2016 ja 2017 tiedot ovat
keskenaan vertailukelpoisia, joskin vuoden 2016 aikana laki on ollut voimassa vain osan

vuotta.

Kyselyn tulosten perusteella nayttda siltd, ettd rajoitustoimenpiteiden kayttd on
lisdantynyt toimintayksikoissa yli neljannekselld vuodesta 2015 vuoteen 2017. Nousun
ei voida kuitenkaan yksiselitteisesti katsoa aiheutuvan rajoitustoimenpiteiden kayton
tosiasiallisesta noususta. Uuden lain tarkemman sdantelyn myotd eri
rajoitustoimenpiteiden kirjaaminen on voinut olla tarkempaa vuosina 2016 ja 2017 kuin
vuonna 2015. Lakimuutoksen jidlkeen rajoitustoimenpiteeksi maariteltiin sellaisia
toimenpiteita, joita on aikaisemmin pidetty hoitoon liittyvina toimenpiteina. Kyseessa
voi siten olla rajoittamisen herkempi tunnistaminen ja parempi kirjaaminen. Aiemmin
esimerkiksi toimintayksikon sdantona esitetty toimintatapa tulee nyt nakyvaksi
tosiasiallisena yksilokohtaisena rajoittamisena. N&in ollen itsemaaraamisoikeuden
heikentymisen sijaan kyseessd voi olla kehitysvammaisten oikeusturvan parempi
toteutuminen arjen kaytantojen tullessa lainsdadannon piiriin ja sitd kautta nakyvaksi.
Nousu vuosien 2016 ja 2017 valilld onkin ollut hieman pienempi (11 %) kuin vuosien

2015 ja 2016 valilla (17 %), mika tukee tata olettamaa.

Selvittadkseni  asumispalveluyksikon  koon vaikutusta rajoitustoimenpiteiden
kdayttamiseen vuonna 2017 (Kuvio 2) olen ryhmitellyt yksikot niiden
asiakaspaikkamaardan mukaan kolmeen eri ryhmaan: pieniin (1-7 asiakaspaikkaa),
keskisuuriin (8-15 asiakaspaikkaa) ja suuriin (16 tai enemman asiakaspaikkoja). Valitut
kokoluokat ovat relevantteja suhteessa siihen, millaisia yksikot kaytannossa ovat. Samaa
ryhmittelya on kdytetty myos vuoden 2015 ja 2016 tulosten osalta. Pienia yksikoita oli

aineistossa yhteensa 67, keskisuuria yksikoita 285 ja suuria yksikoitd 109. Pienimman
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kokoluokan yksikoistd 46 % ilmoitti kdyttdneensa rajoitustoimenpiteitd vuonna 2017,
keskisuurissa yksikoissa rajoitustoimenpiteita oli kdytetty 72 % yksikoistd ja suurimmissa
yksikoissa luku oli 79 %. Vuonna 2017 ero pienempien ja suurempien yksikoiden valilla

oli 33 %. Ero on pysynyt melko samana vuoteen 2016 verrattuna.
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Kuva 2 Toimintayksikén koon vaikutus rajoitustoimenpiteiden kdyttoon vuosina
2015-2017

Réaty (2017, 68) korostaa, ettei asiakkaisiin saa kayttaa pakkoa esimerkiksi puutteellisten
henkilostoresurssien vuoksi. Tulosten perusteella asumispalveluyksikon koko nayttaa
vaikuttavan siihen, kuinka paljon yksikdssa kdytetdan rajoitustoimenpiteitd. Mita
suurempi  yksikké on, sitd todenndkdoisemmin sielld on ollut kaytossa
rajoitustoimenpiteitd. Voidaan pohtia, onko suuremmassa yksikossa suhteellisesti
viahemman henkildkuntaa, jolloin myos sen vuoksi rajoittamista tapahtuu. Syy voi myos
olla suurempien ja pienempien yksikoiden erilaisessa asiakaskunnassa. Toisaalta myos
joillakin kehitysvammaisilla henkilGilla yksikon suuri asukasmaarad voi aiheuttaa
levottomuutta ja haastavaa kayttaytymista. Suuremmissa yksikoissa henkilékunnan ja
asiakkaiden valiset suhteet muodostuvat myo6s erilaisiksi, jolloin esimerkiksi
kehitysvammaisten kanssa toimimisen kannalta olennaiset asiat, kuten tuttuus ja
luottamus, voivat jaada vahemmalle. Sen ja Nussbaum (1993) korostavatkin
toimintavalmiusteoriassaan, ettd institutionaalisten rakenteiden avulla voitaisiin tukea
inhimillisia toimintavalmiuksia ja edistda jokaisen vapautta ja mahdollisuuksia elada

omanlaistaan hyvaa elamaa.
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Vuonna 2017 (n=323) eniten kaytetyt rajoitustoimenpiteet olivat niitd kayttdneiden
yksikéiden maaran mukaan tarkasteltuna rajoittavien valineiden ja asusteiden kaytto
pdivittaisissa toimissa (56 %), kiinnipitaminen (45 %) ja lyhytaikainen erilldan pitaminen
(36 %). (Taulukko 4). Vuonna 2016 (n=267) nama toimenpiteet olivat rajoittavien
vdlineiden ja asusteiden kaytto paivittdisissa toimissa (43 %), lyhytaikainen erilldan
pitdminen (39 %) ja kiinnipitaminen 26 %. Eniten kaytetyistd toimenpiteistd ovat
kasvaneet kiinnipitdminen (19 %) ja rajoittavien viélineiden ja asusteiden kaytto
pdivittaisissa toimissa (13 %). Muiden rajoitustoimenpiteiden osalta muutokset ovat

olleet muutaman prosenttiyksikon tasolla joko hieman kasvaen tai vahentyen.

Taulukko 4 Eri rajoitustoimenpiteiden kdyton yleisyys rajoitustoimenpiteita
kdyttaneissa toimintayksikoissa vuosina 2016 ja 2017

% %

Rajoitustoimenpide lgjtkt(;:\t/: lgjtkt(;:\t,:

2016 2017
Rajoittavien valineiden ja asusteiden kaytto paivittdisissa
toimissa 43 % 56 %
Kiinnipitaminen 26 % 45 %
Lyhytaikainen erilladn pitdminen 39% 36 %
Aineiden ja esineiden haltuunotto 22 % 25 %
Valvottu liikkuminen 22 % 26 %
Hygieniahaalari 24 % 19 %
Vilttamattéoman terveydenhuollon antaminen vastustuksesta
riippumatta 19% 15 %
Rajoittavien valineiden ja asusteiden kaytto vakavissa
vaaratilanteissa 10 % 10 %
Poistumisen estaminen lyhytkestoinen 10 % 8%
Puhelimen/tabletin/tietokoneen haltuunotto 9% 6%
Asiakkaan huoneen tarkistaminen 6% 4%
Muu 2% 4%
Henkilon tarkastus 5% 2%
Poistumisen estaminen tahdosta riippumaton hoito 1% 1%

Samaa asiaa voidaan tarkastella myos yksikoiden ilmoittamien rajoitustoimenpiteiden
kayttokertojen ja henkilomaarien mukaan vuoden aikana. Henkilomaarien mukaan
tarkasteltuna vuonna 2017 kaytetyimmat rajoitustoimenpiteet olivat rajoittavien

vdlineiden ja asusteiden kayttod paivittaisissa toimissa (727 henkildd), kiinnipitdaminen
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(423 henkilod) ja valvottu liikkkuminen (379 henkilod). Mikali asiaa tarkastellaan
kayttokertojen mukaan, olivat kdytetyimmat rajoitustoimenpiteet niin ikdan rajoittavien
vilineiden ja asusteiden kayttd paivittdisissa toimissa (252 747 kertaa) ja valvottu
lilkkuminen (55256 kertaa), mutta lisdksi myos aineiden ja esineiden haltuunotto
(31 049 kertaa). Rajoittavien vélineiden ja asusteiden kaytto pdivittaisissa toimissa -
rajoitustoimenpiteen luvut henkildittdin ovat huomattavan suuria, silla niihin kirjataan
esimerkiksi sangynlaitojen nostaminen ja turvavoiden kayttd wc-tuolissa. On otettava
huomioon, etta esimerkiksi ylos nostetut sangyn laidat ovat kehitysvammalain 42 k §:n
1 momentin 1 kohdassa tarkoitettu rajoittava valine riippumatta siitd, pystyyko ao.

henkilo lilkkkumaan vai ei (STM 2016 b).

Lukujen vertaileminen havainnollistaa sen, ettd on oleellista tarkastella
rajoitustoimenpiteiden kayttamista myos kertoja/henkild -suhteen kautta (Taulukko 5),
eika vain absoluuttisten kayttoa kuvaavien lukujen avulla. Kertoja/henkil6 -luku kertoo
rajoitustoimenpiteen kaytostda konkreettisemmin asiakkaan arjessa. Verrattaessa
kayttokerta- ja henkildmaaralukuja vuosien 2016 ja 2017 valilla erikseen, nayttaa kasvua
kaytossa tapahtuneen. Verrattaessa kunkin toimenpiteen lukuja kertoja/henkilo -
suhteen kautta, voidaan kuitenkin huomata, etta tosiasiallista kasvua ei ole valttamatta
tapahtunut, silld kerrat ja henkilomaarat ovat nousseet melko samassa suhteessa. Nain
ollen toisten lukujen valossa nayttaytyva nousu voidaan nahda tarkemmasta ja lain
mukaisesta kirjaamisesta. Itseasiassa kertoja/henkil6 -suhteen perusteella jokaisen
rajoitustoimenpiteen kayttokerrat henkiloittdin ovatkin p&daosin laskeneet jonkin

verran.

Taulukko 5 Eri rajoitustoimenpiteiden kdytto suhteutettuna henkilémaariin ja
kayttokertoihin vuosina 2016 ja 2017

. . . . Kertoja/henkil6 | Kertoja/

R tust d
ajottustoimenpide 2016 henkilé 2017

Rajoittavien valineiden ja
asusteiden kaytto paivittaisissa
toimissa 371 348
Valvottu liikkuminen 170 146
Aineiden ja esineiden haltuunotto 162 130
Hygieniahaalari 250 151
Rajoittavien valineiden ja
asusteiden kaytto vakavissa
vaaratilanteissa 208 151
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Kiinnipitaminen 33 18
Muu 0 254
Lyhytaikainen erillaan pitaminen 24 16

Vialttamattéoman terveydenhuollon
antaminen vastustuksesta

riippumatta 45 39
Poistumisen estaminen

lyhytkestoinen 211 25
Asiakkaan huoneen tarkistaminen 18 51
Puhelimen/tabletin/tietokoneen

haltuunotto 100 20
Henkilon tarkastus 3 23

Poistumisen estaminen tahdosta
riippumaton hoito 45 83

Skarstad (2018) korostaa, ettd valtion tulee varmistaa kaikkien ihmisoikeuksien
kunnioittaminen, suojelu ja toteutus ja ettd itsemaardamisen oikeutta tulee suojella
varmistamalla, ettd esimerkiksi kolmannet osapuolet eivat mitdtoi kehitysvammaisten
paatoksia ja elamanvalintoja. N&in ollen uusi kehitysvammalaki nayttda saavuttaneen
rajoitustoimenpiteiden kayton osalta sen, ettd asumispalveluissa tapahtuva
kehitysvammaisten itsemdaraamisoikeuden rajoittaminen on tullut nakyvaksi
tasmallisind toimenpiteind. Rajoitustoimenpiteiden kertoja/ henkilé -lukujen lasku
toimenpiteittdin vuosien 2016 ja 2017 valilla kertoo siitd, ettd toimintayksikot ovat
kyenneet vyksilollisesti miettimdan erilaisia toimintatapoja arjen tilanteisiin ja

vdahentamaan rajoitustoimenpiteiden kayttoa.

5.3 Itsemaaraamisoikeutta ja osallisuutta tukevat ja haastavat tekijat

Kehitysvammalain (381/2016 42 a §) mukaan asumispalveluyksikdissd on otettava
huomioon kehitysvammaisen henkilon toivomukset, mielipide, etu ja yksilolliset tarpeet
ja héanelle on turvattava mahdollisuus osallistumiseen ja vaikuttamiseen omissa
asioissaan. Analysoinkin kyselyn kahden edella tdssa luvussa esitetyn avokysymyksen
vastauksia vield syvemmin my0s siitd nakokulmasta, millaisia itsemaardamisoikeutta ja
osallisuutta maarittavia sekad tukevia ja haastavia tekijoita asumispalveluissa on
kaytossa. Kuten edellad tulee esille, asumispalveluyksikdiden kaytdnteissa korostuvat
merkittavasti henkilokunta- ja organisaatioldhtoiset tekijat. Avokysymysten vastauksia

kokonaisuudessaan analysoimalla halusin selvittdd, millaisena kehitysvammaisten
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itsemaaraamisoikeus ja osallisuus nayttaytyvat arjen kaytanteissa. Esimerkiksi Sen &
Nussbaum  (1993) korostavat toimintavalmiusteoriassaan institutionaalisten
rakenteiden ja olosuhteiden merkitystd ihmisten mahdollisuuksille hyodyntaa

resurssejaan.

Kahlin ym. (2015, 342—345) mukaan henkiléston osaaminen vaikuttaa muun ohessa
asiakkaiden osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksiin. Viitaten edelld esitettyyn,
kyselyn vastausten perusteella henkilostoa on koulutettu paljon
itsemaaraamisoikeudesta seka erilaisten tydmenetelmien kdytosta. Yksikoissa on esilld
esimerkiksi perehdytyskansioita ja muita ohjeita. Voidaan todeta, ettd henkilokunnan

tietoisuutta ja osaamista yksikdissa pyritaan eri tavoin kasvattamaan ja vahvistamaan.

“Henkildsté on perehdytetty ja koulutettu kehitysvammaisten yksilélliseen
eldmdnsuunnitteluun ja itsemddrddmisen toteuttamiseen.”
Toimintayksikkd 156.

”0On imo-ohje henkilékunnalle, kommunikaatiomenetelmistd ja tuetun
pddtéksen teon menetelmistd perehdytetéddn. Jatkuva koulutus.”
Toimintayksikkd 175.

“Sekd sisdisend, ettd ulkoisena koulutuksena; yksil6keskeinen tyéote ja
eldimédn  suunnittelu, avekki  toimintamalli IMO  koulutukset”
Toimintayksikko 214.

“Kommunikaatiokoulutusta, koulutusta autismista, koulutusta uudesta

lainsédddnndstd.” Toimintayksikko 260.

Voidaan siis ajatella, ettd asumispalveluiden henkilékunta on osaavaa ja
ammattitaitoista liittyen kehitysvammaisten itsemadaraamisoikeuteen ja erilaisiin
tyomenetelmiin. Mahdollisuudet itsemaaraamisoikeuden  ja osallisuuden
toteutumiselle asumispalvelujen arjessa vaikuttavat ldhtokohtaisesti olevan olemassa,
kun kouluttamiseen ja osaamisen lisdamiseen ja vahvistamiseen panostetaan eri
tasoilla. Toisaalta kuten edella toin esille, osassa kyselyn vastauksissa perehdytyksen

osalta viitataan vain esimerkiksi ostajatahon tai palvelujen tuottajan yleisiin ohjeisiin.

“Imo-kdsikirja” Toimintayksikko 372.

“Perehdytyskansio” Toimintayksikkod 384.

“[kuntayhtymdn] ohjeistuksen mukaan.” Toimintayksikko 360.
”Yhtién ohjeet” Toimintayksikkd 129.

Talloin toimintayksikdn henkildston osaamisen varmistaminen vaikuttaa jaavan

puutteelliseksi. Asumispalveluissa tyoskentelee esimerkiksi henkildita, joilla ei ole vield
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tyokokemusta alalta. Talldin tyontekijan vastuuttaminen pelkkien ohjeiden lukemiseen
ei voida katsoa tuottavan riittdvasti tietoutta ja osaamista kehitysvammaisten
itsemadraamisoikeudesta ja osallisuuden vahvistamisesta. Toisaalta
rajoitustoimenpiteiden  kayttéd  koskevan  paatoksenteon  lainmukaisuuden

toteutumisen tulokset osoittavat, ettd koulutuksen tarvetta on edelleen.

Viime aikoina henkiléston osaamisen puute kehitysvammaisten palveluissa on ollut
runsaasti esilld julkisuudessa osin jarkyttavienkin tapausesimerkkien myota.
Asiakkaiden etujarjestot ovat nostaneet esille, ettd asumispalveluiden henkilékunnasta
tuleva palaute ei ole vain yksittdistapauksia, vaan kyse on tyontekijoiden laajemmasta
ammattitaidon puutteesta (Yle 2019). Tama keskustelu on ristiriidassa yksikdiden
antamien vastausten kanssa. Seppald (2010) ja Eriksson (2008) nostavat molemmat
tutkimustensa pohjalta esille myos sen, ettd itsemadaraamisoikeuden toteutuminen
kehitysvammapalveluissa edellyttdd tyontekijoiden asenteiden ja kasitysten
muuttumista. Vaikuttaa silta, ettd kysymys ei ole vain pelkdstdaan koulutuksella
hankitusta osaamisesta, vaan myos henkilokunnan soveltuvuudesta alalle. Yksikoiden
vastauksissa ei suoraan nouse esille kysymys henkilokunnan soveltuvuudesta tai sen
huomioimisesta rekrytointitilanteissa. Vastauksissa kuitenkin viitataan runsaasti

erilaisiin keskusteluihin tyoyhteisdssa.

”... asioita pohditaan yhdessd arjessa” Toimintayksikko 347.

”...kédydddn jatkuvaa dialogia tyéryhmdén kesken.” Toimintayksikko 383.

”...arvokeskustelua...” Toimintayksikko 174.
Tallaisissa keskusteluissa osaava johto ja esimies pystyvat tuomaan esille asenne- ja
arvokysymyksia sekd vaikuttamaan kehitysvammaisten itsemaardaamisoikeutta ja
osallisuutta korostavan asenne- ja tyokulttuurin luomiseen ja vahvistamiseen.
Esimerkiksi |dhihoitajaliitto Super (2019) on ajanut julkisuudessa voimakkaasti
soveltuvuustestien tuomista takaisin koulutukseen. Opetus- ja kulttuuriministerio
(2019) on sittemmin tiedottanutkin, ettd se palauttaa oppilaitoksille mahdollisuuden
karsivan paasy- tai soveltuvuuskokeen kayttamiseen ammatillisen koulutuksen

opiskelijavalinnoissa.

Kyselyn vastauksissa ei erilaisissa tietoisuutta lisddvissa keinoissa mainittu sita, onko

yksikoissa kdytettavissa asukkaita varten esimerkiksi selkokielistd materiaalia
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itsemaaraamisoikeudesta ja mitd se yksikon arjessa asukkaille tarkoittaa. Omista tai
ldheisen oikeuksista huolehtiminen edellyttda asioista tietamista. Fokin (2018)
korostaakin, etta esteettomyys ja saavutettavuus ovat edellytyksid itsenaiselle elamalle
ja osallistumiselle yhteiskuntaan, ja ne ulottuvat fyysisen ympariston lisaksi esimerkiksi
tiedottamiseen ja viestintadn seka kielellisiin oikeuksiin. Bergstrom & Wihiman (2011)
myo6s korostavat, ettd osa kehitysvammaisten paatantavaltaa on myos oikeus saada

tietoa ymmarrettavalla tavalla selitettyna.

Edelld tadssd luvussa esitetyn mukaisesti kyselyn aineistosta kdy ilmi, ettd
kehitysvammalain 42 p §:ssad tarkoitettu toteutuneen rajoitustoimenpiteen selvitys
annetaan 74 % yksikoista kehitysvammaiselle itselleen. Tietyissa rajoitustoimenpiteissa
tulee antaa myo6s kirjallinen valituskelpoinen paatos, ja tdma vaade toteutuu
keskimaarin 77 %:ssa toimintayksikoistd, hieman toimenpiteittdin vaihdellen. Eriksson
(2008, 9) tuo esille, etta osallisuutta ja uudenlaista asiantuntijuutta korostavat
nykykdytannot ottavat huomioon toimintakykyiset asiakkaat ja ettd mahdollisuudet
vaikuttaa omiin asioihin eivat ole realistisia silloin, jos henkil6ltd puuttuu esimerkiksi
kommunikaation vélineita. Toisaalta Seppalad (2010, 186-187) nostaa esille, ettd monien
kehitysvammaisten toimintakyky ja osallistuminen vahvistuvat, kun heille avautuu
siihen tosiasiallisia mahdollisuuksia. Vaikuttaa siltd, ettd asumispalveluissa tulisi
kiinnittda nykyistd enemman huomiota kehitysvammaisten asukkaiden tietoisuuden ja
ymmartamisen varmistamiseen itsemadaradamisesta ja omista oikeuksistaan ja siten
kasvattaa mahdollisuutta osallisuuteen. Jo kehitysvammalaki edellyttaa esimerkiksi 42
p §:n mukaisen selvityksen antamista ymmarrettavdssa muodossa ja saavutettavalla

tavalla ottaen huomioon vastaanottajan kayttamat kommunikaatiomenetelmat.

Useissa vastauksissa itsemadraamisen vahvistamisen ja rajoitustoimenpiteiden kdyton
vilttamisen keinojen yhteydessa yksikot kertovat palvelu- ja hoitosuunnitelman ja siihen
sisaltyvan niin kutsutun IMO-suunnitelman (suunnitelma itsendisen suoriutumisen
tukemiseksi ja itsemadrdaamisoikeuden toteutumiseksi). Kehitysvammalain 42 a §:n
mukaan suunnitelman tulee sisdltaa tiedot muun muassa toimenpiteistd henkilon
itsendisen suoriutumisen tukemiseksi ja edistamiseksi sekd itsemaaraamisoikeuden
vahvistamiseksi, kohtuullisista mukautuksista henkilon taysimaaraisen osallistumisen ja

osallisuuden turvaamiseksi seka keinoista, joilla henkilon erityishuolto toteutetaan
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ensisijaisesti ilman rajoitustoimenpiteitd. Sosiaalihuollon asiakaslain (812/2000)
mukaan em. suunnitelma laaditaan yhteisymmarryksessa asiakkaan kanssa. Kyselyn
vastauksista voisi olettaa, ettd asiakkaat paasevat ainakin tdman lakisdateisen
suunnitelman laadinnan yhteydessa osallistumaan ja vaikuttamaan omaan hoitoonsa ja

huolenpitoonsa.

“Hoito- ja palvelusuunnitelmassa mddritellddn jo Idhtékohtaisesti
itsemddrddmisoikeutta tukevat toimet...” Toimintayksikko 20.
" ..itsemddrddmisoikeussuunnitelman kéytto asiakastydssd.”
Toimintayksikko 291.
”...asukaskohtaiset toteuttamissuunnitelmat, joissa otetaan kantaa
jokaisen IMOON asiakaskohtaisesti, tekeillé vuoden 2018 alusta. Vuonna
2017 suunnitelman nimi oli tukiprofiili....” Toimintayksikko 431.
”..Jokaiselle palvelunkdyttdjille on laadittu PATO (palveluiden
toteuttamissuunnitelma), jonka tekemiseen he ovat itse osallistuneet...”
Toimintayksikkd 120.
Osassa vastauksista jaa kuitenkin avoimeksi se, milla tavalla osallistuminen tosiasiassa
jarjestetaan ja kuinka esimerkiksi kommunikaatio varmistetaan. Toisaalta 14 % kyselyyn
vastanneista toimintayksikoistd kertoo, ettei asiakkaille ole laadittuna palvelu- ja

hoitosuunnitelmaa.

Antaki ym. (2008) ovat tutkimuksissaan todenneet, ettd kehitysvammaisen henkilon
itsemaaraamisoikeus voidaan ndhda ensisijaisesti elaman isoihin valintatilanteisiin
liittyvana, jolloin arkipaivaiset toistuvat valintatilanteet saatetaan jattad huomioimatta.
Eriksson (2008) on nostanut esille, ettd tilannetta haastaa ennestddan kommunikaation
ongelmat. Yksikdiden vastauksissa mainitaan arjessa kaytettdvan erilaisia
kehitysvammaisten osallisuutta ja osallistumista tukevia ja huomioivia tydmenetelmia.
Yksilokeskeinen eldaméansuunnittelu -menetelman kdyttd nousee vastauksissa esille
useimmiten, ja siihen liittyvia koulutuksia on kayty. Myos Minun eldmani suunnitelma -
tyovaline mainitaan. Menetelmien tarkoituksena on kuulla erilaisia tekniikoita
hyodyntden, mitka asiat ovat tarkeita kehitysvammaiselle ja varmistaa, etta asiakas saa

paattaa niin pienista kuin suuristakin asioista (Verneri 2019).

“Koko henkilékunta on perehdytetty ja koulutettu yksildlliseen
eldmdnsuunnitteluun ja asukkaan itsemddrddmisoikeuden
toteuttamiseen.” Toimintayksikko 159.

“Kuvien, kommunikaatiopassien, vastuudonitsien kdytté. Imo-kdsikirjan ja
tyontekijin oppaan materiaalit.” Toimintayksikko 352.
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”Yks-suunnitelma  koulutus, hallitun  rajoittamisen  koulutus.”
Toimintayksikko 389.
“Siséltyy Minun eldmdni suunnitelmaan.” Toimintayksikko 425.
”...kommunikaatiomenetelmistd ja tuetun pddtoksen teon menetelmistd
perehdytetddn...” Toimintayksikko 175.
Yksikot kertovat myos henkilokunnan kayttavan kuntouttavaa tyootetta arjessaan.
Kuntouttavaan tyootteeseen kuuluu muun muassa asiakkaan oman mielipiteen
arvostaminen sekd asiakkaan tukeminen ja ohjaaminen siten, ettd hanen kykynsa ja
taitonsa huomioidaan (Verneri 2019). Myo6s vyksilokeskeinen tydote mainitaan
vastauksissa usein. Se tarkoittaa jokapaivaista tyoskentelyd yhdessa henkilon kanssa ja

sitoutumista toimimaan sen perusteella, mitd henkilo itse tavalla tai toisella omista

ajatuksistaan ja toiveistaan kertoo (Verneri 2019).

“Yksilokeskeinen tydote on yksikén toimintatapa, mihin henkilGsté

koulutetaan ja opastetaan...” Toimintayksikko 149.

“Kuntouttava tydote on olennainen osa arkeamme, joten asiakkaan

tukeminen itsendiseen suoriutumiseen on perusperiaate...”

Toimintayksikko 151.

“Perehdytetddn ja ohjeistetaan kdyttdmddédn kuntouttavaa tyéotetta...”

Toimintayksikko 52.

“Toiminnan ydin on kuntouttava tyd, jolla tuetaan asiakkaita

mahdollisimman itsendiseen toimintaan. Jdrjestetddn siis koulutusta

kuntouttavista ja tavoitteiden saavuttamista tukevista menetelmistd.”

Toimintayksikko 257.
Kehitysvammaisen oman adanen ja osallisuuden huomioimiseksi sekd esiin saamiseksi
kerrotaan tyodskenneltdavan vyksikdissd ainakin teoriassa. Kaytdnnossa erilaisten
tyomenetelmien- ja otteiden kadyttdminen jokapaivaisissa arkipaivan tilanteissa vaatii
kuitenkin aikaa ja panostusta. Seppéald (2010, 192) korostaakin, ettd niukat
henkilostoresurssit usein estavat mahdollisuuden osallistumiseen. Teittinen (2010 a, 7)
huomauttaa, ettd omatoimisuuden ideaali toteutuu usein tyorutiinien ehdoilla. Kaikissa
asumispalveluissa koulutetun ja osaavan henkiloston riittdva maara ja pysyvyys ovat
ennen kaikkea edellytys asiakasturvallisuudelle, mutta myos edellytyksenad palvelun
laadulle ja osallisuuden toteutumiselle. Ammattitaitoista ja koulutettua henkilokuntaa
tulee siten aina olla riittdvasti asumispalveluyksikoissd, jotta asiakkaan kanssa
tyoskentelylle on kaytdnnossa aikaa arjen erilaisissa tilanteissa. Myds hoiva-alan

tyontekijoiden suuri vaihtuvuus (esimerkiksi Kroger ym. 2018 ja Yle 2019) haastaa

osallisuuden toteutumisen, kun asiakasta ei tunneta ja kommunikaatio-ongelmien riskit
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nousevat. Viime aikaisen julkisen keskustelun perusteella vaarana on, ettd
asumispalveluiden arjessa korostuvat kaytdnnossa ainoastaan valittomistd ja

valttamattomista perustarpeista huolehtiminen.

Kyselyn vastauksissa tulee esille voimakkaasti asioista keskusteleminen yksikoissa
esimerkiksi rajoitustoimenpiteiden kdyton jalkeisissd purkutilanteissa. Na&issa

vastauksissa jaa poikkeuksetta epaselvaksi se, onko asiakas mukana tilanteissa vai ei.

“Keskustelua tiimipalavereissa.” Toimintayksikko 453

“Henkilékunnan kanssa kdydddn rajoitustoimenpide Idpi. Keskustellaan,
mikd mahdollisesti aiheutti tilanteen ja olisiko tilannetta voinut ennakoida
ja olisiko tilanteessa voinut toimia toisin.” Toimintayksikko 19.

“tiimin keskustelut, vkopalaverit.” Toimintayksikko 32.

Kehitysvammalaki 42 o § kuitenkin edellyttds, etta toteutuneen rajoitustoimenpiteen
kirjaamisesta tulee kadyda esille henkilon oma ndkemys rajoitustoimenpiteen kaytosta ja
sen perusteista. Toki osa yksikoistd mainitsee selkedsti vastauksessaan asiakkaan kanssa
keskustelemisen rajoitustoimenpiteiden vdhentdmisen keinoja mietittdessa. Usein
keskustelujen areenana mainitaan kuitenkin vain edella olevien esimerkkien mukaisesti

erilaiset henkilokunnan ja tydyhteison kokoukset.

“Kokouksissa viikoittain ja tarvittaessa heti keskustellen.” Toimintayksikko
45,

“Tilanne kdydddn ldpi asiakkaan ja henkilékunnan kanssa ja mietitéén
tilannetta ja miten se olisi voitu viélttéd.” Toimintayksikko 398.

“Kylld pyritddn kdymddn viipymdttd keskusteluja. Osa asukkaista ei itse
kykene ottamaan asiaan kantaa ollenkaan, tdlléin pyritddn ottamaan
mukaan mahdollinen Idhiomainen.” Toimintayksikkd 387.

“Arviointia tehdddn yhteistydssd asukkaan, henkilékunnan, Ilddkdrin ja
sosiaalityéntekijén kanssa.” Toimintayksikko 264.

“asiakkaan ja henkilbkunnan kesken heti sekd yhteisissG palavereissa
kdydddn keskustelua” Toimintayksikko 75.

Kahlin ym. (2015, 342-345) sekd Svanelév ym. (2017, 6-7) korostavat sosiaalisen
ympariston tekijoitd kehitysvammaisten osallistumisessa ja ettd hyvat sosiaaliset
suhteet asukkaiden kesken edesauttavat osallistumista ja yhdessd tekemista.
Vastauksissa ei kerrota yksikdissd jarjestettdavan esimerkiksi asukaskokouksia, joissa
kasiteltaisiin muun ohella itsemadardaamistd koskevia asioita. Kehitysvammaiset itse

voisivat tuoda naissa tilanteissa esille, millainen ymparistd ja arki edistaisi heidan
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itsendista suoriutumista ja ehkaisisi rajoitustoimenpiteiden kayttda. Tallaisia yhteisid
kokouksia on asumispalveluyksikoissa kuitenkin yleisesti kaytossd, kyselyssad niita ei

kuitenkaan tunnistettu yhtena areenana itsemaaraamiseen liittyen.
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6 Johtopaatokset ja pohdinta

Tutkimustehtavanani oli selvittdd kuinka kehitysvammaisten itsemaardamisoikeus ja
osallisuus kaytdannossa toteutuvat asumispalveluissa. Tarkastelin sitd, mitkd tekijat
edistdvat ja haastavat itsemdaradmisoikeuden ja osallisuuden toteutumista
asumispalveluissa.  Teoreettisena  viitekehyksena  kdytin  osallisuuden ja
itsemaaraamisoikeuden kasitteitd sekd aiempaa tutkimusta tastd aihepiiristad

vammaisuuden kontekstissa.

Ensisijaisesti erityishuoltoa annetaan aina yhteisymmarryksessd ja yhteistyOssa
erityishuollossa olevan henkilon kanssa, ja henkilon toivomukset, mielipide ja yksilolliset
tarpeet on otettava huomioon. Samoin on turvattava mahdollisuus osallistumiseen
itseadn koskevissa asioissa. (Kehitysvammalaki 381/2016 42 § ja 42 d §). Néin ollen
nykyinen kehitysvammalaki muun sosiaalihuollon lainsddadannon ohella antaa vahvan
velvoitteen kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeuden ja osallisuuden
vahvistamiselle. Ratifioimalla YK:n yleissopimuksen vammaisten henkildiden oikeuksista
(Suomen YK-liitto 2015) Suomi on sitoutunut vahvistamaan kaikkien ihmisoikeuksien ja
perusvapauksien kuulumisen vammaisille henkil6ille ilman syrjintda seka sitoutunut
sopimuksen osallistumista, osallisuutta ja tasa-arvoa korostaviin ldhtokohtiin. Tasta
syystd on tarkedd seurata ja saada tietoa kehitysvammaisten osallisuudesta ja
itsemaadraamisoikeuden toteutumisesta kaytdnnossa. Kehitysvammaiset ovat usein
kaikkein heikoimmassa asemassa olevia henkiloitd, joiden perusoikeuksien

toteutumisen seuranta ja valvonta on erityisen tarkeaa.

Tutkimustulosten perusteella voidaan p&aatelld, ettd kehitysvammaisten oikeudet
asumispalveluissa toteutuvat rajoitustoimenpiteiden kayton maaraa tarkastelemalla
paremmin kuin ennen. Ensinndkin kasvu kadyttdmadrissa kertonee muuttuneen
lainsdadannon mukanaan  tuomasta  tarkemmasta rajoitustoimenpiteiden
tunnistamisesta ja kirjaamisesta. Toiseksi tarkastelemalla rajoittamista kertoja/henkil®
-lukuparin kautta, voidaan tutkimustuloksista havaita, ettei tosiasiallista kasvua ole
kuitenkaan tapahtunut. Rajoitustoimenpiteiden kerrat ja henkilomaarat tarkasteltuna
lukupareina ovat nousseet melko samassa suhteessa verrattaessa vuosien 2016 ja 2017

lukuja. Nain ollen aineiston analyysin perusteella voidaan todeta, ettd aiemmin
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nakymattomissd ollut rajoittaminen on tullut ndkyvdksi, parantaen siten
kehitysvammaisten henkildiden oikeusturvaa. Nayttda siltd, ettd asumispalveluiden
toimintayksikdt ovat kyenneet ottamaan kayttoon erilaisia yksilollisia toimintatapoja

arjen tilanteisiin ja vahentdamaan siten yksilotasolla rajoitustoimenpiteiden kdyttoa.

Aineiston analyysi osoitti, ettd mitd suuremmaksi asumispalveluyksikon koko kasvaa,
sitd todenndkoisemmin sielld kdytetddn enemman rajoitustoimenpiteitd. Taman
tuloksen perusteella voidaan pohtia, tulisiko kehitysvammaisten asumispalveluiden
jarjestamisessa keskittyd entistd enemman pienten kodinomaisten vyksikdiden
luomiseen. Nd&in ollen arjen puitteilla edesautettaisiin sita, ettd kehitysvammaisen
itsemadaraamisoikeus  voisi  toteutua  mahdollisimman  pitkdlle ja  ettd
rajoitustoimenpiteisiin jouduttaisiin turvautumaan mahdollisimman harvoin. Tama
tutkimustulos vahvistaa Sen ja Nussbaumin (1993) esiintuomaa institutionaalisten
rakenteiden ja olosuhteiden merkitystd ihmisten elamassa. Esimerkiksi valmisteilla
olevassa vammaispalvelulain uudistuksessa on suunniteltu kehitysvammaisten lasten

yksikoiden maksimikooksi seitsemaa asiakaspaikkaa (STM 2018 b).

Tulosten perusteella asumispalveluiden toimintayksikossa kaytetddn eniten
rajoitustoimenpiteita tarkoituksessa, jolloin henkildlle katsotaan tarpeelliseksi kayttaa
rajoittavaa valinettd tai asustetta padivittdisissa toimissa (56 % vyksikoista kayttda),
henkilo taytyy pitda kiinni jossakin tilanteessa (45 % vyksikoista kayttaad) tai henkiloa
taytyy pitaa lyhytaikaisesti erillddn (36 % yksikoista kayttaa). Hygieniahaalaria lakiin
kirjaamattomana rajoitustoimenpiteena kaytetdan sen sijaan verrattain paljon (19 %).
Vain pieni osa toimintayksikoistd kayttdd muita lakiin kirjaamattomia toimenpiteita
kuten puhelimen tai tietokoneen poisottaminen (6 %), ja luvut ovat myos laskeneet
edellisestd tarkasteluvuodesta. Valmisteilla oleva uusi asiakas- ja potilaslaki linjaisi
voimaan tullessaan entista selkeammin, ettei hygieniahaalarin kaytto ole sallittua (STM
2019 b). On tarkead, ettd jos asiakkaan itsemaardaamisoikeuden rajoittamisen
edellytykset tayttyvat, toimintayksikoissd kdytetdadan ennen kaikkea ainoastaan lain
mukaisia rajoitustoimenpiteitd. Oleellista on huomioida myds se, etta kaytettavat
toimenpiteet ovat mahdollisimman lievasti henkilon  perusoikeuksiin  ja

itsemadraamisoikeuteen puuttuvia.
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Kehitysvammapalveluiden arjen tilanteiden moninaisuutta ja ndkokulmien eroja on
tuotu myo6s paljon julkiseen keskusteluun lainsdddannon muuttumisen myota.
Pohdinnat koskevat rajanvetoa itsemdardaamisen ja hoivan seka turvallisuuden ja
terveellisyyden valilla (kuten Makipetaja-Leinonen 2013, Bergstrom & Wihlman 2011 ja
Skarstad 2018). Mielestani keskeistd on kuitenkin muistaa, ettd kysymys on ennen
kaikkea perustuslain takaamasta kaikkien ihmisten samanarvoisuudesta sekd perus- ja
ihmisoikeuksien  toteutumisesta.  On  tunnistettava, @ milloin  edellytykset
itsemaaraamisoikeuden rajoittamiseen tayttyvat ja milloin eivat. Kehitysvammaisen
asiakkaan palvelut on pystyttava toteuttamaan niin pitkdlle kuin se on mahdollista,

hdnen omaa mielipidettaan tai tahtoaan kunnioittaen ja noudattaen.

Rajoitustoimenpiteitd on pidettdva viimesijaisina keinoina. Myos kehitysvammaisella
henkilolla on oikeus valita elintapansa, myos yleisesti niin sanotusti epaterveelliseksi
katsottuja elintapoja. Toki turvallisuus- ja terveellisyysnakokulma ja toisaalta asiakkaan
oikeus riittdvaan hoitoon ja hoivaan on myos otettava huomioon. Mielestani voidaan
kuitenkin asettaa kyseenalaiseksi esimerkiksi se, taytyykd nuoren kehitysvammaisen
miehen parta ajaa rajoitustoimenpiteen turvin, vaikka han sita itse vastustaa (Helsingin
Sanomat 2019). My0s esimerkiksi hyvin yleisesti kaytossa olevien sangynlaitojen noston
kohdalla voidaan aktiivisesti pohtia, olisiko muita keinoja kaytdssa turvallisuuden
varmistamiseksi. Saatavilla on esimerkiksi maahan asti laskettavia sankyja, joilla
putoamisriski saadaan poistettua. Erilaisten keinojen etsiminen ja kokeileminen vaatii

henkilokunnalta uskallusta ja rohkeutta sekad epdavarmuuden sietdamista.

Tutkimustulokset vahvistavat osaltaan sitd, etta osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuden
toteutuminen asumispalveluissa ei liity pelkdstdan lainsddadantdédon ja sen
noudattamiseen. Tulosten perusteella asumispalveluissa panostetaan paljon
henkilokunnan kouluttamiseen ja kaytossd on esimerkiksi erilaisia ohjeistuksia ja
perehdyttamiskansioita. Kysymys on myos vyksikdiden toimintakulttuurista seka
asenteista, kuten myos Eriksson (2008) ja Seppald (2010) ovat esittdneet. Ratkaiseva
merkitys on siten toimintayksikdiden johtamisella ja riittavalla koulutetulla
henkilokunnalla. Yksilollisten tarpeiden huomioiminen ja osallisuuden vahvistaminen
vdhentda itsemdaraamisoikeuden rajoittamista, mutta se vaatii riittdvasti osaavaa

henkilokuntaa. Varsinainen asiakkaiden hoito ja hoiva tapahtuu yksittdisissa yksikodissa
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ja  moninaisissa usein haastavissakin arjen tilanteissa. Talléin asiakkaan
oikeudenmukaisen kohtelun, osallisuuden, itsemaaraamisoikeuden ja oikeusturvan
toteutumisessa riittdavan ja koulutetun henkilokunnan sekd osaavan johtamisen asema
on kiistaton, kuten esimerkiksi Kahlin ym. (2015) on todennut.  Esimerkiksi
Idhihoitajaliitto Super (2019) on korostanut julkisessa keskustelussa edelld esitetyn
mukaisesti soveltuvuuskokeiden tarkeyttd, mutta myos tyossa vaadittavien tietojen ja
taitojen hallintaa sekd osaamista toimia myos erityistilanteissa. Kouluttamista ja
osaamisen varmistamista ei siten voi jattda vain esimerkiksi yhden yleisen koulutuksen

tai perehdytyskansion varaan, kuten osa toimintayksikoista on kyselyssa ilmoittanut.

Kehitysvammaisten asumispalveluiden henkilokunnan tehtdvana on I0ytdda ennen
kaikkea esimerkiksi edelld kuvattuja asiakaskohtaisia keinoja siihen, kuinka erilaiset
arjen tilanteet saadaan sujumaan yhteisymmarryksessa asiakkaan kanssa. Jo hallituksen
esitys (HE 96/2015) kehitysvammalain muuttamisesta korostaa henkilokunnan
ammatti- ja vuorovaikutustaitoja erityishuollon toteuttamisessa asiakkaiden
itsemaaraamisoikeutta, osallisuutta ja itsendista suoriutumista edistavalla tavalla.
Kehitysvammalain (381/2016, 42 b) tarkoittaman moniammatillisen tiimin merkitys
korostuu naissa tilanteissa, silld toimintayksikoilla on oltava kaytettavissaan riittava
laaketieteen, psykologian ja sosiaalityon asiantuntemus vaativan hoidon ja huolenpidon
toteuttamista varten. Tutkimustulosten perusteella yksikot kayttavat moniammatillista
pohdintaa hyvin vdahan esimerkiksi arvioidessaan toteutuneiden rajoitustoimenpiteiden
syitd ja keinoja niiden vahentamiseen (11 % vyksikoistd). Perehdyttdmisen seka
ohjeistamisen kysymyksissa konsultaatiota kdyttaa vain 7 % yksikoista. Taltd osin lakia
noudatetaan hyvin heikosti. Tama tutkimustulos vahvistaa osaltaan Erikssonin (2008) ja
Seppalan (2010) huomioita siitd, ettd asumispalveluissa korostuvat yksil6llisyyden sijaan

asiakkuudet ja institutionaaliset identiteetit.

Monen kehitysvammaisen asiakkaan kohdalla on kuitenkin |oydettavissa riittavalla
ammattitaidolla, ajan kanssa ja harjoittelemalla muukin keino kuin rajoittaminen. Arjen
kiireessa ja tyOpaineessa rajoittaminen voi nousta helpoksi tavaksi esimerkiksi
hampaiden harjaamisen onnistumiseksi. Tallaisella ajattelutavalla suljetaan muut keinot
helposti automaattisesti pois ja rajoitetaan asiakkaan perusoikeuksia liilan kevein
perustein silloinkin, kun niihin turvautuminen ei olisi valttamatonta ja muita keinoja olisi

I6ydettavissa. Raty (2017, 73) nostaa rajoitustoimenpiteille vaihtoehtoisiksi
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toimintatavoiksi  esimerkiksi  henkilon itseilmaisun ja vuorovaikutustaitojen
kehittamisen, soveltuvien viestintd- ja kommunikaatiotaitojen kayttamisen seka

fyysiseen ja sosiaaliseen ymparistoon vaikuttamisen.

Tutkimustulosten perusteella toimintayksikoissa koulutetaankin henkilokuntaa liittyen
kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuteen seka itsendisen suoriutumisen tukemiseen
ja siten osallisuuden vahvistamiseen. Tulosten perusteella ndyttaa kuitenkin silta, etta
yksikoiden tulisi edelleen panostaa koulutukseen etenkin rajoitustoimenpiteisiin
liittyvdn paatoksenteon osalta. Toimintayksikot ovat jattdneet paatoksen tekemattd
noin 20-30 %:ssa paatoksentekoa edellyttavista tilanteista ja samoin noin 20-30 %:ssa
tilanteista p&datoksentekija ei ole ollut lain mukainen. Tietoisuutta ja osaamista
itsemadraamisesta on yleisesti pyritty lisddmaan ja esimerkiksi erilaisista tukevista
tyomenetelmista  kerrotaan pidettdavan  koulutuksia. Itsemaardaamisoikeuden
rajoittamista joudutaan kuitenkin vyksikodissé tekemdan, joten on tarkeda, ettd
rajoitustoimenpiteisiin  liittyvat  selvitysvelvoite ja péaatoksenteko hoidetaan
asianmukaisesti. Osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen ei saa
unohtua niissdakdan tilanteissa, joissa itsemadrdaamisoikeutta on jo jouduttu
rajoittamaan. Tulosten perusteella ndissa tilanteissa tulisi kiinnittda huomiota myos
kirjaamiseen, silld vain 11 % toimintayksikdistd mainitsee kirjaamisen olevan osa
rajoitustoimenpiteiden syiden arviointia. Eduskunnan oikeusasiamies (2018) on
joutunut huomauttamaan toimintayksikoita paatoksenteon laiminlydnneistd ja on

korostanut sen tarkeytta.

Analyysin perusteella asumispalveluissa korostuu niin perehdyttdamisen kysymyksissg,
rajoitustoimenpiteiden arvioinnin tilanteissa ja edelld mainitussa paatoksenteon ja
selvityksen tilanteissakin, ettd asumispalveluiden kdytdannot ja toimintatavat ovat hyvin
organisaatio- ja henkilokuntaldhtoisia. Tama vahvistaa esimerkiksi Jarvikoski ym. (1999)
havaintoja palvelujarjestelmdn byrokraattisuudesta. Suhteellisen pienessa osassa
kyselyn vastauksia asiakkaan rooli ja asema mainittiin erikseen: asiakaskohtainen
perehdytys itsemaardamisen tukemiseksi (10 % yksikoistd mainitsee) ja
rajoitustoimenpiteiden syiden pohdinta ja jalkipuinti asiakkaan kanssa (14 % yksikoista
mainitsee). Toisaalta esimerkiksi rajoitustoimenpidettd kaytettdessa asiakkaalle

annetaan selvitys aiempaa useammin.
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Haluan korostaa edelleen, etta kehitysvammaisen asiakkaan itsemadaraamisoikeudella ja
osallisuudella on mahdollisuus toteutua ja toisaalta jadda helposti toteutumatta arjen
jokapaivaisissa  tilanteissa.  Tutkimustulosten  perusteella  yksilollisten ja
asiakaslahtoisten seka osallisuudesta ldhtevien kaytantojen tarkeytta ja toimeenpanoa
tulisi yksikoissa kehittda edelleen, vaikka erilaisia osallisuutta tukevia menetelmia
kerrotaankin jo olevan kaytossa. Osallisuus jaa hyvin ohueksi, mikdli sen katsotaan
tayttyvan, kun asiakkaalle annetaan lain edellyttamia selvityksia. Tassa korostuu edella
kasitelty johdon ja henkilokunnan ammattitaito ja osaaminen juuri kehitysvammaisten
asiakkaiden kanssa ja palveluissa toimimisessa. Myos esimerkiksi Haarni (2006), Matikka
(2001) ja Kivisto (2014) toteavat vammaisten osallisuuden jadvan usein toteutumatta

yhteiskunnan eri alueilla.

Ndin ollen, vaikka rajoitustoimenpiteiden kayttdminen toimintayksikdissa nayttaa
tulosten perusteella sindnsa kehittyneen asumispalveluissa parempaan ja lain
tarkoituksen ja hengen mukaiseksi, on kdytantojen osalta silti vield matkaa siihen, etta
kehitysvammainen henkilé asumispalveluissa on tasavertainen osallistuva kansalainen
eikd vain passiivisen hoidon ja hoivan kohde. Téama paatelmd on Vesalan (2010)
havaintojen mukainen. Usein vammaisten kokemukset ovat ristiriidassa lakien ja
erilaisten vammaisten yhdenvertaisuutta ja osallisuutta korostavien poliittisten
ohjelmien kanssa (esimerkiksi VANE 2017). Kehitysvammaisten kohdalla on myos
huomioitava, ettd he ovat erityisesti sellainen vammaisryhma, jota usein edustaa heidan
omissa asioissaan jokin toinen taho, kuten omaiset tai ldheiset ja ndin ollen tulevat
entistd herkemmin ohitetuksi. Kivistod (2014) ja Seppaldaa (2010) mukaillen haluan
tuoda esille, ettd vaikeavammaisten henkildiden perus- ja kansalaisoikeuksilla ja
osallisuudella on kuitenkin mahdollisuus toteutua, kun siihen tarjotaan tosiasiallisia

mahdollisuuksia ja tarvittavaa tukea.

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimuksesta on johdettu kansallinen
toimintaohjelma vuosille 2018-2019. Toimintaohjelmassa on mainittu toimenpiteina
muun muassa toimintatapojen kehittaminen vammaisten henkildiden osallistamiseksi
lainsdddannon valmistelussa ja kehittdmishankkeissa, vammaisten henkiléiden

tietoisuuden lisddminen oikeussuojakeinoista ja valinnanvapauden toteutumisen
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edistdminen vammaisten henkildiden erityispalveluissa seka tuetun paatdksenteon ja
sen hyvien kaytantojen kehittdminen (STM 2018 a). Lisaksi valmistelussa on laajemmin
sosiaali- ja terveydenhuoltoon vaikuttava lainsddadantouudistus itsemaaraamisesta seka
asiakkaan ja potilaan asemasta (STM 2019 b). Vammaisten asumisen kilpailuttamiseen
liittyvd Ei myytdvana -kansalaisaloite kasiteltiin eduskunnassa maaliskuussa 2019.
Eduskunta (2019) edellytti muun muassa asiantuntijaryhman nimedmista arvioimaan ja
valmistelemaan viipymatta tarvittavat sdaadosmuutokset, joiden avulla turvataan
vammaisten henkildiden osallisuus ja oikeussuojakeinot heitd koskevassa
paatoksenteossa. Lisaksi edellytettiin, ettd vammaisten henkildiden
itsemaadraamisoikeutta ja osallisuutta vahvistetaan osana edelld mainittua asiakkaan ja

potilaan itsemaaraamisoikeutta koskevaa lainsadadannon valmistelua.

Piddn tarkedna ja valttamattomand, ettd kehitysvammaisten oikeuksia ja asemaa
parantavia erilaisia sitoumuksia, julkilausumia ja ohjelmia on olemassa, ja lainsdadantoa
pyritdan kehittdamaan edelleen siten, ettd vammaiset ja heiddn etujarjestonsa ovat
tyossa mukana. Tarvitaan kuitenkin edelleen seurantaa siitd, kuinka ndma saadaan
vietya kehitysvammaisten arkeen konkreettisesti. Ndhtavaksi jaa kuinka taman hetkinen
eri  tasoilla  kaytdva yhteiskuntapoliittinen  keskustelu heijastuu lopulta
kehitysvammaisten arkeen. Toivon, ettd se aikaa myoten muuttaa myos nykyistd
taysivaltaisemmin ja konkreettisemmin kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden ja

osallisuuden tilaa.
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