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Tadmaén pro gradu -tutkielman tarkoituksena oli selvittdd aikuisten kehitysvammaisten hen-
kildiden itsemidradmisoikeuden toteutumista asumispalveluissa. Tavoitteena oli syventdd
ymmarrystd asumispalveluissa asuvien kehitysvammaisten henkildiden itsemédardédmisesta.
Tutkimuskysymykseksi muodostui: Miten aikuisen kehitysvammaisen itsemédrddminen ra-
kentuu asumispalveluissa?

Tutkimuksen teoreettisena viitekehyksend ovat itsemddrddmisoikeus, relationaalinen auto-
nomia (Burkitt 2016) sekd toimintamahdollisuuksien teoria (Nussbaum 2006). Tutkimus on
laadullinen ja menetelméltddn se on kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Aineisto keréttiin tieto-
kantoihin tehdyilld aineistohauilla ja se koostuu kolmestatoista (n=13) julkaisusta. Aineisto
analysoitiin teemoittelevalla siséllonanalyysilla.

Tutkimuksen tulosten perusteella aikuisen kehitysvammaisen henkilon itsemédrdémisen
voidaan tulkita rakentuvan asumispalveluissa relationaalisesti yhdistyneind toimintamahdol-
lisuuksina yksilon sisdisen itsemadradmisen sekd asumispalveluiden ympéristdsséd ilmene-
vien suhteiden yhdistelmédné. Tuloksissa yksilon sisdinen itseméddrdédminen sisdltdd oman
tahdon ilmaisemisen, kyvyn tehdd valintoja ja paatoksiéd seki arjessa toimimisen kyvyn. It-
semadrddmiseen heijastuva asumispalveluympdristd jakautuu fyysisiin ja organisatorisiin
sekd sosiaalisiin tekijoihin.

Aikuisten kehitysvammaisten itsemddrddminen rakentuu tulosten perusteella erilaisilla ta-
voilla yksilollisesti sekéd tilannekohtaisesti asumispalveluissa. Osa kehitysvammaisista hen-
kiloistd kykenee toimimaan hyvinkin itsendisesti omassa arjessaan ja tekeméédn padtoksid
omatoimisesti, kun taas joidenkin kehitysvammaisten henkildiden itsemairdaminen ndyttéy-
tyy melko kapeana asumispalveluiden arjessa. Fyysisilld tekijoilld kuten asumismuodolla ja
asumisyksikon tilaratkaisuilla on keskeinen rooli asukkaiden arkeen ja eldméédn, mutta tu-
losten perusteella aikuisen kehitysvammaisen henkilon itseméddrddmisen toteutumiselle asu-
mispalveluissa erityisen merkityksellistd on yksikon toimintakulttuuri seka sielld tydskente-
levien ammattihenkildiden arvot ja tydkéaytdnnot.

Asiasanat: itsemadraamisoikeus, relationaalinen autonomia, toimintamahdollisuuksien teo-
ria, kehitysvammaisuus, asumispalvelut
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1 JOHDANTO

Pro gradu -tutkielmani tarkoituksena on selvittdd aikuisten kehitysvammaisten henkildiden
itsemédrddmisoikeuden toteutumista asumispalveluissa. Tutkielman tavoitteena on syventia
ymmérrystd asumispalveluissa asuvien kehitysvammaisten henkildiden itsemddrdamisesta.
Jokaisella henkil6lld on oikeus itsemddrdédmiseen riippumatta henkilon idstd, sukupuolesta,
kansalaisuudesta tai muustakaan tekijéstd. [tsemédédrddmisoikeus on ihmisoikeus, joka kuuluu
myo0s kehitysvammaisille henkildille, ja siitd sdddetidén niin kansainvélisissd ihmisoikeusso-
pimuksissa kuin kansallisessa lainsddddnndssékin (esim. Laki sosiaalihuollon asiakkaan ase-
masta ja oikeuksista 22.9.2000/812; Sosiaalihuoltolaki 30.12.2014/1301; Yleissopimus
vammaisten henkildiden oikeuksista 27/2016). Suomen perustuslaissa (11.6.1999/731) itse-
médrddmisoikeutta sivutaan useissa eri perusoikeuksissa, kuten oikeus yhdenvertaisuuteen
ja oikeus elamédn sekd henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen. Lakien velvoit-
tavuudesta huolimatta ei kehitysvammaisilla henkil6illd aina ole vaikutusmahdollisuuksia
tai sanavaltaa itseddn koskevissa asioissa, vaan he asettuvat asumispalveluissa hoivan koh-

teeksi ilman mahdollisuutta kdyttdd omaa déntdén (Seppdld 2010, 188).

Kehitysvammainen henkild muuttaa aikuistuttuaan lapsuudenkodistaan usein asumispalve-
luiden piiriin. Asumispalvelua toteutetaan eri tavoilla ja tavoitteena on valita asumispalvelun
muoto kehitysvammaisen henkilon yksildllisen hoidon ja tuen tarpeiden mukaan. Kehitys-
vammaisten ihmisten asumisen laatua arvioitaessa ldhtokohtana on yhdenvertaisuus muiden
ihmisten kanssa. Keskeistd on mahdollisuus asua seké osallistua yhteisdon ja yhteiskuntaan
haluamallaan tavalla. (Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta 2018, 2.) 2000-luvun
vammaispolitiikan keskeisid periaatteita asumisen kannalta ovat itsemadrddmisoikeuden tu-
keminen, mahdollisuus valita asumisen muoto, asuinpaikka ja asuinkumppani sekid mahdol-
lisuus saada henkilokohtaista apua ja tukea asumiseen ja muuhun paivittdiseen eldmadn,
mika edistdd niin arjen sujumista kotona kuin osallistumista 1dhiyhteison eldmain (Niemeld

& Brandt 2008, 42).

Itsemidrdamisoikeus tarkoittaa ihmisen oikeutta maariti itsedén koskevissa asioissa (Rauti-
ainen 2021), kuten asumiseen liittyen. Kuitenkin aikuisilla kehitysvammaisilla henkil6illa
on asumismuodosta riippumatta kokemuksia siitd, ettd he eivét voi tehdéd péaatoksid omaan

eldmainsa liittyen eikd heidén oma &énensd tule esiin, vaan heidin tarpeensa méiéritellain



ulkoa péin (ks. Love & Traustadottir & Rice 2018; Teittinen & Rapo 2021). Kehitysvam-
maisen henkil6n tulisi voida valita asuinpaikkansa ja kenen kanssa sielld asuu, mutta todel-
lisuudessa niin harvoin tapahtuu, silld asuinpaikka valitaan esimerkiksi sen mukaan, millai-

sia asumispalveluyksikoitéd ldhialueella on tarjolla (ks. Hakala 2014).

Tutkimukseni aihe on sosiaalitydn ndkdkulmasta tirked. Kehitysvammaiset henkil6t ovat
yhteiskunnassamme marginaalissa, ja sosiaalityon yhtend tehtdvani on edistdd heikommassa
asemassa olevien ihmisten asemaa ja oikeuksien toteutumista yhteiskunnassa. Aihe on myds
ajankohtainen, silld vammaispalvelulakia ollaan uudistamassa ja 1.1.2025 voimaan tulevan
uudistuksen tavoitteena on muun muassa edistdd vammaisten henkildiden osallisuutta ja
osallistumista sekd yhdenvertaisuutta yhteiskunnassa, ja tukea heiddn itsendistd eldmdinsa
sekd itsemédrddmisoikeutensa toteutumista. Uudistettavan lain tarkoituksena on myds eh-
kéistd ja poistaa osallisuuden ja yhdenvertaisuuden esteité seka turvata, ettd vammainen hen-
kilo saa yksilollisen tarpeensa mukaiset hyvit ja riittdvit palvelut. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterid.) Asumispalveluissa asumisen on todettu olevan turvallista, mukavaa ja viihtyisaa,
mutta institutionaalisten sddntdjen ja kiytdntdjen ohjaamaa ja osittain myds hyvin kontrol-
loitua. Huolena vammaisilla henkil6illd itsellddn on se, miten asumispalveluissa on mahdol-
lisuus sdilyttdd vapaus ja itsemddrddmisoikeus. Sddnndt voidaan kokea valilld kiusallisina
tai jopa uhkaavina. Instituutioiden kdytdnno6illd on siis usein valta-asema vammaisten ihmis-

ten eldmassa. (Eriksson 2008, 115-116.)

Vuonna 2010 Suomen valtioneuvosto teki periaatepdédtoksen ohjelmasta, joka liittyi kehitys-
vammaisten henkildiden asumiseen ja siithen sisdltyvien palveluiden jdrjestamiseen. Ohjel-
man tavoitteena oli yksilollinen asuminen ja laitoshoitopaikkojen vihentdminen siten, ettei
kukaan asu laitoksessa endd vuoden 2020 jilkeen. Keskeisend periaatteena oli tietoisuuden
lisddminen vammaisten henkildiden perus- ja ihmisoikeuksista. (Sosiaali- ja terveysminis-
teri6 2012, 3.) Vuonna 2016 Suomessa tuli voimaan Yhdistyneiden kansakuntien (YK) vam-
maissopimus (Yleissopimus vammaisten ihmisten oikeuksista 2016/27), joka pyrkii edista-
médn vammaisten ihmisten tiysiméérdisid ja yhdenvertaisia ihmisoikeuksia. Laki kehitys-
vammaisten erityishuollosta (23.6.1977/519) pdivitettiin my6s vuonna 2016 vastaamaan
YK:n vammaissopimuksen periaatteita sdatimalld itsemdarddmisoikeuden vahvistamisesta
jarajoitustoimenpiteiden kaytostd erityishuollossa (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta

annetun lain muuttamisesta 20.5.2016/381).



Olen rajannut tutkimustehtdvéini koskemaan kehitysvammaisten asumispalveluita, koska
moni kehitysvammainen henkild asuu asumispalveluiden piirissd, jolloin my6s heiddn arki-
eldmaénsa ja siihen liittyvit toiminnot toteutuvat sielld. Néin ollen henkilén mahdollisuudet
tehdd omaan arkeen liittyvid valintoja konkretisoituvat juuri asumispalveluissa. Olen ty0s-
kennellyt kehitysvammaisten henkildiden parissa asumispalveluissa ohjaajana yli kymme-
nen vuoden ajan, joten olen pohtinut paljon kehitysvammaisten henkildiden itsemaardémis-
oikeutta ja sen toteutumista. Mitd itsemdardédminen kehitysvammaisten henkildiden kohdalla
kéytdnnossé tarkoittaa, miten ja missd asioissa sitd voi edistdd ja tukea tai milloin sité tulee
rajoittaa, ovat asioita, joita erityisesti olen pohtinut. Itsemadradmisoikeuden toteutumiselle
asumispalveluissa merkityksellistd ovat muun muassa asumisyksikon koko ja tilaratkaisut,
henkildkunnan toimintatapa ja tyokdytannot sekd tyon organisointi. Asukkaiden valinnan
mahdollisuuksien lisdéintyminen ja monipuolisemmat toiminnan ja osallistumisen mahdolli-
suudet edellyttdvit hoitohenkilokunnalta osaamista ja kykyd kohdata asiakkaat yksildllisesti.
(esim. Niemeld & Brandt 2008, 138—141.)

Teoreettisena viitekehyksené tutkimuksessani on Martha Nussbaumin (2006) toimintamah-
dollisuuksien teoria seké relationaalisen autonomian késite (Burkitt 2016). Tutkimusmene-
telménd on narratiivinen kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Tutkimuksen avulla pyrin aiempaan
tutkimustietoon perehtyen tuottamaan tietoa sosiaality6hon siitd, miten kehitysvammaisten

henkildiden oikeus itsemédrddmisoikeuteen toteutuu asumispalveluissa.

Sosiaalialan ammattihenkildiden eettisiin periaatteisiin sisédltyy asiakkaan itsemddrdédmisen
kunnioittaminen ja edistiminen (Talentia e-julkaisu 2022, 12). Tutkimusperustainen tieto
kehitysvammaisten henkildiden itsemairddmisoikeuden toteutumisesta on osaltaan edista-
méssd ihmis- ja perusoikeuksien toteutumista niilld vammaispalveluiden asiakkailla, jotka
usein tarvitsevat muiden ihmisten apua omien oikeuksiensa toteutumisessa. Sosiaalityonte-
kijoiltd edellytetddn myds harkintaa suhteessa kehitysvammaisen asiakkaan itsemaardémis-
oikeuden toteutumiseen, esimerkiksi asumispalveluyksikon valintaan asiakkaan tarpeiden ja
toiveiden mukaisesti, mutta usein rajallisten resurssien puitteissa. Sosiaalityontekijalld on
niin lakiin kuin ammattieettisiin periaatteisiin perustuen vastuu myos seurata ja valvoa sitd,
miten sosiaalihuollon asiakkaan oikeus hyvédn hoitoon ja kohteluun toteutuu ja, miten asi-
akkaan omat toivomukset ja yksilolliset tarpeet asumispalveluyksikoissd huomioidaan (ks.
Laki sosiaalihuollon ammattihenkilGista 26.6.2015/817; Laki sosiaalihuollon asiakkaan ase-

masta ja oikeuksista 22.9.2000/812).



Kehitysvammaisten henkildiden itsemddrddmisoikeuden toteutumista on tutkittu aiemmin
jonkin verran muun muassa yksilon henkilokohtaisten ominaisuuksien (esim. Vesala 2010;
Wehmeyer & Garner 2003) ja ymparistoon liittyvien tekijoiden ndkokulmasta (esim. Salo-
viita & Aberg 2000; Kozma & Mansell & Beadle-Brown 2009). Kehitysvammaisten henki-
16iden itseméédradmisen toteutumista asumispalveluissa ei ole aiemmin tutkittu kirjallisuus-
katsauksen menetelmaa soveltaen sekd toimintamahdollisuuksien ja relationaalisuuden vii-
tekehyksessd. Télld tutkimuksella pyrin vastaamaan tdhan tutkimuskatveeseen ja tuottamaan
monipuolista ja laaja-alaista kuvaa sekd syventdmdin ymmaérrystd kehitysvammaisten itse-

miidrddmisoikeuden toteutumisesta asumispalveluissa.

Tutkielmani rakentuu siten, ettd aluksi taustoitan tutkielmaani teoreettisesti ja méiérittelen
tutkielmani keskeiset késitteet. Luvun kaksi aloitan avaamalla itsemiardamisoikeuden ja au-
tonomian késitteitd, jonka jdlkeen kisittelen relationaalista autonomiaa sekéd toimintamah-
dollisuuksien teoriaa. Luvussa kolme avaan kehitysvammaisten asumispalveluun kuuluvia
kisitteitd ja asumispalveluiden muutosta kohti yksilollisempdd asumista seké sitd, miten it-
semadrddmistd asumispalveluissa tuetaan. Luvussa neljd kerron tutkimuksen toteuttami-
sesta, eli aineiston hankinnasta ja analyysista sekd tutkimukseen liittyvistd eettisistd kysy-
myksistd. Luvuissa viisi ja kuusi esittelen tutkimukseni tulokset, ja luvussa seitsemén johto-

paétokset, pohdinnan sekd mahdolliset jatkotutkimusaiheet.



2 AUTONOMIA JA ITSEMAARAAMISOIKEUS

2.1 Itsemédradaminen ja relationaalinen autonomia

Autonomian ja itsemédradmisoikeuden kisitteitd kdytetdén toisinaan synonyymeina, joten
aluksi on tarpeen médritelld ndiden késitteiden eroa ja sitd, miten ne kytkeytyvit juuri tdhdn
tutkimukseen. Loukolan (1995) mukaan autonomian kasitteeseen voidaan ndhda kuuluvan
muun muassa kyky hallita itseddn sekd kyky tehdi rationaalisia padtoksid. Paul Tiensuun,
Maija Aalto-Heinilén ja Anna Maiki-Petédji-Leinosen (2023, 9) mukaan autonomialla usein
tarkoitetaan yksilon kykyd madrétd asioistaan itse, kun taas itsemddrdamisoikeus tarkoittaa
oikeutettua vaatimusta saada méératd asioistaan itse. Kuitenkaan oikeus itseméardémiseen
ei edellytd kykya pééttdéd asioistaan itse. Autonomia voidaan ymmairtdd monin eri tavoin,
mutta tdssd tutkimuksessa 1dhtokohtana on relationaalisen autonomian eli itseméédrdédmisen
idea, jonka mukaan ihminen néhdédan sosiaalisena olentona. Ympéroiva yhteiso ja muut ih-
miset ovat keskeisessd roolissa siind, miten yksilo kehittyy kykenevéksi padttiméadn omista
asioista sekd kayttimain tatd kykya kdytdnnossd. (Tiensuu ym. 2023, 9.) Kehitysvammais-
ten ihmisten autonomian ymmartdminen relationaalisesti mahdollistaa heille itsemédardamis-

oikeuden toteutumisen omassa elamassadn, sosiaalisten suhteiden tukemana.

Itsemédrdédmisoikeus on ihmisoikeus, joka kuuluu kaikille. Thmisoikeudet ovat jakamattomia
ja luovuttamattomia oikeuksia, ja niiden korostaminen on vahvistunut myds vammaisia ih-
misid koskevissa kansalaisuustulkinnoissa (Kivistd & Hokkanen 2021, 172). Itsemaaradamis-
oikeus tarkoittaa yksilon oikeutta médrétéd ja padttdd itseddn ja omaa elimiénsa koskevista
asioista. Lisdksi itsemédrdédmisoikeuteen siséltyy oikeus yhdenvertaisuuteen, henkilokohtai-
seen vapauteen sekd koskemattomuuteen. Itsemdirddmisoikeuden toteutuminen kytkeytyy
vahvasti my0s osallisuuteen, silld osallisuus ei voi toteutua, ellei yksil6114 ole mahdollisuuk-
sia pdéttad omista asioistaan. Kysymys siitd, saako ihminen kayttéd valtaa itsedén koskevissa
asioissa vai kdyttdako sitd joku muu hdnen puolestaan, on keskeinen itseméédrddmisoikeuden
toteutumisessa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2022.) Itsemédradamisoikeuden kisittee-
seen sisdltyy ajatus jonkun toisen tahon velvollisuuksista eli vaatimus siitd, etti itsem&adraa-
mistd tulee kunnioittaa seké edistéd sellaisia olosuhteita, joissa yksilon itsemédraédmisen ky-

vyt voivat muodostua (Tiensuu ym. 2023, 29). Téssd tutkimuksessa tarkastelen



itsemédrddmisoikeutta asumispalveluiden kontekstissa, eli miten kehitysvammaisten henki-
16iden autonomiaa kunnioitetaan ja edistetddn asumisyksikon arjessa ja kdytdnnoissd. To-

teutuuko asumispalveluissa oikeutettu vaatimus saada mairété asioistaan itse (mt.,9)?

Kansainviliselld tasolla ihmisoikeuksista sdddetddn YK:n ihmisoikeuksien julistuksessa
sekd Euroopan ihmisoikeussopimuksessa ja kansallisesti Suomen perustuslaissa (Talentia e-
julkaisu 2022, 11). Vammaisten ihmisten ihmis- ja perusoikeuksiin otetaan kantaa YK:n
vammaisten oikeuksien sopimuksessa, jonka Suomi on ratifioinut vuonna 2016 (Yleissopi-
mus vammaisten henkildiden oikeuksista 27/2016) ja jossa sdddetdin muun muassa vam-
maisten henkildiden oikeudesta itsemédrddmiseen, osallisuuteen ja yhdenvertaisuuteen.
YK:n vammaisten oikeuksien sopimus on vahvistanut vammaisuuden tulkintaa ihmisoikeus-

kysymyksend (Kivistd & Hokkanen 2021, 173).

Kansallisessa lainsdddannossé asiakkaan itsemédrddmisoikeudesta ja osallisuudesta sddde-
tadn myos esimerkiksi laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista
(812/22.9.2000, 8§). Sosiaalihuollossa tulee ottaa huomioon aina asiakkaan toiveet ja mieli-
pide. Asiakkaan itsemddrddmisoikeutta on kunnioitettava muutoinkin. Hénelld tiytyy olla
mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa palveluidensa suunnitteluun ja toteutukseen sekd muihin
hénen sosiaalihuoltoonsa kuuluviin toimintoihin. Asiakkaan etu on huomioitava ensisijai-
sesti aina, kun kisitelldén tai ratkaistaan hdnti koskevia asioita. Lisdksi lain (812/22.9.2000)
9§:ssd todetaan, ettd sellaisessa erityistilanteessa, jossa 18 vuotta tiyttdnyt asiakas ei vam-
mansa vuoksi kykene osallistumaan tai vaikuttamaan sosiaalihuoltoonsa liittyvien palve-
luidensa tai muiden toimenpiteiden suunnitteluun tai toteuttamiseen, tdytyy asiakkaan tahtoa
selvittdd yhdessd esimerkiksi laillisen edustajan, omaisen tai ldheisen kanssa. Samoin on
toimittava silloin, jos henkild ei pysty ymmairtdmaén ehdotettujen vaihtoehtojen tai paétos-
ten vaikutuksia. Tuettu paédtoksenteko on tulossa lailla sdddettynd oikeutena voimaan vam-
maispalvelulain uudistuksen myo6td vuoden 2025 alusta ldhtien, mika tarkoittaa, ettd vam-
maisella henkil6lld on siitd 1dhtien subjektiivinen oikeus saada tuettua padtoksentekoa, mi-
kéli kyseisessd laissa méadritellyt edellytykset palvelun saamiseksi tayttyvit (Terveyden ja

hyvinvoinnin laitos 2023b).

Sosiaalialan ammattihenkilon tyd perustuu ihmisoikeuksien ja ihmisarvon kunnioittamiseen
ja niiden edistdmiseen. Sosiaalialan tyontekijan tulee kunnioittaa asiakkaan itsemaardémis-

oikeutta ja kertoa hinelle eri vaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista. Asiakkaalla tulee olla
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mahdollisuus tehda valintoja. (Talentia e-julkaisu 2022, 12.) Vammaisten ihmisten itseméaéa-
radmisen ndkokulmasta tarkedd on heidén aito kuulemisensa, mika edellyttda riittdvid resurs-
seja, aikaa ja tahtoa asiakkaan mielipiteen selvittimiseksi. Vammaispalveluista ja niiden to-
teuttamisen eri vaihtoehdoista on tarvittaessa annettava tietoa selkokielelld tai viittomakie-
lelld. Paatoksenteossa on kunnioitettava asiakkaan todellista itseméadradmisoikeutta esimer-
kiksi tuetun pédétoksen teon keinoin. Asiakkaan puolesta paittdminen tai ndenndiskuulemi-
nen estdvédt asiakkaan oikeuksien ja osallisuuden toteutumista vammaispalveluissa. Vam-
maispalvelujen sosiaality6ltd edellytetdén hallittua ja moniperusteista harkintavaltaa, jotta
vammaisten ihmisten oikeudet ja yksildlliset tarpeet voivat toteutua suhteessa palvelujen
tuottamisen taloudellisiin reunaehtoihin. (Martin & Romakkaniemi 2021, 205-206; Romak-
kaniemi ym. 2019, 195-196.)

Péivi Topo (2013) jisentdd itsemddrddmisoikeuden ulottuvuuksiksi viisi osatekijdi: tiedon
saanti, padtoksen teko, pddtdksen toimeen saattaminen, yksityisyys, sekd tunne kyvykkyy-
destd ja kykyjen kéyttd. Itsemddrdaminen voi toteutua vain, jos kaikki nima osa-alueet huo-
mioidaan. Ihmisen tulee saada tietoa eri vaihtoehdoista ymmarrettdvissd muodossa, jotta hdn
pystyy osallistumaan péaétdksen tekoon. Paitdksenteon edellytyksend puolestaan ovat vaih-
toehdot, joiden valiltd voi valita. Esimerkiksi asumispalveluyksikdssd on usein tarkkaan
maédritelty vuorokausirytmi, jolloin ihmiselld on vaihtoehtona joko eldd sen mukaan tai sitten
vastustaa sitd, jolloin kyse on itsemddrddmisoikeuden toteuttamisesta. On hyvin tilannekoh-
taista, milloin on kyse aidosta itsemédrddmisestd. Kun ihmisen kyvyt tehdéd paatoksid ovat

heikommat, sitd muodostuvat pienet paédtokset tarkeiksi. (Topo 2013, 5-6.)

Padtoksen toimeksi saattaminen tarkoittaa, ettd paatoksestd seuraa jotain konkreettista. Th-
miseltd vaaditaan voimavaroja pditosten toimeen saattamiseksi, jolloin suuri riippuvuus
muista voi heikentdd yhdenvertaisuuden toteutumista. Kyvykkyyden tunne ja kykyjen kaytto
liittyvit itsemddradamisoikeuteen. Oikeus kdyttdd kykyjddn ja niiden varassa tapahtuva toi-
minta liittyvét oman identiteetin kehittdimiseen. Onkin tirkeédd pohtia, ettd jos ihmisen jotain
toimintaa joudutaan rajoittamaan, onko hinelld edelleen mahdollisuus kéyttdd kykyjdan jo-
honkin toiseen, mielekkéédseen toimintaan? Tarkedd on myds se, ettd opittuja taitoja voi kdyt-
tad ja ndin ylldpitdd. Yksityisyys itsemddradmisoikeuden ulottuvuutena ilmenee monin ta-
voin. Thmisen fyysistd yksityisyyttd joudutaan rikkomaan esimerkiksi silloin, kun ihminen
tarvitsee apua henkilokohtaisen hygienian hoidossa. Téllgin tyontekijoiden on kiinnitettdva

erityistd huomiota avustettavan henkilon yksityisyyteen ja kohdeltava héntd omana
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subjektinaan. Fyysinen yksityisyys asumispalveluyksikdissé liittyy myos esimerkiksi tilarat-

kaisuihin tai siithen, puhutaanko asukkaiden asioista julkisesti. (Topo 2013, 6-7.)

Kehitysvammaisten henkildiden keinot, kyvyt ja mahdollisuudet itsemddrdamisen harjoitta-
miseen ovat hyvin yksildlliset. Kuten aiemmin totesin, késitys ihmisestd vapaana rationaali-
sena ihmisend ja itsendisend toimijana haastaa perinteisen autonomian kisitteen kéytetti-
vyyttd kehitysvammaisten eldmii ja oikeuksia koskevassa keskustelussa, joten tdssé tutki-
muksessa ldhtokohtana on ymmarrys aikuisen kehitysvammaisen itseméédrddmisen, eli auto-

nomian, rakentumisesta asumispalveluissa ilmenevien suhteiden varassa eli relationaalisesti.

Autonomian toteutumiseen liittyvét tekijit voivat liittyd yksiloon itseensd, mutta kun auto-
nomia ymmarretidén relationaalisesti, muodostuu késitys siitd, miten sosiaaliset suhteet ja
ympérilld olevat niin fyysiset, sosiaaliset kuin kulttuuriset tekijét ja rakenteet vaikuttavat
autonomian harjoittamiseen joko negatiivisesti tai positiivisesti. Esimerkiksi yhteiskunnan
tasolla olevat sosiaaliset normit, instituutiot ja kiytanteet voivat asettaa esteitd, mutta myos
mahdollisuuksia autonomian toteutumiselle. Sosiaaliset suhteet taas ovat térkeitd autonomi-
aan liittyvien kykyjen kehittymiselle ja autonomian kayttdmiselle. (Pirhonen & Pulkki,
2016, 259; Rossi 2018, 236; Tiensuu ym. 2023, 27-29.) Koska kehitysvammaisen henkilon
autonomia mahdollistuu usein héntd kannattelevien sosiaalisten suhteiden varassa, tarjoaa
relationaalisen autonomian kisite tutkimukseeni soveltuvan nidkdkulman pyrkid ymmérta-
méén kehitysvammaisen henkilon autonomian ja itsemidradmisen toteutumista heidin ela-

méssdin. (Ks. Bjornsdottir 2014.)

Ian Burkitt (2016) kyseenalaistaa lansimaisen yksilokeskeisen ndkdkulman toimijuuteen,
jossa toimijat ndhdddn autonomisina, riippumattomina ja refleksiivisind yksil6ind. Sen sijaan
hén esittdd relationaalisen sosiologian eri teorioihin perustuvan nékokulman toimijuuteen,
jossa toimijat asemoituvat aina osaksi useita sosiaalisia suhteita. Tdlloin toimijat ndyttayty-
vét inhimillisind, silld he ovat toisistaan riippuvaisia, haavoittuvia ja ajoittain myds reflek-
siivisid. Toimijat ovat vuorovaikutuksen osapuolia ennemmin kuin yksittdisid toimijoita ja
heilld on kykyji, joita voidaan toteuttaa vain yhteistoiminnassa toisten kanssa. Relationaali-
sen ndkokulman mukaan tahdonvapaus syntyy emotionaalisesta suhteestamme muihin, kun

sosiaaliset suhteet tapahtuvat ajassa ja tilassa. (Burkitt 2016, 322-323.)
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Burkitt (2016, 335) toteaa, ettd yksilot eivit ole koskaan tdysin riippumattomia tai riippuvai-
sia toisistaan, vaan aina jossain jatkumossa nédiden kahden abstraktion vélissd. Yksilo on
kykyjensd, kapasiteettinsa ja voimavarojensa toteuttamisessa riippuvainen muista ihmisista.
Kyvyt eivit siis ole ihmisessé olevia taitoja tai pystyvyyttd. (Mt.) Relationaalisen toimijuu-
den nikokulmasta kehitysvammaisten henkildiden autonomia voidaan ndhda toteutuvan so-
siaalisissa suhteissa, jolloin yksilon sisdinen kapasiteetti ei saa niin suurta painoarvoa. Yk-
silot tekevit valintoja ja suunnitelmia vuorovaikutuksessa ja keskindisessé riippuvuussuh-
teissaan toisiin ihmisiin. Niissd riippuvuussuhteissa jokaisella osapuolella on toimintaky-
kyéd, mutta silti on alueita, joissa yksilolld ei ole riittévisti kykyd toimia, ja silloin on turvau-

duttava muihin. (Mt., 336.)

My0s Laura Davy (2019) kritisoi ajatusta itsendisistd ja riippumattomista yksiloisti. Itsendi-
syyttd korostavassa kulttuuriympéristossd vammaisuus nahddén usein riippuvuutena ja hal-
linnan puuttumisena ja kasitys autonomisesta yksilostéd asettaa dlyllisesti kehitysvammaiset
henkildt marginaaliin. Relationaalinen kdsitys minuudesta puolestaan normalisoi riippuvuu-
den ja haavoittuvuuden ihmisyyteen kuuluviksi peruspiirteiksi, mika tarjoaa mahdollisuuk-
sia vastustaa vammaisten ihmisten syrjdytymisté. (Davy 2019, 101-102.) Saman suuntaisesti
Juhila ja kumppanit (2021) méérittelevét relationaalista autonomiaa tutkimuksessaan. He to-
teavat, ettd ihmiset eivit koskaan tee valintoja tdysin riippumattomina ja ihmisten autonomia
on aina relationaalista, mikd todentuu erityisesti niisséd tilanteissa, kun ihmisen hallinta
omaan eldmainsé heikkenee. Haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten ei voida olettaa te-
kevin tietoisia padtoksid itse, jolloin relationaalisen autonomian malli tarjoaa eettisesti kes-
tavin ndkokulman ymmaértdd ihmisten autonomiaa ja itsemadraamistd. Sosiaalitydlle relatio-
naalisen autonomian malli tarjoaa puolestaan hyvié tyokaluja pohtia sekd kehittdé asiakkai-
den itsemaédrdadmistd nimenomaan niiden asiakkaiden kohdalla, joiden kyky autonomiaan on

heikentynyt. (Mt.,172—-173, 185.)

2.2 Itsemdardaaminen toimintamahdollisuutena

My®ds toimintamahdollisuuksien teorian (Nussbaum 2006) lahtokohtana on késitys ihmisesta
sosiaalisena olentona. Thmisarvo ei ole perdisin idealisoidusta rationaalisuudesta, jolloin

myos fyysisesti ja henkisesti vammaisilla henkil6illd on oikeus tdydelliseen ja tasa-arvoiseen
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kansalaisuuteen (Nussbaum 2006, 99). Toimintamahdollisuuksien teoria toimii filosofisena
perustana ihmisten perusoikeuksille, joita kaikkien yhteiskuntien tulisi vahintdén kunnioittaa
sekd toteuttaa thmisarvon toteutumiseksi. Teoria inhimillisistd toimintamahdollisuuksista
(capabilities) perustuu sithen, mitd ihminen todella kykenee tekemién ja olemaan. Taustalla

on ajatus ihmisarvoisesta eldmastd. (Nussbaum 2006, 70.)

Nussbaum (2006, 70) listaa kymmenen keskeistd inhimillistd toimintamahdollisuutta, joiden
kaikkien hin nédkee olevan ehdottomia ihmisarvoisen eldmédn toteutumiseksi ja joihin kai-
killa ihmisilld tulisi olla oikeus. Jokainen toimintamahdollisuus on tavoiteltava itsessddn,
eikd vain vaihe muiden saavuttamiseksi. Inhimillisiksi toimintamahdollisuuksiksi Nuss-
baum (mt., 76—77) nimedd esimerkiksi normaalipituisen eldmin (Life); kehollisen terveyden
(Bodily Health); kehollisen koskemattomuuden (Bodily Integrity); mahdollisuuden kayttia
aisteja ja mielikuvitusta seka ajatella (Senses, Imagination and Thought) sekd mahdollisuu-

den tunteisiin ja kiintymykseen muihin ihmisiin tai asioihin (Emotions).

Itsemédrdémistd keskeisten inhimillisten toimintamahdollisuuksien listassa kuvastaa Nuss-
baumin (2006, 77) kéayttima kisite “kiytdnnon jarki” (Practical Reason), miké tarkoittaa
kykya kasittdd, mikd on hyvid sekd kykyé kayttad kriittistd pohdintaa oman eldmén suunnit-
telussa. Itsemédrdédmisoikeus ndhdéén siis yhtend keskeisend toimintamahdollisuutena, joka
on ndin ollen ehdoton ihmisarvoisen eldmin toteutumiseksi. Yhdenkin keskeisen inhimilli-
sen toimintamahdollisuuden puuttuminen eldmissa tarkoittaa, ettei eldma silloin ole ihmis-

arvoista. (Mt., 78.)

Nussbaum (2006, 168) kisittelee myds hoivan suhdetta toimintamahdollisuuksiin. Hanen
mukaansa esimerkiksi vammaisten henkildiden hyvéa hoiva keskittyy tukemaan eldméén, ter-
veyteen ja koskemattomuuteen liittyvid toimintamahdollisuuksia. Lisdksi hyva hoiva tarjoaa
stimulaatiota aisteille, mielikuvitukselle ja ajattelulle sekd tukee tunnesiteitd ja vdhentda
kuormittumista ja ahdistusta. Hyvd hoiva my0s tukee hoivattavien toimintamahdollisuuksia
itsemédrddmiseen ja valintojen tekoon, seké rohkaisee osallisuutta eri areenoilla. Lisdksi se
vahvistaa itsekunnioitusta ja edistdd toimintamahdollisuuksia leikkimiseen ja eldmistd naut-
timiseen. Silloin, kun hoiva on yksil6llistd ja kokonaisvaltaista, se lisdd (tai sen pitéisi lisédtd)
kaikkia keskeisid inhimillisid toimintamahdollisuuksia. (Mt., 168—170.) Toimintamahdolli-
suuksien teoria tarjoaa tutkimukselleni viitekehyksen, jonka ndakdkulmasta on mahdollista

tarkastella ~ kehitysvammaisen  henkilon itsemédrddmisoikeuden  toteutumista
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asumispalveluiden kontekstissa, jossa hoiva on keskeisessé roolissa itsemédraamisoikeuden

toteutumisessa.

Toimintamahdollisuuksien teoria korostaa valintojen ja vapauden merkitystd. Ihminen seké
hénen saatavillaan olevat vaihtoehdot ovat keskiossé. Yhteiskunnallisella tasolla tulee edis-
tad kansalaisten mahdollisuuksia tehdd valintoja ja hyddyntééd vapauttaan. Toimintamahdol-
lisuudet eivit ole pelkdstddn ithmisen sisdisid kykyjd, vaan ne ovat vapauksia ja mahdolli-
suuksia, jotka muodostuvat yksilon henkilokohtaisten kykyjen sekd ympariston yhdistel-
ménd. Ympdristd tarkoittaa niin poliittista, sosiaalista kuin taloudellistakin ulottuvuutta.

(Nussbaum 2011, 18, 20.)

Nussbaum (2011) kéyttaa kasitteitd yksilon sisdiset toimintavalmiudet (internal capabilities)
sekd yhdistyneet toimintamahdollisuudet (compined capabilities). Yhdistyneet toiminta-
mahdollisuudet rakentuvat yksilon sisdisten toimintavalmiuksien seké sosiaalisten, poliittis-
ten tai taloudellisten olosuhteiden yhdistelméni. Sisdiset toimintavalmiudet késittévit per-
soonallisuuden piirteet, henkiset ja tunne-eldmin kyvyt, fyysisen kunnon ja terveyden, opi-
tun sisdistdmisen, havainnointitaidot ja liikkkumisen. Ndma toimintavalmiudet eivit kuiten-
kaan ole sisdsyntyisid, vaan ne kehittyvit harjoittelun tai ihmisen kasvun ja kehityksen
myotd. Suurimmaksi osaksi sisdiset toimintavalmiudet kuitenkin syntyvét vuorovaikutuk-
sessa ympadriston kanssa. Sisdisten ja ulkoisten toimintamahdollisuuksien erottaminen on
tarkedd sen ymmartamiseksi, ettd yhteiskunta voi kyllé tukea yksilon sisdisten toimintaval-
miuksien kehittymistd, mutta kdytdnndssé kuitenkin estdéd ihmisiltd mahdollisuuden ndiden
toimintavalmiuksien hyddyntdmiseen. Yhteiskunnallisella tasolla tulee siis mahdollistaa ih-
misten sisdisten kykyjen kehittyminen, mutta myds niiden kdyttdminen ja hyddyntdminen

sosiaalisilla, poliittisilla ja taloudellisilla areenoilla. (Nussbaum 2011, 20-22.)

Toimintamahdollisuuksien teorian ndkdkulmasta kaikilla ihmisilld, huolimatta dlykkyydesté
tai kyvyisti, tulee olla mahdollisuus saavuttaa tietty toimintamahdollisuuksien taso ja jokai-
sen yhteiskunnan tulee kunnioittaa kaikkia ihmisid tasa-arvoisesti. Enemmaén tukea tarvitse-
vien ihmisten tulee saada apua tuon tason saavuttamiseen. Esimerkiksi kehitysvammaisten
henkildiden kohdalla tavoitteiden tulee olla samat kuin muillakin ihmisilld. Mikali heiddn
sisdiset toimintavalmiutensa eivit mahdollistaisikaan valintojen tekemistd itsendisesti, tulee
heidin saada siihen tukea. Edellytyksend on kuitenkin se, ettd henkil6lld on oltava jonkin-

laisia aktiivisia pyrkimyksid. (Nussbaum 2011, 24.) Té&min teoreettisen nidkokulman
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mukaan my0s syvésti kehitysvammaisten henkildiden mahdollisuuksia valintojen tekemi-
seen on kunnioitettava ja edistettdvd. Vaikka kehitysvammaisella henkil6lld ei olisi kykyéa
kommunikoida puheella tai tehdd suuria valintoja arjessaan, voi hinelld kuitenkin olla toi-
veita ja mielipiteitd, joiden toteutuminen on kiinni tydntekijéiden toiminnasta (Vesala, 2010,

161).

Jaan ymmérryksen siitd, ettd itsemdarddmisoikeuden toteuttamiseen ei tarvita tiettyd kyvyk-
kyyden tasoa, vaan merkityksellistd on ympériston kyky tukea jokaisen kehitysvammaisen
henkilon yksildllisid tapoja itsemddradmisensd harjoittamiseen. Tutkielmassani ympéristo
tarkoittaa nimenomaan asumispalveluita fyysisend ja organisatorisena ympéristond seka sii-

hen sisdltyvid toimintoja ja sen henkildsto.

2.3 Kehitysvammaisen henkilon itseméddraamisoikeus

Vammaisuutta on mééritelty ja ymmarretty eri aikakausina hyvin eri tavoin. 1900-luvulta
aina viime vuosikymmeniin asti vammaisuutta on tulkittu ladketieteellisestd mallista kidsin,
jolloin korostuivat diagnoosi- ja etiologiakeskeisyys. Lédketieteellisessd diagnostiikassa
kaytetddn kehitysvammaisuuden tunnistamisessa ja madrittelyssé WHO:n mukaista ICD10-
tautiluokitusta, jonka mukaan kehitysvammaisuus méiéritelldén dlykkyysosaméérin perus-
teella lievéddn, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvain kehitysvammaisuuteen. Ladketieteellisen
mallin mukaisesti vammaisuus néhtiin aiemmin ruumiillisena erilaisuutena ja vammainen
henkil6 kohteena, jolloin toisaalta yksilointi korostui, mutta samalla henkilon subjektiasema
hévisi. Kehitysvammaisuuden méirittelyssé on siirrytty lddketieteellisestd mallista hiljalleen
sosiaaliseen ja oikeusperustaiseen malliin, jossa diagnoosin ja vamman korostamisen sijaan
vammaisuus ymmaérretdén henkilon suhteena ympérdivaén yhteiskuntaan ja oikeutena yh-
denvertaiseen osallisuuteen sekd korostetaan henkilén omaa toimijuutta, hdnen kokemuksi-
aan ja nikemyksidén. Vammaisuutta voidaan tarkastella myds kokemuksellisuuden niko-
kulmasta, jolloin se médrittyy koettuna toimijuutena ja osana identiteettid sekd suhteessa
toimintaympdristdihin. Koetun toimijuuden médritelmédssd vammaisten ihmisten asemaan
vaikuttavat niin yksilolliset ominaisuudet, diagnoosit kuin rakenteelliset tekijit. (Arvio
2018, 450; Nurmi-Koikkalainen 2017, 10—11; Seppéld 2010, 183; Tarvainen & Teittinen
2021; Tarvainen 2017.)
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Merja Tarvaisen (2017) mukaan vammaisuuden tulkinta yhteiskuntatieteellisestd nédkdkul-
masta liittyy kansalaisuuden kysymyksiin eli sithen, miten osallisuuden ja toimijuuden ehdot
rakentuvat. Tarvainen (mt.) toteaa, ettd kansalaisuus osallisuuden rakentumisen elementtini
voi sekd yhdistdd ettd erottaa. Keskeinen kysymys on se, miten kansalaisen oikeudet ja osal-
lisuus toteutuvat palvelujirjestelmissd. Oletus itseméédrddvastd kansalaisesta voi olla vam-
maispoliittinen tavoite, mutta silloin, jos itsemédrddminen jad saavuttamattomaksi ideaa-
liksi, voi oletus muodostua ulossulkevaksi tekijaksi. Kaikilla ihmisilld ei ole mahdollisuutta
saavuttaa itsemddrddvin kansalaisen asemaa ja toisaalta osallisuus voi jddda toteutumatta
muun muassa epatasa-arvoistavien esteiden vuoksi. Kansalaisuuteen liittyy my06s kysymys
oikeuksista. Thmisoikeudet ja yhdenvertaisuus ovat universaaleja ja luovuttamattomia oi-
keuksia, mutta niiden toteutuminen on kdytéinndssa riippuvaisia valtioiden perusoikeuksista.

(Tarvainen 2017; Tarvainen & Teittinen 2021.)

Ymmairrys kehitysvammaisten henkildiden oikeudesta itsemddradmiseen on muuttunut sa-
malla, kun kehitysvammaisten ihmisten asema ldnsimaisessa yhteiskunnassa on muuttunut
viimeisen 50 vuoden aikana vaiheittain passiivisesta hoidon kohteesta aktiiviseksi toimi-
jaksi. Muutokset ovat ndkyneet myds kehitysvammaisille henkil6ille tarkoitetuissa palve-
luissa ja niissé tyoskentelevien toimijoiden tyonkuvassa sekd koko palvelujérjestelméssa.
Nékyvimpid muutoksia ovat olleet siirtyminen laitoshoidosta yksildllisempiin asumismuo-
toihin sekd asiakkaan yksilollisyyden korostaminen. Pyrkimyksend on kehitysvammaisen
henkildn autonominen toimijuus, se ettd hin tekee itsendisesti elamainsé koskevia valintoja
ja paitoksid. Kehitysvammaisen henkilén autonominen toimijuus ja itsemédraédmisoikeus
muodostuvat ja toteutuvat kanssakdymisessd toisten ihmisten kanssa. (Vesala 2010, 123,

126.)

Itsemédrdédmisoikeus on moniulotteinen késite, joka rakentuu hyvin yksildllisesti ja joka on
arvokas huolimatta siitd, kuinka merkittaviin valintoihin tai paétoksiin henkilo kykenee. Ke-
hitysvammaisten henkildiden tavat ja mahdollisuudet toteuttaa itsemdardédmisoikeuttaan
ovat riippuvaisia yksildllisten ominaisuuksien ja kykyjen ohella ymparistoon liittyvista teki-
joistd. Siind missd toinen kehitysvammainen henkild voi tarvita pieniinkin arkipdivén valin-
toihin paljon toisen henkilon tukea, voi toinen henkild kyetd tekemédn esimerkiksi asumi-
seen tai opiskeluun liittyvid padtoksid. Arkieldmassd vammaisen henkilon itsemadrddminen

on kytkoksissé jokapéiviisiin sosiaalisiin suhteisiin ja valtasuhteisiin, joiden kannattelemina
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kansalaisoikeudet toteutuvat. Vahva riippuvuus muista ihmisistd voi saada aikaan tunteen
siitd, ettd itsemddrdédmisoikeus ja mahdollisuus toimittaa itse asioitaan eivit toteudu kovin-

kaan hyvin. (Eriksson 2008, 87; 143.)

Itsemédrdédmisoikeus, itsendisyys ja aito valinnanmahdollisuus on mahdollista saavuttaa
vain, mikéli tarjolla on todellisia vaihtoehtoja ja jos yksilolla on sellaista kokemusta, johon
perustuen hén voi tehdd valintoja. Yksilolld on myds oltava kdytossddn sellaisia kommuni-
kaatiomenetelmid, ettd hin voi saada mielipiteensd ja valinnat kuuluviin. Térkedd on auttaa
ja tukea henkildd 10ytdmaéén ja kokeilemaan uusia asioita sekd kommunikoimaan valinnois-
taan. Se, ettd ihminen pééttia osallistua uusiin aktiviteetteihin, tutustua uusiin ihmisiin seka
lisdtd itsendisyyttdéin, autonomiaansa ja osallisuuttaan, voidaan ndhdd merkkind hyvésta eld-
manlaadusta, vaikka henkil6 ei osaisikaan sitd itse kertoa tai sanottaa. (Beadle-Brown &
Mansell, 2012, 14-15.) Kehitysvammaisen henkilon itsemadrddmisoikeuden toteutumisessa
onkin tdrkedi se, ettd hdnen eldménpiirissdén toimivat ihmiset tuntevat hinet riittdvén hyvin
voidakseen tunnistaa hinen yksildllisid tapojaan ilmaista toiveita. Luonnollisesti timén tér-

keys korostuu, mitd vaikeammin kehitysvammaisesta henkildstd on kyse.

Merja Tarvaisen ja Vilma Hénnisen (2021, 134) tutkimuksesta ilmenee, ettd myds vammai-
set ihmiset haluavat péittdd ja huolehtia omista asioistaan. Laufey Ldve, Rannveig
Traustadottir ja James Gordon Rice (2018) ovat selvittdneet kehitysvammaisten palvelujen
kayttdjien sekd palveluntarjoajien kisityksid itsemddrddmisestd palveluissa Islannissa. Tu-
loksista kiy ilmi, ettd huolimatta asumismuodosta, kaikki tutkimukseen osallistuneet kehi-
tysvammaiset palvelunkidyttédjdt olivat kokeneet puutetta henkil6kohtaisen autonomian to-
teutumisessa palveluissa. Monella oli kokemuksia siitd, ettd heiddn padtosvaltansa oli rajoit-
tunutta jopa omassa kodissaan. Tyontekijd saattoi paattdad, mitd tekee asiakkaan kotona tai
asiakkaalta kyseltiin toistuvasti, mihin hén on asunnoltaan menossa ja milloin palaa takaisin.

(Love ym. 2018, 199.)

Riippumatta kehitysvammaisen henkilon kognitiivisista kyvyisté, tulisi myos vaikeimmin
kehitysvammaisilla henkil6illd olla mahdollisuus tehdd valintoja ja vaikuttaa omaa eld-
méédnsd koskeviin paitoksiin, olivat ne sitten pienid tai suuria. Hannu Vesala (2010, 124)
toteaa, ettd myOs vaikeasti kehitysvammaisilla henkil6illd on mahdollisuuksia tehdd itseddn
koskevia valintoja riittdvdn avun ja tuen avulla. Erikssonin (2008, 144) mukaan arkieldmén

valinnat ovat tirked osa ihmisen identiteettid ja voivat ilmentyé niin huoneen sisustamisena
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kuin mielisarjan katsomisena. Useinkaan vaikeammin kehitysvammaisilla ihmisillad ei ole
mahdollisuuksia toteuttaa itseméadrdadmistd samalla tavalla kuin muilla ja eldméén sellaista
arkea kuin haluaisivat, jolloin institutionaalisten kdytantdjen merkitys korostuu arkieldmén
onnistumisessa. Yhteiskunnan palvelut ja muiden ihmisten tuki ovat suuressa roolissa kehi-
tysvammaisen henkilon eldmissd ja usein heilld on myds nimetty edunvalvoja, joka tekee
paétokset hdnen puolestaan (mt., 112—113). Kehitysvammaisen henkilén edunvalvojana toi-
mii usein joku hinen ldhipiiriinsd kuuluva, kuten oma vanhempi tai sisarus. Térke#d on, etti

edunvalvoja tekee paitokset kehitysvammaisen etua ja toiveita ajatellen.

Sosiaalihuollossa on kunnioitettava ja edistettdvéd asiakkaan itsemidradmisoikeutta, mutta
joissain tilanteissa asiakkaan perusoikeuksia voidaan joutua rajoittamaan, miké voi kehitys-
vammaisen henkilon kohdalla ndyttdytyd itseméédrddmisoikeuden rajoittamisena. Silloin,
kun ihmisen kyky tehdé valintoja tai paédtoksid on puutteellinen tai, kun hén on esimerkiksi
aggressiivisen kdytoksensd vuoksi vaaraksi omalle tai toisten terveydelle tai turvallisuudelle,
saatetaan hénen perusoikeuttaan itsemidrddmiseen joutua rajoittamaan lakiin perustuvilla
rajoitustoimenpiteilld. Rajoittaminen on sallittua vain lain edellyttdmélla tavalla ja vain niin
védhin kuin on pakollista. Rajoitustoimenpiteiden kédyttoad sdédelldén talld hetkelld ainoastaan
kehitysvammalaissa, lastensuojelulaissa, mielenterveyslaissa ja pdihdehuoltolaissa. Laajem-
paa itsemadradmisoikeutta koskevaa lainsddddntdd ollaan valmistelemassa sosiaali- ja ter-

veysministeridssi. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2022.)

Kehitysvammaisen henkilén itsemdirddmisoikeuden rajoittamisen vilttimittomyyden ja
tarkoituksenmukaisuuden pohtiminen on sosiaalitydntekijin toteuttamaa harkintavaltaa sekd
ammattieettistd pohdintaa. Kehitysvammaisten erityishuoltolain mukaiset rajoittamistoi-
menpiteet ovat aina julkisen vallan kdyttdd, jossa korostuu kysymys kehitysvammaisten hen-
kildiden perusoikeuksien suojaamisesta sekd terveyden ja turvallisuuden huomioimisesta.
Julkisen vallan kéytossd keskeistd on henkilon koulutus ja asiantuntemus. Rajoittamistoi-
menpiteisiin saa osallistua vain sosiaali- ja terveysalan ammattihenkil6 tai soveltuvan sosi-
aalihuollon ammatillisen koulutuksen suorittanut. Ensisijaista on aina pyrkid toimimaan
niin, ettd itsemddrdamisoikeuden toteutumista turvataan sopivilla tydmenetelmilla ja henki-

16kunnan kouluttautumisella niiden kdyttoon. (Talentia e-julkaisu 2022, 12—13.)
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3 KEHITYSVAMMAISTEN ASUMISPALVELUT

3.1 Asumispalvelun jérjestiminen

Kehitysvammaisuus voi ilmentyd henkil6illd hyvin eri tavoin. Jokainen kehitysvammainen
henkil6 on yksilo ja oma persoonansa siind missd muutkin ihmiset, mika tulisi ottaa huomi-
oon asumispalveluita jarjestettdessd. Asumisyksikon valinta pelkdstdin diagnostiseen kritee-
riin perustuen nojaa vammaisuuden lddketieteelliseen malliin, ja ennemminkin olisi tarked
kartoittaa ja huomioida kehitysvammaisen henkilon yksilolliset tarpeet asumispalveluja
suunniteltaessa. Kasitteend kehitysvammaisuus on laaja-alainen. Kehitysvammaisella voi-
daan tarkoittaa tdysin toisten ihmisten avusta riippuvaista ihmistd, joka ei kykene kommu-
nikoimaan tai liikkkumaan itsendisesti. Osa kehitysvammaisista henkildistd puolestaan on
omatoimisia ja tyokykyisid, ja he tarvitsevat apua vain tietyissd asioissa arjessaan. (Seppéld

2010, 180.) Asumiseen liittyvit tarpeet ilmenevit siis hyvin erilaisina eri henkiloilla.

Vammaista henkildé tulee aina kuulla ja hénen toiveensa ja tarpeensa on otettava huomioon
asumisratkaisuja raataloidessd. Keskeistd on huolehtia, ettd vammaisen henkildn etu toteu-
tuu. Kun samassa ymparistossd asuu useita ihmisié, on haastavaa kunnioittaa jokaisen yksi-
16llisid tarpeita ja mieltymyksid, ja 10ytdd tasapaino kaikkien asukkaiden vaatimusten
kanssa. Kehitysvammaisten asumispalvelun muotoja ovat autettu, ohjattu ja tuettu asuminen.
Autetussa asumisessa henkilokuntaa on paikalla vuorokauden ympéri, kun taas ohjatussa ja
tuetussa asumisessa ei ole ydaikaista ohjausta. Laitosasumisen vihentdmisen myd6td autetun
asumisen maird on kasvanut. (Beadle-Brown & Mansell 2012, 22; Sosiaali- ja terveysmi-
nisterid 2016, 18; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2022a.; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

2023.)

Vammaisen henkilon asumispalvelu jirjestetddn vammaispalvelualain tai kehitysvammalain
nojalla silloin, jos hédn ei saa etunsa mukaisia ja riittdvid palveluja sosiaalihuoltolain perus-
teella. Kehitysvammalain perusteella jarjestettivd asuminen ei edellytd vaikeavammai-
suutta, vaan myds vihemman apua ja tukea tarvitsevat kehitysvammaiset henkildt ovat oi-
keutettuja saamaan asumispalvelunsa tdimén lain nojalla. Vammaispalvelulain mukainen

palveluasuminen on asiakkaalle maksutonta ja se voidaan toteuttaa joko henkilén omassa
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asunnossa tai palvelutalossa, palveluasumisryhmaéssé tai muussa asumisyksikosséd. Kehitys-
vammalaissa ei ole sdddetty asumisen jédrjestimisen sisdllostd, mutta siind on mainittu lai-
toshoidon viimesijaisuudesta sekd itsemadrddmisoikeuden vahvistamista koskevista velvoit-
tavista sddnnoksistd. Vammaiselle henkildlle laaditaan palvelusuunnitelma, jossa tuodaan
esiin henkildn avun, tuen ja palvelujen kokonaisuus, jota hén tarvitsee pystydkseen eldméan
mahdollisimman yhdenvertaista eldméa. Lisaksi henkil6lle, jolla on erityishuollon tarve, laa-
ditaan erityishuolto-ohjelma, joka on péitds henkilon saamista palveluista. Erityishuolto-
ohjelmaan kirjataan kaikki henkil6lle kehitysvammalain perusteella myonnettévit palvelut.

(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2023; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2023a.)

Asumiseen liittyva kisitteistd on kirjavaa ja moninaista. Sosiaalihuoltolain mukaisia asu-
mispalveluja ovat tilapdinen asuminen, tuettu asuminen, yhteisollinen asuminen ja ympéri-
vuorokautinen palveluasuminen. Témén tutkielman kontekstina ovat asumispalvelut, jotka
toteutuvat tuettuna, ohjattuna tai autettuna asumisena ja autettuna tai ohjattuna ryhmamuo-
toisessa asumisyksikossd. Tuettu asuminen tarkoittaa sitd, ettd henkild asuu esimerkiksi
vuokra-asunnossa ja saa sinne ohjausta ja tukea yksil6llisen tarpeensa mukaan. Asunto voi
olla joko asumispalveluyksikon pihapiirissd, tai esimerkiksi satelliittityyppisesti eri puolella
kaupunkia tavallisen asuntokannan keskelld. Tuetussa asumispalvelussa asukas saa tukea
arkeensa vaihtelevasti yksilollisten tarpeiden mukaan, jotkut péivittdin ja jotkut kerran vii-
kossa. Télloin henkildlld yleenséd on valmiuksia huolehtia asunnon péivittdisestd yllédpidosta
ja arkisista toiminnoista, mutta hén tarvitsee kuitenkin apua jossain asioissa, kuten raha-asi-
oiden hoidossa ja uusissa tilanteissa. Kehitysvammainen henkil voi siirtyd tuettuun asumi-
seen portaittain kotoa tai ryhmémuotoisesta asumisesta esimerkiksi asumisvalmennuksen
avulla. Ohjattu asuminen on tarkoitettu henkildille, jotka tarvitsevat sddnndllistd huolenpi-
toa, mutta parjadvit esimerkiksi ydajan ilman valvontaa. Ohjattuun asumiseen siséltyy asu-
mistaitojen kehittdminen ja asiakkaita tuetaan péivittiisissd toiminnoissa yksilollisen tarpeen
mukaan. Autetussa asumisessa on henkilokuntaa paikalla vuorokauden ympdéri ja asiakkaat
tarvitsevat usein apua monissa tai kaikissa péivittdisissd toiminnoissaan. Perushoidon lisiksi
huomioidaan asukkaiden yksildlliset tarpeet ja kuntoutumismahdollisuudet. Tavoitteena voi
olla my®s siirtyminen ohjattuun asumiseen. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2023; Nie-

meld & Brandt 2008, 36-39.)

Asumisen toimintoihin asumispalveluissa siséltyy asunnon, yhteistilojen ja ympériston li-

sdksi hoito ja huolenpito, kodin ylldpitoon kuuluvat tehtavit, ruokahuolto, harrastukset ja
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vapaa-aika, kodissa oleskelu ja omissa oloissa oleminen, tyd (tyo- tai pdivétoiminta), henki-
l16kohtainen hygienia ja terveydenhoito, nukkuminen ja seksuaalinen elama. Liséksi asumis-
yksikoissd voi joidenkin kehitysvammaisten kohdalla toteutua myds kuntoutus ja sairaan-
hoito. (Sosiaali- ja terveysministerid 2003, 10—11.) Sosiaalihuoltolain (30.12.2014/1301,
22§) mukaista laitospalvelua jdrjestetdén vain silloin, jos se on henkilon turvallisuuden tai
terveyden kannalta perusteltua eika hoitoa ja huolenpitoa voida toteuttaa hiinen omassa ko-
dissaan muita sosiaalipalveluita hyvidksi kdyttden. Laitospalveluja voidaan jirjestéd pitkdai-
kaisesti tai lyhytaikaisesti ympérivuorokautisesti tai pelkdstdéin pdivisin tai disin. Laitospal-

velu sisdltdd hoidon, huolenpidon ja kuntoutuksen. (Niemeld & Brandt 2008, 38.)

3.2 Tavoitteena yksilollisemmat asumisratkaisut

Kehitysvammaisten henkildiden asuminen on historian aikana muuttunut merkittivisti.
1800-luvulla kehitysvammaiset asuivat perheidensé kanssa tai heidét sijoitettiin kodin ulko-
puolella esimerkiksi kunnalliskoteihin. Suomen kehitysvammaisille tarkoitetut keskuslai-
tokset rakennettiin 1960—1970-luvuilla. Kuitenkin jo 1980-luvulla Suomessa alettiin pienen-
tdmidn ja yksilollistimédn hoitoa, silld kansainvélisesti laitoshoitoon alettiin suhtautua kriit-
tisesti. Kehitysvammalain (v. 1977) voimaantulon myo6té tuli kehitysvammaishuolto kunnal-
liseksi tehtdvéksi ja painopiste siirtyi avohuoltoon. Hiljalleen kehitysvammaisten asuminen
alkoi muokkaantua omaksi mallikseen ja tavoitteeksi tuli laitoshoitopaikkojen vihentdmi-
nen. Vuonna 1983 laitoksissa asui yhteensd noin 5900 kehitysvammaista henkil6é ja muissa
asuntoloissa noin 900 henkildd. 2000-luvulla asumispalvelut ovat muovautuneet erilaisiksi,
kun asumispalveluita tarjoavien palveluntuottajien miéra on lisddntynyt. Asumispalveluissa
on tapahtunut kehitystd sekd yksilollisiin asumisratkaisuihin ja tukimuotoihin, mutta myds
uuslaitostumista on ollut nihtdvissd. (Niemeld & Brandt 2008, 23-27.) Kysymys hoivan ja
itsemédrddmisen ristiriidasta ndyttiytyy erityisesti siind, milld tavoin ja millaisilla perusteilla

kehitysvammaisten ihmisten asuminen on ajan saatossa jirjestetty (Seppéld 2010, 186).

Kehitysvammaisten henkildiden asumispalveluiden jérjestdmisen tavoitteena on 2000-lu-
vulla ollut laitosasumisen vdhentdminen ja sellaisen asumisen jirjestdminen, joka tukee yk-
silon omaa tahtoa, valinnan mahdollisuuksia seké yksityisyyttd. Laitoshoidon purkaminen

(deinstitutionalisaatio) on moniulotteinen prosessi, joka merkitsee muutosta niin
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ideologiassa, kulttuurissa, politiikassa ja taloudessa kuin kédytdnnon tasolla. Laitoshoidon
purkaminen ndhddén usein marginaaliryhmien ihmisoikeuksia edistdavéksi asiaksi, mutta yh-
teiskunnallisella tasolla silld on vieldkin laajempi merkitys, ja voidaan puhua siirtymésti
normiohjauksesta kohti yksilon vastuuta pitéa itsestddan huolta. (Hintsala & Seppild & Teit-

tinen 2007, 135; Teittinen & Rapo 2021, 237.)

Siirtyminen laitoshoidosta ryhmékoteihin on muuttanut asumispalvelua ulkoisilta puitteil-
taan, mutta silléd ei ole havaittu olevan kovinkaan suurta merkitystd kehitysvammaisten hen-
kildiden asemaan palvelunkdyttédjind tai henkilokunnan ja asukkaiden véliseen suhteeseen
(Seppéla 2010, 188). Teittinen ja Rapo (2021, 247) nostavatkin esiin kysymyksen siitd,
missd madrin todellisuudessa asiakasldhtdisyys, valinnanvapaus ja itsemédradmisen periaat-
teet toteutuvat kehitysvammaisten ihmisten asumisessa. Itseméddrddmisoikeuden toteutumi-
sen kannalta on tirked tarkastella kriittisesti sitd, lisddntyvitko kehitysvammaisten henkil6i-
den mahdollisuudet itseméérddmiseen, kun laitoshoitoa vahennetddn ja muutetaan uudenlai-
seen asumisyksikkoon. Ryhmaékotijarjestelmassd voidaan ndhda piirteitd kokonaishoidolli-
sesta paradigmasta, mikd ndyttidytyy ryhmékotien tyd- ja vuorovaikutuskédytdnndissd. Asuk-
kaiden eldméa jirjestetddn herkésti henkilokunta- ja organisaatioldhtdisesti, jolloin pyritdén
saamaan henkilokunnan tyd sujuvaksi ja hallittavaksi. Taustalla vaikuttavat usein taloudel-

liset ja hallinnolliset syyt. (Seppédld 2010, 192.)

Niemeld ja Brandt (2008, 85) ovat havainneet, ettd kehitysvammaisten henkildiden asumi-
seen liittyvien palveluiden jirjestdmisessd on haasteena pdistd holhoavista kdytdnndista ja
mustavalkoisesta ajattelusta siihen liittyen, ettd kehitysvammainen henkil6 joko pérjaa tai ei
pérjid omillaan. Adripdiden vililli ei nihdi vélimuotoa, eikd henkildén omille toiveille an-
neta sijaa. Jotta tdllaisia valtasuhteisin liittyvid kayténtdjé ja ajattelumalleja voidaan muut-
taa, tdytyy kehitysvammaisen henkilon tulla kuulluksi ja kohdatuksi omana itsendén. (Mt.)
Mahdollisuus itsemdirddmisoikeuden toteutumiseen edellyttdéd kehitysvammaisen henkilon
kunnioittamista tasavertaisena ihmisené, jolla on oikeus osallistua omien palvelujensa ja ela-
ménsd suunnitteluun. Henkilokunnan ammattietiikka ja asennoituminen kehitysvammaisten
asukkaiden itsemadrdédmisen tukemiseen ja osallistumismahdollisuuksien tarjoamiseen ovat
tarkedssd roolissa laitosmaisten kédyténtojen kitkemisessd, mutta ensisijaista on kuitenkin se,
ettei asumispalveluyksikdistd muodosteta liian suuria, jolloin niiden ylldpito herkdsti muut-

tuu laitosmaiseksi (Seppild 2010, 192).
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Kehitysvammaisen henkilon itsemidradmisoikeuden kunnioittaminen ja tukeminen ovat
keskeisessi roolissa niin sosiaalipalveluita ja sosiaalihuollon asiakkaita koskevassa lainsda-
dénndssd, sosiaalialan arvoissa ja eettisissd menettelytavoissa kuin asumispalveluiden laatua
edistdvissd tavoite- ja toimenpideohjelmissa. Kehas-ohjelma on Valtioneuvoston vuonna
2010 hyviksyma Kehitysvammaisten asumisen ja sithen liittyvien palvelujen ohjelma, jonka
tarkoituksena on ollut edistdd kehitysvammaisten henkildiden asumista seka heidén oikeuk-
siaan itsemadrdémiseen ja osallistumiseen. Vuonna 2010 Valtioneuvosto paitti, ettd Kehas-
ohjelman tavoitteita laajennetaan kehitysvammaisten yksildllisen asumisen ja palvelujen tur-
vaamiseksi. Paddméaériksi asetettiin, ettei yksikdan kehitysvammainen henkil6 asu laitoksessa
endd vuoden 2020 jédlkeen. Tavoitteena oli varmistaa sekd vammaisten aikuisten ja lasten,
ettd heiddn ldheisiensd osallisuuden ja oikeuksien toteutuminen, kehittdd palveluja, laitos-
asumisen lakkauttaminen sekd varmistaa osaaminen ja yhteistyo eri alojen viélilld. (Sosiaali-

ja terveysministerio 2016, 2; 4)

Kehas-ohjelman toimeenpanon seuraamiseksi ja koordinoimiseksi Sosiaali- ja terveysminis-
terid asetti seurantaryhmin vuonna 2013. Sen keskeinen tehtiva oli ennakoida lainsédddin-
ndn ja asiakasldhtdisen palvelujirjestelmédn tuottamia tarpeita sosiaalialan henkildston osaa-
miseen ja koulutukseen liittyen. Yksi laitosasumisen lakkauttamisen aiheuttama osaamis-
tarve tulevaisuudessa on ollut itsemédraamisoikeuden tukemiseen liittyvd osaaminen. Kes-
keistd on asiakkaan osallisuuden ja itsemdarddmisen tukeminen hinen omassa elinympéris-
tossddn. Osaaminen koostuu perus- ja ihmisoikeuksien tuntemuksesta, ennaltachkéisevéin
jaratkaisukeskeiseen tydotteeseen painottuvasta tydtavasta sekd kyvysti tukea ja valmentaa
kehitysvammaista asiakasta itsemédédrdadmiseen, osallistumiseen ja osallisuuteen. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2016, 11; 26-27.)

Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunnan (KVANK) laatimat asumisen laatukriteerit
ohjaavat myo0s itsemédrddmisoikeuden vahvistamiseen. Vammaisten ihmisten asumisen l&h-
tokohtana on yhdenvertaisuus, miké edellyttdd toimia vammaisten ihmisten oikeuksien to-
teutumiseksi yhdenvertaisesti muiden ihmisten kanssa. Keskeisend yhdenvertaisuuden to-
teutumiseen liittyvéni periaatteena on oikeus tavalliseen asumiseen omia tarpeita ja toiveita
vastaavassa asunnossa sekd mahdollisuus paattdd omasta asumisesta, miké tarkoittaa mah-
dollisuutta valita oma asuinpaikkansa ja asumismuotonsa seké se, kenen kanssa asuu. Asu-
misessa tarvittava tuki ja palvelut suunnitellaan yksildllisesti vammaisen henkilon omien

toiveiden ja tarpeiden mukaan. Vammaisella henkil6lld on oltava vaihtoehtoja, jotta oikeus
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tehdd valintoja ja pddtoksid toteutuu. Tdma taas edellyttii sitd, ettd vammaisella henkilolla
on saatavilla tietoa ymmarrettdvalld tavalla sekd puolueetonta tukea valintojen ja pdatdsten

tekemiseen. (Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta 2018, 2.)

Antti Teittinen ja Pdivikki Rapo (2021) ovat tutkineet kehitysvammaisten henkildiden lai-
tosasumisen lakkauttamisen seurauksia kehitysvammaisten asiakkaiden eldméén. Laitosasu-
misen hajauttaminen tarkoittaa kehitysvammaisen henkilon kohdalla sité, ettd hén siirtyy
konkreettisesti tdysin uuteen asuinympéristoon. Tamén uudelleensijoittamisen tavoitteena
on itsemédrddmisen parempi toteutuminen, normaali suhde ympéristoon ja osallisuus yhteis-
kunnasta, mutta Teittisen ja Rapon (mt., 259) mukaan kehitysvammaisten henkildiden oma
ddni el tdssd muutosprosessissa tule esiin. Laitosasumisen lakkauttamisen pddmadrénd on
itsemédrddmisoikeuden ja osallisuuden parempi toteutuminen, mutta muutosprosessia oh-
jaakin pakonomaisuus ja kiireellisyys, jolloin tavoitteet ja keinot eivit kohtaa, vaan kustan-
nustehokkuus ohjaa prosessia (mt., 246). My06s Hakala (2014, 102) toteaa omassa tutkimuk-
sessaan, ettei kehitysvammaisten henkildiden yksildllisid toiveita huomioida riittdvasti asu-
misvaihtoehtoja pohdittaessa. Kehitysvammaisen henkilon itseméédrddminen ei toteudu asu-
misesta padtettdessd, silld yleensd sen ratkaisee ulkoiset ja materiaaliset tekijit. Ratkaisevaa
itsemédrddmisen ja osallisuuden toteutumisen kannalta on, miten kehitysvammaisen henki-
16n palveluntarve médritelldén, kun suunnitellaan muuttoa asumisyksikkoon, eli ndhdaanko
hénet vain siirreltdvind objektina, jonka tarpeet méaaritelldén ulkoapéin. (Teittinen & Rapo

2021, 250-251; 259.)

Haasteena itsemddrdamisoikeuden kannalta on asumisyksikdiden asiakaskunnan valikoitu-
minen diagnostisiin kriteereihin perustuen. Mikéli asumisyksikot profiloituvat sen mukaan,
millaisia asukkaita sielld asuu, kuten haastavasti kdyttaytyvien yksikko, on vaarana laitos-
maisten kdytdntdjen siirtyminen myds uudenlaisiin asumisyksikdihin, mikd ei my6skddn
edistd asiakkaiden itsemddrdédmisoikeuden toteutumista. Nopealla vauhdilla ja kustannuste-
hokkaasti toteutettu laitoshoidon purkamisen prosessi voi synnyttdd vain uusia ei-toivottuja

laitoksia (Teittinen & Rapo 2021, 247).

Kehitysvammaisten laitosasumisen lakkauttamisen tavoite vuoteen 2022 mennessé ei ole
Suomessa toteutunut, vaikka kehitysvammalaitosten pitkédaikaisasiakkaiden méaéra onkin vé-
hentynyt vuodesta 2010 vuoteen 2022 yli 1300 henkil6ll4. Vuoden 2022 lopussa pitkéaikais-
asiakkaita kehitysvammalaitoksissa oli 405 henkildd. (Sotkanet.fi.) Keskeisid kysymyksid
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vield tilldkin hetkelld ovat laitoksista muuttavien kehitysvammaisten henkildiden eldmén-
muutos avopalveluihin ja yksil6llisempéaén asumiseen siirryttdesséd sekd tyontekijoiden am-
mattikuvassa tapahtuva muutos pois kokonaishoidollisesta tydorientaatiosta. (Teittinen &
Rapo 2021, 259.) Tyontekijoiden jatkokouluttautuminen on tarked osa kehitysvammaisten
henkil6iden itsemidrddmisoikeutta ja osallisuutta kunnioittavan ja vahvistavan tydtapojen

omaksumisessa.

3.3 Itseméaidradmisoikeuden tukeminen asumispalveluissa

Teittinen ja Rapo (2021, 235) toteavat YK:n vammaisten oikeuksien yleissopimukseen vii-
taten, ettd vammaisten ihmisten asumisen jérjestdminen on keskeisessd asemassa, kun ta-
voitteena on vammaisten ihmisten oikeus itsendiseen eldmdin sekd osallisuuteen. Tdmén
mahdollistamiseksi on térkeédssé roolissa yksilollisten valintamahdollisuuksien toteutuminen

sekd erityisesti ihmisarvoa loukkaavista pakkotoimenpiteistd luopuminen (mt.).

Ammatillisina periaatteina asumispalveluyksikoissd on tukea asiakkaan itsendisté selviyty-
mistd ja omaehtoisuutta. Vesalan (2010, 126) mukaan asumispalveluyksikon tyontekijoiden
merkitys kehitysvammaisen asiakkaan itsemédrddmisoikeuden mahdollistumiselle on kes-
keinen, silld itsemddrddminen toteutuu arkipdivaisissd suhteissa ja vuorovaikutuksissa eri-
tyisesti juuri 1dhityontekijoiden kanssa. Tyontekijén velvollisuutena autonomisen toimijuu-
den tukemisessa Vesala (mt.) pitdd neuvomista, ohjaamista seki tiedon tarjoamista siten, ettd
kehitysvammaisen henkilon puolesta ei paitetd asioita. Erikssonin (2008, 99) mukaan tir-
kedd on, ettd asiakas itse oivaltaa ratkaisuja arkensa pulmiin ja hénen itsendistd suoriutumis-
tansa tuetaan kaikilla eldmén osa-alueilla. Kédytdnndssé tyé asumispalveluyksikossd on asi-

akkaan avustamista, opastamista ja itsendisen selviytymisen arviointia (mt.).

Voidakseen tukea kehitysvammaisen ihmisen omatoimisuutta ja valintojen tekemisti, tulee
tyontekijoiden nédhdé hénet tasavertaisena ihmisend, joka tekee itsendisesti valintoja ja paa-
toksid. Tdmai edellyttdd luopumista asiantuntija-asemasta. Asumispalveluyksikdiden henki-
l6kunnalta vaaditaan laajaa osaamista ja oikeanlaista asennetta kehitysvammaisten henkil6i-
den itsemddrddmisoikeuden ja oman nikoisen eldmdn mahdollistamiseksi. Antti Teittinen

(2010, 167) toteaa, ettd lahityOntekijéltd edellytetdéin aiempaa enemmin psykososiaalisia
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taitoja. Tyontekijin tulisi pyrkid tukemaan kehitysvammaisen henkilon omaa paitoksente-
koa asettumalla enemmaénkin neuvonantajan kuin hoidollisesti orientoituneen hoitajan ase-
maan. Lahityontekijén roolin médrittyminen neuvonantajaksi saattaa tietyissa tilanteissa kui-
tenkin synnyttdd ristiriitaisia tilanteita kehitysvammaisen henkilon itseméadradgmisoikeuden

ja turvallisuuden kesken. (Mt.)

Itsemédrdédmisen ndkokulmasta keskeisessé roolissa on kehitysvammaisen henkilén sosiaa-
linen ympdiristd (Vesala 2010, 127). Itsemdirdédmisoikeuden toteutuminen asumispalve-
luissa ei aina kuitenkaan ole suoraviivaista ja kohtaa my0s haasteita. Finlay, Walton & An-
taki (2008) ovat ryhmitelleet asumispalveluissa esiintyvét itsemadrddmisen esteet neljan
padotsikon alle. Ensimmadinen tekijd on henkilokunnan toimintaa ohjaavien tavoitteiden ja
arvojen kohtaamattomuus kehitysvammaisen henkilon itsemédarddmisoikeuden kanssa, ku-
ten terveydenhoitoon liittyvien toimenpiteiden tekeminen vastoin henkilén omaa tahtoa.
Toinen tekijd on se, ettei arkipdivéisid “pienid” valintoja huomioida, jos itsemadradmisoi-
keus ndhddin liittyvén vain isoihin eldmén valintoihin. Kolmantena esteend voi olla se, ettei
kehitysvammaisen henkilon ja tyontekijan valilld ole yhteistd kommunikaatiotapaa, jolloin
ymmérrystd henkilon toiveista voi olla vaikea saavuttaa. Neljds este itsemidradgmisoikeuden
toteutumiselle puolestaan voi olla se, jos kehitysvammainen henkilé ndhddén ainaisen kun-
toutujan tai oppijan roolissa, jolta puuttuu taitoja. Talloin voidaan ajautua tilanteeseen, jol-
loin tydntekiji ohjaa kehitysvammaista henkiloéd tekemdin mielestdin oikeanlaisia valintoja.

(Finlay & Walton & Antaki 2008, 350-356; Vesala 2010, 127-128.)

Kehitysvammaisen henkilon osallistumista ja itsemddrdamisoikeuden toteutumista voidaan
tukea henkilokohtaisen avun palvelulla. Se on subjektiivinen oikeus vaikeavammaisille hen-
kiloille, jotka tarvitsevat toistuvasti toisen henkildn apua péivittdisistd toimista selviytymi-
seen kodissa ja kodin ulkopuolisissa toiminnoissa, kuten harrastuksissa, tydssd ja opiske-
lussa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa tai sosiaalisten suhteiden ylldpitdmisessé. (Raja-
lahti 2012, 76-79.) Vammaispalvelulain (3.4.1987/380) 8 ¢ §:n mukaan henkilkohtaisen
avun tarkoituksena on auttaa vaikeavammaista henkildd toteuttamaan omia valintojaan ko-
tona ja sen ulkopuolella. Lain mukaan edellytyksend henkilokohtaisen avun jérjestdmiselle
on se, ettd vaikeavammaisella henkil6lld on voimavaroja médritelld, millaista apua hén tar-
vitsee ja miten sen haluaa toteutuvan. Henkilokohtainen apu perustuu itsemdirddamisoikeu-
teen, joten vammainen henkild itse on keskeisessé roolissa madritteleméssa sitd, missd asi-

oissa, miten ja milloin hénta tulisi avustaa tai millaisen avustajan hén tarvitsee. Palvelu on
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siis aina omannékoistd, silld sen sisélté muodostuu vammaisen henkilén omien tarpeiden
mukaan. Henkilokohtainen apu mahdollistaa omannékdisen ja itsendisen eldmén eldmisen.

(Rajalahti 2012, 79, 81.)

Henkilokohtainen apu voi olla myds tukena arjessa kehitysvammaisen henkilon asuessa it-
sendisesti, mutta padsidintoisesti tukea tarvitsevat kehitysvammaiset henkil6t asuvat edelleen
useimmiten ryhmikodeissa. Onkin tirkedd, ettd henkilokohtaisen avustajan avulla he pysty-
vét harrastamaan, kulkemaan ja kiyméan tapahtumissa omien toiveiden mukaan ilman, etti
kyseessd on ryhmékodin yhteinen toiminta. (Rajalahti 2012, 81.) Vammaispalvelulain mu-
kaiseen henkilokohtaiseen apuun liittyvd niin sanottu voimavarakriteeri sulkee kuitenkin
usein vaikeasti tai syvisti kehitysvammaiset henkilt henkilokohtaisen avun ulkopuolelle,
silld heilld ei aina ole riittdvad kykya itse médritelld ja ilmaista tarvettaan henkilokohtaiselle
avulle. Vaikeimmin kehitysvammaiset henkil6t eivit useinkaan ilmaise mielipiteitddn ylei-
sesti ymmadrrettidvalld tavalla, jolloin keinot heidédn mielipiteidensi selvittimiseen ovat hyvin

vahvasti pdéttelyyn nojaavia (Ware 2004).

Kun kyseessi on kehitysvammaisten henkildiden itsemairddmisoikeuden toteutuminen asu-
mispalveluissa, on huomioitava myds haastava kidyttdytyminen ja rajoitustoimenpiteet.
Konkreettinen esimerkki kehitysvammaisen henkilon itsemairddmisoikeuden estymisesti
on se, jos hintd tai hdnen toimintaansa joudutaan rajoittamaan. Toisinaan asumispalveluyk-
sikdissd tulee kuitenkin eteen tilanteita, joissa kehitysvammaisen henkilon perusoikeuksia
taytyy rajoittaa hdnen tai muiden ihmisten terveyden ja turvallisuuden takaamiseksi. Henki-
16n vékivaltaisesta, itsetuhoisesta tai hyokkadvistd toimintatavoista tai muutoin epdsopivista
tottumuksista tai kdytoksestd kéytetdén kehitysvammahuollossa usein késitettd haastava
kayttiytyminen. Tdllainen kdytos uhkaa niin henkilon omaa kuin ympérilld olevien ihmisten
tai ympdriston turvallisuutta ja terveyttd ja se aiheuttaa monenlaisia haasteita palvelujérjes-
telmélle. (Hakala 2014, 38.) Rajoitustoimenpiteiden kdytostd on sdddetty Kehitysvamma-
laissa (519/1977, 42 b-p§), jossa kuvataan muun muassa rajoitustoimenpiteiden kdyton ylei-
set edellytykset (42 d §), rajoitustoimenpiteiden kéyton arviointi ja vihentdminen (42 e §)
sekd kuvataan eri rajoitustoimenpiteet, kuka niitd voi toteuttaa ja kuka tekee ratkaisun tai
padtoksen toimenpiteiden kdytostd. Lisdksi sdddetddn siitd, miten rajoitustoimenpiteen jal-
kiselvittely ja kirjaaminen tehddén (42 o §) ja miten rajoitustoimenpidettd koskeva selvitys

ja tiedoksianto tehdddn (42 p §). Asumispalveluyksikdssi kaytettava rajoitustoimenpide voi
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olla esimerkiksi henkildn kiinnipitiminen, aineiden tai esineiden haltuunotto, lyhytaikainen

erillddn pitdminen, valvottu litkkkuminen tai poistumisen estiminen.

Itsemédrdédmisen nikokulmasta on tirkedd ndhdi haastavan toiminnan ja kdytoksen taakse,
mitéd henkilo silld yrittdd saavuttaa tai viestid. Usein vékivaltaisuus tai vahingon tuottaminen
merkitsee sitd, ettei kehitysvammainen henkild saa sanomaansa muille perille, mika turhaut-
taa hdntd ja ajaa hdnet kayttdytymiin haastavasti (Hakala 2014, 38). Asumispalveluyksi-
koissd on tarked pyrkid toimimaan siten, ettei rajoittamistoimenpiteisiin tarvitse ryhtyé. En-
nakointi sekd oikeanlaiset kommunikaatiomenetelmit ovat keskeisessd roolissa haastavien
tilanteiden ehkéisemisessd. Yksikoissé tulee jokaiselle asukkaalle laatia suunnitelmat, miten
yksilon itsemédrddmisoikeutta toteutetaan sekd nimetd myds mahdolliset rajoittamistoimen-
piteet, joihin yksilon kohdalla saatetaan joutua turvautumaan. Kehitysvammalain (519/1977)
42§:ssd saddetddn, ettd erityishuollossa olevan henkilon itsemdirddmisoikeutta on vahvistet-
tava ja 42 a §:ssé lisdtddn, ettd henkilon asiakassuunnitelmaan tulee kirjata toimet, joilla
pyritddn tukemaan ja edistimidn henkilon itsendistd suoriutumista ja itsemdirddamisoikeu-
den toteutumista. Huomioitava on, ettd kehitysvammaisten henkildiden itseméaédradmisoikeu-
den rajoittaminen on sallittua vain niilld perusteilla ja tavoilla, miten kehitysvammaisten eri-
tyishuoltolaissa sdddetddn, ja ainoastaan tehostetun palveluasumisen julkisissa ja yksityi-
sissd asumisyksikdissd sekd laitoksissa. Ty0- ja pdivdtoiminnassa itseméddrddmisoikeuden

rajoittaminen on sallittua tietyin perustein. (Talentia e-julkaisu 2022, 13.)

Kehitysvammaisten henkildiden autonomian ja itsemidraamisoikeuden toteutumista kotona
ja pdivittdisissd toiminnoissa koskevissa tutkimuksissa (esim. Bjornsdottir ym, 2014;
Stefansdottir ym. 2018) on havaittu, ettd kehitysvammainen henkild voi tarkoituksenmukai-
sen tuen avulla kehittdd autonomiaansa ja tehdd omia paédtoksid, mutta kyetidkseen tukemaan
kehitysvammaisen henkilon autonomiaa, tiytyy heitd avustavien henkildiden ymmaértaa ke-
hitysvammaisen henkilon sosiaalisuutta, jolloin henkilokohtainen autonomia voi muodostua
suhteessa muihin ihmisiin eli relationaalisesti. Katariina Hakala (2014, 134) puolestaan ha-
vaitsi tutkimuksessaan, ettd kehitysvammaisten asiakkaiden itsemdardédmisoikeutta ohjaavat
usein palveluorganisaatioiden vakiintuneiden tydkéytdnndt, joihin myos tydajat, tydnjako ja
ammatillinen osaaminen vaikuttavat. Vaarana on, ettd henkildkunta jumittuu tallaisiin pit-
kadn kaytossd olleisiin kdytantdihin, eikd kehitysvammaisten henkildiden itsemadradmisoi-

keuden toteutumista kyetd kdytdnnon tasolla huomioimaan tai edistiméaén.



29

4 TUTKIMUKSEN METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

4.1 Tutkimustehtdva ja tutkimuskysymykset

Tutkielmani tarkoituksena on selvittdd aikuisten kehitysvammaisten henkil6iden itsemadraa-
misoikeuden toteutumista asumispalveluissa. Tutkielman tavoitteena on syventdd ymmaér-
rystd asumispalveluissa asuvien kehitysvammaisten henkildiden itsemédrdémisestd. Mene-
telméltddn tutkielmani on kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Tutkielma perustuu kehitysvam-
maisten henkildiden itsemidradmisen ymmaértamiseen ihmisoikeutena, jota sosiaalitydssd
tulee edistdd. Sosiaalityon perimmdiinen tarkoitus liittyy sen ydintehtdvadin heikoimmassa
asemassa olevien auttamiseen ja heidén oikeuksiensa edistimiseen. Ammattilaisilla ja muilla
toimijoilla on keskeinen rooli siind, miten vammaisten ihmisen itsemdirdamisoikeus toteu-

tuu. (Kivistd ym. 2019, 93, 99.)

Vammaisten henkildiden itseméédrddmisoikeuden toteutumista on aiemmin tutkittu jonkin
verran. Sitd on tarkasteltu esimerkiksi suhteessa asumisymparistoon ja yksilon henkilékoh-
taisiin ominaisuuksiin. Laitosasumisen kontekstissa itsemddraamisoikeuden toteutumista on
tutkittu muun muassa vaikeasti kehitysvammaisen henkilon ndkdkulmasta (Vesala 2010) ja
laitosasumisen lakkauttamisen nidkokulmasta (Teittinen & Rapo 2021). Lisdksi aiemmissa
tutkimuksissa on tarkasteltu myos kehitysvammaisten henkildiden mahdollisuuksia itseméaa-
ridmiseen seki valintojen tekemiseen erilaisissa asumispalveluissa (esim. Saloviita & Aberg
2000; Kozma & Mansell & Beadle-Brown 2009) sekd muun muassa sitd, millainen merkitys
kehitysvammaisten henkildiden henkilkohtaisten ominaisuuksilla on itsemdirddamisoikeu-
den ja autonomian toteutumiselle (esim. Wehmeyer & Garner 2003). Vammaisten henkiloi-
den itsemédradmisoikeuden toteutumista tutkitaan myos Harkittua vammaissosiaalityota-
hankkeessa (HaraVa 2022-2023) esimerkiksi vammaisille henkildille sekd vammaisille so-
siaalipalvelujen ja vammaispalvelujen asiakkaille kohdennetuilla kyselyilld (www.ulap-
land.fi/FI/Kotisivut/Harkittua-vammaissosiaalityota). Aiemman tutkimuksen perusteella
vammaisten henkildiden itseméédrdadmisoikeus ja osallistuminen omien asioiden hoitamiseen

eivit aina toteudu. (Kivistd ym. 2022, 93, 99).
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Kehitysvammaisten henkildiden itseméédrddmisen toteutumista asumispalveluissa ei ole
aiemmin tutkittu kirjallisuuskatsauksen menetelméd soveltaen ja sekd toimintamahdolli-
suuksien ettd relationaalisuuden viitekehyksessd. Tutkielmani vastaa tdhén tutkimuskatvee-
seen. Yhteiskuntatieteellisessd vammaistutkimuksessa itseméédrdadmisoikeus kytkeytyy ni-
menomaan toimintamahdollisuuksiin tai niiden puutteeseen yksilon ja yhteiskunnan vali-
sessé suhteessa (Kivistd ym. 2022, 99). Relationaalisuus puolestaan korostaa itsemadraamis-
oikeudessa sitd nadkdkulmaa, jossa valintoja ja paétoksié ei tehdd milloinkaan tiysin riippu-
mattomina, vaan ne tehdddn aina sen hetkisessé yhteiskunnallisessa ja vuorovaikutteisessa
kontekstissa (Juhila ym. 2021, 170). Tutkimuskysymykseni on tdsmentynyt tutkimuksen
edetessd seuraavaan muotoon: Miten aikuisen kehitysvammaisen itsemédrdéminen rakentuu

asumispalveluissa?

4.2 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Toteutan tutkielmani kuvailevan kirjallisuuskatsauksen metodilla. Tavoitteenani on tutki-
muksen avulla saada monipuolinen ja laaja-alainen kuva sekd syventdd ymmarrysta kehitys-
vammaisten itsemddrdamisoikeuden toteutumisesta asumispalveluissa. Kuvaileva kirjalli-
suuskatsaus on Salmisen (2011, 5) mukaan yleiskatsaus, jossa ei ole tiukkoja sddntdja eika
aineiston valintaakaan rajata ehdottomin sddnndin, joten kdytetyt aineistot ovat laajoja. Tut-
kimuskysymykset ovat usein myds véljid, jolloin tutkittava ilmié voidaan kuvata laajasti.

(Mt).

Mari Kangasniemi ja kumppanit (2013, 291-292) puolestaan méirittelevit kuvailevan kir-
jallisuuskatsauksen olevan aineistoldhtdistd ja ilmion ymmaértdmiseen pyrkivdd kuvausta.
Tutkittaessa kisitteellisid ilmiditd, joissa keskeistd ei ole ilmidn yleisyys tai ndyton aste, voi
kirjallisuuskatsaus olla tarkoituksenmukainen menetelmé tutkimuskysymykseen vastaa-
miseksi. Sen vahvuutena on suunnata tarkastelu tiettyihin erityiskysymyksiin. Toisaalta ku-
vaileva kirjallisuuskatsaus sopii hyvin myds pirstaleisiin ja hajanaisiin aiheisiin ja sen avulla
voidaan tunnistaa ristiriitaisuuksia tai ongelmia tutkittavana olevasta ilmidsti (Kangasniemi
ym. 2013, 292-293, 295; Suhonen & Axelin & Stolt 2016, 7). Kehitysvammaisten henkildi-
den itsemddrddamisoikeus on moniulotteinen ilmid, josta on kirjallisuuskatsauksen keinoin

mahdollista saada laaja, syvillinen ja jisennetty ymmarrys.
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Ari Salminen (2011, 4) toteaa kirjallisuuskatsauksen olevan sekd metodi ettd tutkimustek-
niikka, jossa tutkitaan aiempaa tutkimusta eli kootaan tutkimuksien tuloksia, joista edelleen
johdetaan uudet tutkimustulokset. Kirjallisuuskatsaus edellyttda kriittistd arviointia, joten
huomioitava on, ettd kyseessé ei ole tiivistelmé aihealueen kirjoista tai artikkeleista. Suo-
messa puhutaan kuvailevasta, perinteisestd, laadullisesta ja narratiivisesta kirjallisuuskat-
sauksesta (Kangasniemi ym. 2013, 293). Kirjallisuuskatsaus on kuitenkin hieman harhaan-
johtava termi ja antaa metodista suppeamman kuvan kuin se todellisuudessa on. Englannin
kielessd kaytetddn esimerkiksi termié literature review, jolloin review viittaa katsauksen li-
saksi arviointiin, joka edellyttdd analyyttista, perusteellista ja kriittistd otetta. (Salminen

2011, 5.)

Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta on kahta erilaista tyyppid, integroiva ja narratiivinen kat-
saus. Integroivalla katsauksella on osittain samoja piirteitd kuin systemaattisella kirjallisuus-
katsauksella. Narratiivinen katsaus on menetelmaéllisesti kevyin kirjallisuuskatsauksen
muoto. Sen avulla késiteltdvésti aiheesta voidaan antaa laaja kuva, minka vuoksi se palvelee
tutkimustehtivaini. Narratiivinen katsaus puolestaan voidaan toteuttaa kolmella eri tavalla,
joita ovat toimituksellinen, kommentoiva ja laajimpana toteuttamistapana narratiivinen
yleiskatsaus. Yleensd narratiivisesta katsauksesta puhuttaessa tarkoitetaankin narratiivista
yleiskatsausta. (Salminen 2011, 6-7.) Pro gradu -tutkielmani kuvailevana kirjallisuuskat-
sauksena noudattaa narratiivisen yleiskatsauksen periaatteita. Narratiivinen kirjallisuuskat-
saus pyrkii kuvaamaan tutkittavana olevaan ilmioon liittyvdd aikaisempaa tutkimusta.
Yleensi tarkastelun kohteena on tieteelliset, vertaisarvioidut, tutkimukset. Heikkoutena nar-
ratiivisessa kirjallisuuskatsauksessa voi olla se, ettd se ei ota kantaa valittujen l&hteiden luo-
tettavuuteen tai sithen, miten ne ovat valikoituneet. (Suhonen ym. 2016, 9.) Vastatakseni
tahdn metodiseen kritiikkiin, arvioin ja kuvaan myds tutkimusaineistoni luotettavuutta ja ai-
neiston valintaan liittyvdi prosessia. Kuvailevan analyysin liséksi teen myds tulkitsevaa ana-

lyysia, jossa hyddynndn aiempaa teoria- ja tutkimuskirjallisuutta.

Kangasniemen ja kumppaneiden (2013, 294) mukaan kuvaileva kirjallisuuskatsaus proses-
sina koostuu tutkimuskysymyksen muodostamisesta, aineiston valitsemisesta, kuvailun ra-
kentamisesta ja lopulta tuotetun tuloksen tarkastelemisesta. Niela-Vilén ja Hamari (2016,
23) lisdavit kirjallisuuskatsauksen vaiheeksi vield tutkimusten arvioinnin, joka voidaan kui-

tenkin Kangasniemen ja kumppaneiden (2013, 294) jaottelussa nidhdd kuuluvan osaksi
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aineiston valitsemisen vaihetta. Huomioitavaa on, etté kirjallisuuskatsauksen vaiheet etene-

vt padllekkdisesti (mt.).

Tutkimuskysymys on kirjallisuuskatsauksessa keskeisessd roolissa ohjaten koko tutkimus-
prosessia. Tutkimuskysymyksen pitdd olla riittdvan tdsméllinen ja rajattu, mutta kuitenkin
niin viljd, ettd se mahdollistaa ilmion tarkastelun eri ndkdkulmista. Ennen tutkimuskysy-
myksen muotoilua tehdddn alustava kirjallisuuskatsaus tutkittavaan ilmioon liittyen ja tutki-
muskysymys liitetddn osaksi laajempaa kisitteellistd tai teoreettista viitekehystd. (Kangas-
niemi ym. 2013, 294-295.) Olen mééritellyt luvuissa kaksi ja kolme tutkimukseni keskeiset
késitteet ja teoreettisen viitekehyksen, jotka toimivat ikdén kuin silmédlaseina, joiden lépi
tarkastelen kysymystd aikuisten kehitysvammaisten itseméédrdadmisoikeuden rakentumisesta

asumispalveluissa, kuitenkaan ohjaamatta etukéteen aineistosta nousevia teemoja (mt., 295).

Sosiaalitydssd puhutaan enenevisti ndyttdon perustuvasta toiminnasta, tietoperustaisuudesta
jatiedolla johtamisesta. Riitta Suhonen ja kumppanit (2016, 7) toteavatkin, ettd kirjallisuus-
katsausten lisdéintyminen ja eri variaatioiden kéyttd ovat kehittyneet juuri ndyttoon perustu-
van toiminnan vaatimuksesta ja lisdéntymisestd. Salmisen (2011, 7, 39) mukaan narratiivi-
nen katsaus kuvailevana tutkimustekniikkana ei anna analyyttisinta tulosta, mutta se auttaa
ajantasaistamaan tutkimustietoa ja ndin ollen mahdollistaa tuottamaan ajankohtaista tietoa,
jota ei muun tieteellisen kirjallisuuden avulla pystytd vilttimattd tarjoamaan. Joka tapauk-
sessa kirjallisuuskatsaus tarjoaa tutkijoille erinomaisia aineksia perehtyi alansa tieteelliseen

tutkimukseen laajasti ja systemaattisesti.

Poliittinen paitoksentekojdrjestelma tarvitsee tieteellistd tutkimusta tuekseen, miké todentuu
ndyttoon perustuvana padatoksentekona ja parhaiden kéytintdjen etsimisend ja omaksumi-
sena. Joillakin tieteenaloilla, kuten l4édketieteessd, asiantuntijoiden ja péddtoksentekijoiden
tukena on uusinta tieteellistd tietoa koottuna alan tutkimuksista, kirjallisuuskatsausten
avulla. Hyoty4 tistd olisi myos yhteiskuntatieteissd, koska tiedon sddnnonmukaisella paivit-
tamiselld saavat kiytinnon tyota tekevit tuoreimmat tulokset kayttoonsé (mt., 39). Kehitys-
vammaisten henkildiden itsemadradmisoikeuden toteutumisesta tarvitaan tutkimuksellista
tietoa, silld laitosasumisen lakkauttamisen tavoitteeseen liittyen periaatteena on itsemairaa-
misen parempi toteutuminen siirryttdessd yksilollisempédan asumiseen. [lman tutkittua tietoa
tdma tavoite voi jddda abstraktiksi retoriikaksi, kuten asumispalveluiden asiakasldahtdisyy-

den osalta on jo aiemmin todettu (ks. Teittinen & Rapo 2021).
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4.3 Aineiston hankinta

Aineiston valintaa kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa ohjaa tutkimuskysymys ja sithen
vastaamiseksi pyritddn 16ytdmain relevantti aineisto. Niin aineiston valinta kuin sen analyysi
tapahtuvat aineistoldhtoisesti ja osin limittdin. Aineistoa valittaessa tulee kiinnittdd huomiota
sithen, ettd jokainen alkuperdistutkimus vastaa tutkimuskysymykseen joko tdsmentdmalla,

jasentdmalld, kritisoimalla tai avaamalla sitd. (Kangasniemi 2013, 295.)

Kuvailevan katsauksen aineisto haetaan padsaantdisesti elektronisista tietokannoista. Aineis-
toa voidaan hakea myds manuaalisilla hauilla tieteellisistd julkaisuista, mika tarkoittaa va-
littujen tutkimusartikkelien ldhdeluettelojen ldpikdyntid ja sellaisien tutkimusaiheeseen so-
veltuvien tutkimuksien etsimisti, jotka eivit ole 16ytyneet elektronisista tietokannoista. Kir-
jallisuuskatsauksen hakuprosessin systemaattisuuteen vaikuttaa se, milld katsaustyypilla tut-
kimus toteutetaan, mutta yleisesti ilmidtd tarkastelevassa katsauksessa ei 1dhestymistavan
tarvitse olla kovin systemaattinen. Aineiston riittivyyden maérittdd tutkimuskysymyksen

laajuus. (Kangasniemi ym. 2013, 295; Niela-Vilén & Hamari 2016, 25, 27.)

Olen asettanut aineiston valintaa helpottaakseni mukaanotto- ja poissulkukriteerit (taulukko
1). Mukaanotto- ja poissulkukriteerien kiytto auttaa pitimién katsauksen suunnitellussa fo-
kuksessa, ja ne helpottavat aineiston koon hallintaa, esimerkiksi rajaamalla teosten julkaisu-
vuodet tai julkaisukielet (Niela-Vilén & Hamari 2016, 26). Kriteerien kdyttd muistuttaa ta-
paa, jolla systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa valintaprosessin vaiheet raportoidaan.
Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa aineiston kokoamisessa painottuu aikaisempien tutki-
muksien sisdlto ja niiden suhde toisiinsa, miké tarkoittaa sité, ettd aineiston valinta edellyttda
koko prosessin ajan sen reflektointia suhteessa tutkimuskysymykseen. Tdlloin tutkimusky-
symys muotoutuu ja valittu aineisto tarkentuu prosessin aikana. (Kangasniemi ym.2013,

295-296.)



Taulukko 1. Mukaanotto- ja poissulkukriteerit

Mukaanottokriteeri

Poissulkukriteeri

Viitteen ndkdkulma

Aikuisten kehitysvammaisten
henkildiden itsemddrddmisen
toteutuminen asumispalve-
luissa. Kehitysvammaisten

oma ja/ tai ammattilaisten né-

Muu kuin asumispalveluiden
nékokulma kehitysvammais-
ten itsemadradmisoikeuden
toteutumiseen. Muiden kuin

kehitysvammaisten henkiloi-

tomasti

kemys. den tai ammattilaisten néke-
mys. Kohderyhméind muut
kuin aikuiset kehitysvammai-
set.
Julkaisuajankohta 2013-2023 Julkaistu 2012 tai aiemmin
Kieli Suomi, englanti tai ruotsi Muu kieli
Julkaisutyyppi Tutkimusartikkeli, kirja tai Julkaisut, joihin ei ole kerétty
véitoskirja, selvitys tai ra- empiiristd aineistoa. Ammat-
portti, johon keritty empii- tilehdet.
ristd aineistoa.
Saatavuus Luettavissa verkossa maksut- | Ei luettavissa verkossa
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Mukaanottokriteerit (taulukko 1) olen asettanut tutkimuskysymykseni nédkokulmasta siten,

ettd viitteen ndkdkulma tulee liittyd kehitysvammaisten henkildiden itsemdirddmisen toteu-

tumiseen asumispalveluissa ja siitd tulee kdyda ilmi kehitysvammaisten henkil6iden tai am-

mattilaisten ndkemys. Poissulkukriteerind on siis muu kuin asumispalveluiden nékokulma

kehitysvammaisten henkildiden itseméédrddmisen liittyen tai se, ettei kehitysvammaisten

henkildiden tai ammattilaisten ndkokulmaa tule esiin. Julkaisuajankohtaa koskeva mu-

kaanottokriteeri on aikavili 2013-2023 ja poissulkukriteerind on vuonna 2012 tai sitd aiem-

min julkaistut aineistot.

Suomessa on vuonna 2010 tehty periaatepdétds laitospaikkojen vahentdmiseksi sekd vuonna

2016 ratifioitu YK:n vammaisten oikeuksien sopimus. Samoihin aikoihin on paivitetty myos

laki kehitysvammaisten erityishuollosta (23.6.1977/519), jossa sdddetdin muun muassa
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itsemddrddmisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kiytosté erityishuollossa.
Niéin ollen olen péddtynyt tarkastelemaan aiheeseen liittyvdd tutkimusta vuodesta 2013 al-
kaen, olettaen, ettd tutkimuksessa on kiinnitetty enenevissd mdarin huomiota myds itsemaa-
rddmisoikeuden toteutumiseen. Aluksi asetin suomen ja englannin kielen mukaanottokritee-
reiksi silld perusteella, ettd hallitsen ne parhaiten huomioiden gradun tekemiseen kiytetta-
vissd olevan rajallisen ajan. Hakuja tehdessdni huomasin kuitenkin, ettd aiheesta on tehty
ruotsinkielinen véitoskirja, joten asiaa jonkin aikaa pohdittuani, pditin lisétd ruotsin kielen

mukaanottokriteereihin. Poissulkukriteerind on muut kielet kuin suomi, englanti tai ruotsi.

Vertaisarvioitujen tieteellisten tutkimuksien mukaan ottaminen lisdd seki aineistona olevien
tutkimusten ettd kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta (Niela-Vilén & Hamari 2016, 26). Jul-
kaisutyyppid koskevaksi mukaanottokriteeriksi asetin aluksi tieteellisen ja vertaisarvioidun
tutkimusartikkelin, kirjan tai véitoskirjan. Prosessin edetessd ja hakuja tehdesséd véljensin
kuitenkin julkaisutyypin kriteereiti siten, ettd hyviksyin mukaan muitakin kuin vertaisarvi-
oituja tutkimusjulkaisuja, kuten selvityksié ja raportteja, joihin on kuitenkin kerétty empii-
ristd aineistoa. Poissulkukriteeriksi muodostui télloin sellaiset julkaisut, joihin ei ole kerdtty
empiiristd aineistoa, kuten kirjallisuuskatsaukset. Myods ammattilehdet ja niiden artikkelit

suljin aineistohakujen ulkopuolelle.

Viimeisend mukaanottokriteerind on teoksen saatavuus verkossa maksuttomasti ja poissul-
kukriteerind vastaavasti se, ettei teos ole kokonaan luettavissa verkossa. Niela-Vilén & Ha-
mari (2016, 26) toteavat, ettei tekstien saatavuus kokonaan sdhkoisesti tai maksuttomasti
saisi olla mukaanotto- tai poissulkukriteerind, silld se saattaa vaikuttaa tutkimuksen luotet-
tavuuteen. Huomioiden pro gradu -tutkielmaan kiytettavissd olevien resurssien rajallisuu-
den, médrittelin kuitenkin mukaanottokriteeriksi Lapin yliopiston kautta maksuttomasti ja

kokonaan sdhkodisesti saatavilla olevat tutkimukset.

Aloitin aineiston hakemisen tekemilld kokeilevia hakuja niin Finnan tietokantaan, Google
scholariin kuin Luc-Finnan kansainvélisiin e-aineistoihin. Sain Lapin yliopiston tietoasian-
tuntijoilta apua tiedonhakuun kahdessa teams-ohjauksessa. Kokeilevien hakujen myo6té kévi
nopeasti ilmi, ettd kehitysvammaisten itseméédrdadmisoikeuden toteutumisesta asumispalve-
luissa 10ytyy melko paljon pro graduja sekd ammattikorkeakoulutasoisia opinndytetoitd,

mutta suomenkielistd tieteellistd tutkimusta aiheesta on tehty melko vidhén, erityisesti
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kehitysvammaisten henkildiden kokemusten nédkokulmasta. Kokeilevien hakujen perusteella

muodostui kuitenkin ndkemys, ettd kansainvélistd tutkimusta on 10ydettavissé.

Tein kolme eri hakua, jotka esittelen taulukoissa 2 ja 3. Ensimmadiseksi suoritin aineistohaun
suomenkielisiin aineistoihin Finnassa (taulukko 2). Kirjaston tietoasiantuntijan ohjauksen
pohjalta 1dhdin muodostamaan mahdollisimman véhén rajaavaa hakulauseketta Finnan tie-
tokantaan, jotta 10ytéisin mahdollisimman paljon relevanttia aineistoa tutkimukseeni. Koska
suomenkielistd tutkimusta aiheesta vaikutti olevan vdhén, suositteli tietoasiantuntija sen
vuoksi hakemaan yleisilld ja vain muutamilla hakusanoilla aineistoa. Suoritin kaksi eri hakua

Finnassa. Ndmai ndkyvat eriteltynd taulukossa 2.

Taulukko 2. Haku Finna-tietokannassa.

Finna (kirjat ja lehdet)

Haku 12.3.23
Hakulauseke: kehitysvamma* AND auto-

nomia OR itsemadrdami* OR osallisuus

OR oikeudet

Rajaukset:

- Julkaisuvuosi: 20132023
- Kirja
- Lehti/artikkeli

Haun tulos: 231 kpl viitteitd

Finna (viitoskirjat)

Haku 12.3.23
Hakulauseke: kehitysvamma* AND auto-
nomia OR itsemadrdami* OR osallisuus

OR oikeudet

Rajaukset:

- Julkaisuvuosi 2013-2023
- Viitoskirja

Haun tulos: 12 kpl viitteitd

Ensimmaéinen haku Finnassa (taulukko 2) kohdistui kirjoihin ja lehtiin/artikkeleihin. Haku-
lausekkeeksi muodostui kehitysvamma* AND autonomia OR itseméédrddmi* OR osallisuus
OR oikeudet. Rajasin hakua asettamalla julkaisuvuodeksi aikavélin 2013-2023 seka asetta-
malla aineistotyypiksi “kirja” sekd “lehti/artikkeli”. Hakutuloksena 16ytyi viitteitd 231 kap-
paletta. Seuraavaksi kdvin viitteet ldpi lukemalla otsikon ja tarvittaessa asiasanat ja karsin
pois sellaiset viitteet, jotka eivét ndiden perusteella liittyneet tutkimusaiheeseeni tai olleet
saatavilla maksutta verkossa. Tuloksena oli yhdeksén viitettd. Yksi kirjoista oli ilmestynyt
sekd englanninkielisend, ettd suomenkielisend, joten valitsin aineistoon mukaan suomenkie-

lisen version. Néin ollen tuloksena oli kahdeksan viitetta.
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Seuraavaksi tein Finnassa haun kohdistuen véitdskirjoihin (taulukko 2). Hakulauseke oli
sama kuin edellisessd haussa. Rajauksena oli julkaisuvuosi 2013-2023 ja aineistotyyppind
véitoskirja. Haun tuloksena 16ytyi 12 kpl viitteitd. Otsikoiden ja asiasanojen perusteella yksi
véitoskirja liittyi tutkimuskysymykseeni, mutta sama véitdskirja oli 10ytynyt jo edellisessd
haussani Finnassa, joten aineistoni ei kasvanut véitoskirjoihin kohdistetulla haulla endé lisda.
Niin ollen Finnasta 16ytynyt aineisto kattaa kahdeksan viitettd, jotka péddsivit seuraavaan

seulontavaiheeseen arvioitaviksi tiivistelmén ja tuloslukujen perusteella.

Seuraavaksi oli vuorossa englanninkielisen hakulausekkeen muodostaminen kansainvélisten
e-aineistojen hakua varten. Aluksi méérittelin tutkimuskysymykseni keskeisten asiasanojen
englanninkieliset versiot. Apuna tdssd kéytin kirjaston tietoasiantuntijan ohjeesta Finto.fi-
sivuston Yleinen suomalainen ontologia (YSO) -sanastoa, josta l0ytyy suomenkielisille sa-
noille myds englanninkielisid vastineita. Tein myds koehakuja kansainviélisiin aineistoihin
ja silmiilin hakutuloksina 16ytyneiden artikkeleiden asiasanoja, joista poimin keskeisimpid
omaan tutkimuskysymykseen liittyvid englanninkielisid termejd muodostaakseni riittdvin
kattavan hakulausekkeen. Lopullinen hakulauseke oli: “people with intellectual disability"
OR "people with learning disability" OR "intellectual disability" OR "developmentally dis-
abled" AND autonomy OR self-determination OR decision-making OR choice OR "inde-
pendent living" AND housing OR residential OR "group homes" OR "supported housing"
OR "supported living". Kansainvilisiin aineistoihin koskevan haun tein Lapin yliopiston kir-

jaston (Luc-Finna) kansainvélisten e-aineistojen tarkennetulla haulla (taulukko 3).
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Taulukko 3. Luc-Finnan kansainvilisten e-aineistojen haku

Luc-Finna (kansainvéliset e-aineistot, tarkennettu haku)

Haku 12.3.23

Hakulauseke: “people with intellectual disability" OR "people with learning disability"
OR "intellectual disability" OR "developmentally disabled" AND autonomy OR self-de-
termination OR decision-making OR choice OR "independent living" AND housing OR
residential OR "group homes" OR "supported housing" OR "supported living"

Rajaukset:
- Julkaisuvuosi: 2013-2023
- Abstrakti

Haun tulos: 165 kpl viitteitd

Rajasin aineistohakua Luc-Finnassa (taulukko 3) maédritteleméalld julkaisuvuodeksi 2013—
2023 seka asettamalla hakusanojen ilmenemisen abstrakteissa. Hakutulokseksi sain 165 vii-
tettd, joista valitsin 20 ensimmaisté teosta joko otsikon tai asiasanojen perusteella ja sen pe-
rusteella, ettd ne olivat kokonaan saatavilla verkossa sekd englannin- tai ruotsinkielisid. Nai-
den valitun 20:n viitteen relevanssia arvioin seuraavassa seulontavaiheessa tarkemmin tii-

vistelmén ja tuloslukujen lukemisen perusteella.

Aineiston valinnan apuna on mahdollista kédyttd taulukointia, mika auttaa jisentdméén va-
littua aineistoa seké arvioimaan sen luotettavuutta. Taulukointi toimii apuna tunnistamaan,
vastaako valittujen ldahteiden sisélto tutkimuskysymykseen tai ovatko ldhteet tutkimuskysy-
myksen kannalta toisiinsa ndhden relevantteja. (Kangasniemi ym. 2013, 296.) Taulukoinnin
avulla tarkastelin tdssd vaiheessa mukana ollutta 28:aa viitettd tarkemmin tiivistelmén ja tu-
loslukujen osalta peilaten niitd tutkimukseni tarkoitukseen, ja arvioin késitelldanko niissd
kehitysvammaisten itsemédrdédmisoikeuden toteutumista asumispalveluissa. Tdssd vaiheessa
mukaanotto— ja ulossulkukriteerit (taulukko 1) tarkentuivat siten, ettd pddtin jattda aineis-
tosta pois kirjallisuuskatsaukset sekd selvitykset, joissa ei ollut kerdtty ja hyddynnetty em-
piiristd tutkimusaineistoa. Lisdksi tarkensin viitteiden ndkokulman koskemaan aikuisia ke-

hitysvammaisia, ei lapsia.
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Toisessa seulontavaiheessa kahdeksasta kotimaisesta viitteestd karsiutui pois kaksi viitetta.
Toinen oli kehitysvammaliiton julkaisu, jossa mukana ollut tukiasumista kasittelevé tutki-
mus oli toteutettu kirjallisuuskatsauksena. Liséksi pois karsiutui empiiristd aineistoa sisélta-
méton selvitys, jossa oli kéytetty ainoastaan kirjallisia ldhteitd. Julkaisujen tuloslukuja tar-
kemmin lukiessani karsiutui lopulta pois vield kaksi kotimaista viitettd, silld niissd ei kéy-
nytkéddn esiin kehitysvammaisten henkil6iden tai ammattilaisten ndkemys itseméédrdédmisen
toteutumisesta. Ndin ollen ndiden seulontavaiheiden jilkeen mukana oli neljd viitettd Finna-

tietokannan suomenkielisistd hakutuloksista.

Kansainviliset artikkelit, joita oli tdssé vaiheessa 20 kappaletta, kdvin toisessa seulontavai-
heessa ldpi samoin periaattein. Niistd karsiutui pois 11 viitettd, jolloin jdljelle jdi 9 viitetta.
Karsiutuneet viitteet eivét tdyttdneet mukaanottokriteerejd (taulukko 1), esimerkiksi yksi ar-
tikkeli oli tutkimusprotokolla, ei siis vield toteutettu tutkimus, neljd artikkelia ei ollut rele-
vantteja tutkimusaiheen kannalta, yhdessa tutkimuksessa oli mukana myds lapsia, ja yhdessd
puolestaan kohderyhmina oli vammautuneet ihmiset kehitysvammaisten henkildiden sijaan.
Kaksi artikkelia oli tyypiltddn ei-empiirisid katsauksia. Yhté artikkelia ei etsinndisté huoli-
matta 16ytynyt kokonaisena tekstind ja tdmén lisdksi huomasin, ettd viimeisin artikkeli oli
duplikaatti, eli esiintyi 20 valikoituneen joukossa toistamiseen. Niin ollen toisen seulonta-
vaiheen jéilkeen kotimaisia viitteitd oli mukana neljd kappaletta ja kansainvélisten viitteita
yhdeksdn kappaletta eli yhteensd 13 viitettd, joka on katsauksen lopullinen aineisto. Haku-

prosessin systemaattinen eteneminen on esitelty kuviossa 1.
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ENIMMAISET HAUT TIETOKANTOIHIN

Hakutulos: N= 408 viitetta
Finna kirjat ja artikkelit: 231
Finna véitoskirjat: 12
Luc-Finna kansainvéliset
e-aineistot: 165

|

ENSIMMAINEN SEULONTAVATHE

Finna: saatavilla verkossa, relevanssi otsikon ja

. . : . Hakutulos: n= 28 viitetti
asiasanojen perusteella, tuplien poisto

— Finna kotimaiset kirjat, artikkelit ja véitokirjat: 8

. . e Luc-Finna kansainviliset e-aineistot: 20
Luc-Finna: relevanssin mukaan 20 ensimmaéista

mukaanottokriteerien, otsikon ja asiasanojen perusteella

|

TOINEN SEULONTAVAIHE KATSAUKSEN LOPULLINEN AINEISTO

Finna: karsinta tiivistelmén ja tuloslukujen perusteella,

kirjallisuuskatsausten poisto Hakutulqs: n= 13 viitetti
Finna kotimaiset teokset: 4
Luc-Finna: karsinta tiivistelmén ja tuloslukujen Luc-Finna kansainvaliset artikkelit: 9

perusteella, kirjallisuuskatsausten poisto, tuplien poisto,
mukaanotto- ja ulossulkukriteerien tarkentaminen

Kuvio 1. Aineiston systemaattinen hakuprosessi

Vaikka hakulausekkeet olisi suunniteltu hyvin etukéteen, voi hakutulokseksi silti tulla myos
sellaisia tutkimuksia, jotka eivét sovellu kirjallisuuskatsauksen aiheeseen, kuten omassa ha-
kuprosessissani tapahtui. Tdlloin mukaanotto- ja poissulkukriteerit auttavat valitsemaan tut-
kimukset otsikoiden ja abstraktien sekéd lopulta koko tekstien luennan perusteella. Niela-
Vilénin ja Hamarin (2016) mukaan kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden kannalta olisi ai-
neistohaussa oltava vdhintdén kaksi tutkijaa, mutta kuten opinndytteet yleensd, my0ds tdma
tutkielma ja sen aineistohaku on toteutettu yksin. Olen kuitenkin hakuprosessin aikana hyd-
dyntényt kirjaston tietoasiantuntijan apua ja saanut tirkeitd neuvoja hakujen suorittamiseen.
Olen tallentanut hakuprosessin haut, jotta pystyin palaamaan niihin myéhemmin ja varmis-
tamaan, ettei mitdéin ole jidnyt huomaamatta. Liséksi olen kéyttinyt taulukointia apuna ai-
neiston seulontavaiheessa. Hakuprosessin (taulukko 4) olen pyrkinyt kuvaamaan mahdolli-
simman tarkasti, varmistaakseni sen, ettd myos toisen tutkijan on mahdollista saada sama

tulos. (Mt., 26.) Néilld edelld mainituilla hakuprosessin vaiheilla ja niiden mahdollisimman



41

tarkalla kuvaamisella olen pyrkinyt lisddméén tutkimukseni luotettavuutta. Kirjallisuuskat-
saukseeni edelld esitellyn hakuprosessin kautta valitun lopullisen aineiston esittelen taulu-
kossa 4. Taulukon alussa esittelen kotimaiset julkaisut (1.—4.) ja niiden jdlkeen kansainvali-

set julkaisut (5.—13.).

Taulukko 4. Koko tutkimusaineisto (n=13)

Julkaisun nimi Tekijd/-t ja julkai- | Tutkimusmetodi | Osallistujien ku-
suvuosi ja julkaisun vaus ja tutkimuk-
tyyppi sen konteksti

Personer med ut- | Lindqvist, Ann- Laadullinen tutki- | Asumisyksikdssa
vecklings- Marie 2014. mus. asuvat kehitys-
storning skapar Haastattelu ja ha- | vammaiset asiak-
och utdvar vainnointi seka kaat, henkil6-

sitt sociala med- hallinnolliset asia- | kunta seké johtoa.
borgarskap — kirjat. Suomi.
spanningsfalt Viitoskirja.

kring delaktighet

Sebastianin tahtoa
tulkitsemassa: Sy-
vésti kehitysvam-

Miettinen, Sonja
2021

Laadullinen tutki-
mus. Haastattelu
ja havainnointi.

Ryhmaikodissa
asuva kehitys-
vammainen hen-

maisen sosiaali- Vertaisarvioitu kilo, 1ahityonteki-
huollon asiakkaan tutkimusartikkeli. | jit ja omaiset.
mahdollisuudet Suomi.

vaikuttaa omaan

arkeensa

Laitoskulttuurista | Eriksson, Susan Laadullinen tutki- | Vammaiset palve-
itsemaddrdami- 2013 mus. Haastattelu | lunkéyttdjit, tyon-
seen: tutkimus jaryhmikeskus- | tekijét ja vam-
henkilokohtai- telu. maispalvelupaal-
sesta budjetoin- Tutkimusraportti. | likot.

nista vammaispal- Suomi.

veluissa

Vaikeasti kehitys- | Vehmas, Simo & | Laadullinen tutki- | Ryhmékodissa
vammaisten arki | Mietola, Reetta mus. Haastattelu | asuvat kuusi sy-
ja thmisyys 2022 ja havainnointi vésti kehitysvam-

sekd kirjalliset
asiakirjat.
Vertaisarvioitu
kirja.

maista henkiloa,
perheenjésenet ja
tyontekijat.
Suomi.

Being in control:
Choice and con-
trol of support re-
ceived in sup-
ported living. A
study based on
the narratives of
people with

Pallisera, Maria &
Vila, Montserrat
& Fullana, Judit
& Valls, Maria-
Josep

2021

Laadullinen tutki-
mus.

Haastattelu.
Vertaisarvioitu
tutkimusartikkeli.

Tuetussa asumi-
sessa asuvat kehi-
tysvammaiset
henkil6t (n=13) ja
tyontekijit (n=6).
Espanja.




intellectual disa-

bility and support
staff.

6. | The Role of Per- | Cvijeti¢, Marija & | Médéréllinen tutki- | Lapsuudenko-
sonal and Envi- Kaljaca, Svetlana | mus. Kyselylo- dissa, asumisyksi-
ronmental Factors | & Glumbi¢, Ne- | make. koissd ja tuki-
in Autonomous nad 2021 Vertaisarvioitu asunnoissa asuvat
Behaviour of Peo- tutkimusartikkeli. | lievésti ja keski-
ple with Intellec- vaikeasti kehitys-
tual Disability vammaiset henki-

16t (n=128).
Serbia.

7. | Conundrums of Bigby, Christine | Laadullinen tutki- | Tukiasunnoissa
supported living: | & Bould, Emma | mus. Haastattelu. | asuvat kehitys-
The experiences | & Beadle-Brown, | Vertaisarvioitu vammaiset henki-
of people with in- | Julie tutkimusartikkeli. | 16t (N=34).
tellectual disabil- | 2017 Australia.
ity

8. | Partnership with | Cudré-Mauroux, | Laadullinen tutki- | Asumispalve-
social care profes- | Annick & Piérart, | mus. Ryhmékes- | luissa asuvat lie-
sionals as a con- | Genevieve & kustelut. vésti tai keskivai-
text for promoting | Vaucher, Carla Vertaisarvioitu keasti kehitys-
self-determination | 2020 tutkimusartikkeli. | vammaiset henki-
among people 16t ja asumispal-
with intellectual veluiden tyonteki-
disabilities. jit (n=20).

Sveitsi.

9. | Relocating people | McConkey, Roy | Laadullinen tutki- | Tuetussa tai ryh-
with intellectual & Keogh, Fiona mus. mikodissa asuvat
disability to new | & Bunting, Bren- | Haastattelu. sekd vield laitok-
accommodation dan & Iriarte, Vertaisarvioitu sessa asuvat kehi-
and support set- Edurne Garcia & | tutkimusartikkeli. | tysvammaiset
tings: Contrasts Watson, Sheelah henkil6t (n= 89).
between personal- | Flatman 2016 Irlanti.
ized arrangements
and group home
placements.

10. | The group home | van der Weele, Laadullinen tutki- | Ryhmikodissa
as moral labora- Simon & Brede- | mus. Havain- asuvat lieviasti ke-
tory: tracing the wold, Femmianne | nointi. hitysvammaiset
ethic of autonomy | & Leget, Carlo & | Vertaisarvioitu henkil6t (n=28) ja
in Dutch intellec- | Tonkens, Evelien | tutkimusartikkeli. | tyontekijdt
tual disability 2021 (n=13).
care. Alankomaat.

11. | Environmental, Vaucher, Carla & | Laadullinen tutki- | Asumisyksikdissé
Personal, and Re- | Cudré-Mauroux, | mus. Ryhmékes- | asuvat lie-
lational Barriers Annick & Piérart, | kustelut. Ver- vasti/keskiastei-

and Facilitators to
Self-Determina-
tion among

Genevieve 2020

taisarvioitu tutki-
musartikkeli.

sesti kehitysvam-
maiset henkil6t
(n=10) ja
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Adults with Intel- sosiaalihuollon
lectual Disabili- ammattilaiset
ties. (n=10).

Sveitsi.

12. | Dimensions of Humphreys, Lin- | Miéréllinen tutki- | Ryhméakodeissa
group home cul- | coln & Bigby, mus. Mittaristo. (23) asuvat kehi-
ture as predictors | Christine & lac- | Vertaisarvioitu tysvammaiset
of quality of life | ono, Teresa 2020 | tutkimusartikkeli. | henkil6t (98) ja
outcomes. tyontekijit. Aust-

ralia.

13. | The Institutional | Niedbalski, Jakub | Laadullinen tutki- | Asumispalveluyk-
Conditions of the | 2022 mus. Havainnot | sikoissd asuvat eri
Life of People ja haastattelut. tasoisesti kehitys-
with Intellectual Vertaisarvioitu vammaiset henki-
Disabilities (ID) tutkimusartikkeli. | 16t (n=20) ja hen-
in a Residential kilokunta. (n=32).
Care Facility. Puola.

Lopullinen aineisto koostuu kolmestatoista (13) julkaisusta, joista suurin osa eli, yksitoista
kappaletta on vertaisarvioituja tutkimusraportteja yhden julkaisun (Vehmas & Mietola,
2022) ollessa kirja. Julkaisuista yksi on yhteiskuntatieteiden véitoskirja (Lindqvist 2014) ja
yksi on hankkeeseen liittyvé tutkimusraportti (Eriksson, 2013). Tieteellisyyden ndkdkul-
masta aineistoa voi siis pitdéd uskottavana ja luotettavana. Suurin osa eli yksitoista julkaisua
aineistosta oli toteutettu laadullisen tutkimuksen menetelmin ja kaksi tutkimusta olivat maa-
rdllisid (Cvijeti¢ ym. 2021; Humphreys ym. 2020). Sosiaalityohon ja yhteiskuntatieteisiin
liittyva tutkimus painottuu yleisesti laadulliseen tutkimusperinteeseen, joten se, ettd aineis-
toon pédtyi myos madréllistd tutkimusta lisdd sen monipuolisuutta. Suurimmassa osassa eli
yhdeksidssé aineiston laadullisista tutkimuksista menetelména oli kéytetty haastattelua ja ha-
vainnointia. Kolmessa aineiston julkaisuista oli kdytetty ryhmékeskustelua ja kahdessa laa-
dullisessa tutkimuksessa oli kdytetty lisiksi myds asiakirjoja aineistona. Kahdessa méaralli-

sessd tutkimuksessa menetelméni oli kyselylomake tai mittaristo.

Tutkimuksiin osallistuneet kehitysvammaiset asuivat padsdintdisesti joko tukiasunnoissa tai
ryhmékodeissa. Yhdessé tutkimuksessa oli mukana myds lapsuudenperheensi luona asuvia
kehitysvammaisia henkilditd (Cvijeti¢ ym. 2021) ja yhdessa tutkimuksessa sellaisia kehitys-
vammaisia henkil0iti, jotka asuivat vield laitosmaisessa ymparistossd odottaen muuttoa uu-
teen asumisyksikkoon (McConkey ym. 2016). Liséksi osaan tutkimuksista osallistui kehi-
tysvammaisten henkildiden lisdksi asumispalveluyksikdiden tyontekijoitd ja asukkaiden

omaisia sekd palveluiden johtotason henkiloita.
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Maantieteellisesti aineisto on kokoonsa suhteutettuna kattava. Julkaisuista neljd on Suo-
messa toteutettuja tutkimuksia. Kaksi tutkimusta on toteutettu Australiassa ja loput seitse-
mén tutkimusta on ympéri Eurooppaa. Edustettuna ovat Espanja, Ranska, Sveitsi, Irlanti,
Serbia, Alankomaat ja Puola. Vaikka maat ovat keskendén kulttuurisesti ja poliittisesti eri-
laisia, niin analyysissa en kuitenkaan havainnut mitéén suuria eroja aineistojen tulosten vi-
lilla, miké kertoo siitd, ettd kehitysvammaisten itsemédrddmisoikeuden toteutumiselle mer-

kitykselliset asiat ovat samankaltaisia eri puolella maailmaa.

4.4 Aineiston analyysi

Analyysivaihe kdynnistyi tutustumalla aineistoon ja oli siis aluksi aineistoldahtdistd. Aloitin
aineiston analyysin lukemalla aineistooni sisdltyvit 13 julkaisua ldpi huolellisesti. Suurin
osa aineistoon sisdltyvistd julkaisuista oli englanninkielisi, joten lukemiseen meni enem-
mén aikaa, kuin jos olisin lukenut pelkéstdéin suomenkielisté tekstid. Erityisen paljon aikaa
kului ruotsinkielisen viitoskirjan lukemiseen — ja ymmartdmiseen, ei pelkdstdan kielen, vaan
myos julkaisun laajuuden vuoksi. Tédsséd vaiheessa pohdin vield sité, pitdisiko minun tiuken-
taa mukaanottokriteerejé kielen osalta, mutta paddyin pitdméén ruotsinkielisen véitdskirjan
mukana aineistossa, silld se osoittautui tuovan arvokasta tietoa tutkimukseeni nimenomaan

Suomen kontekstissa.

Jo ensimmadiselld kerralla kdydesséni aineistoa syvemmin ldpi tutkimuskysymysten ndkd-
kulmasta, tunnistin sieltdi muutamia selkeitd, usein toistuvia, asioita ja teemoja. Pdddyin to-
teuttamaan aineiston analyysin teemoittelevan siséllonanalyysin metodilla (ks. esim. Tuomi
& Sarajdrvi 2018). Teemoittelussa aineistosta nostetaan esiin tutkimustehtivaén liittyvid
keskeisid asiakokonaisuuksia sekd usein esiintyvié piirteitd (Juhila, n.d.). Lahtdkohtanani oli
edetd analyysissa aineistoléhtoisesti. Teoria tuli mukaan siind vaiheessa, kun aloin tulkitse-
maan ja jasentdmaén tuloksia. Vaikka minulla olikin ennalta tyon kautta kokemusta liittyen
tutkimusaiheeseeni ja my0s teoriatietoa aiheesta, pyrin siihen, etten antaisi niiden vaikuttaa
tapaani lukea ja suhtautua aineistoon. Teemoittelussa oleellista on se, ettd teemat syntyvét

analyysin tuloksena eiviatkd siten, ettd tutkija sijoittelee aineistosta poimiminaan osia ennalta
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médriteltyihin teemoihin. Teemoittelu vaatii tutkijalta aineiston herkk&d kuuntelemista.

(Juhila, n.d.)

Narratiivisen kirjallisuuskatsauksen analyysi toteutuu kuvailevalla synteesilld (Salminen
2011, 7). Katsaukseen valitusta aineistosta etsitddn tutkimuskohteena olevaan ilmidon liitty-
vid merkityksellisid asioita, jotka ryhmitelldén siséllollisiksi kokonaisuuksiksi. Aineistoldh-
teisessd kuvailussa oleellista on aineiston syvéllinen tunteminen ja hallinta. (Kangasniemi
ym. 2013, 297.) Tutkimusaineistoa ei narratiivisessa kirjallisuuskatsauksessa seulota kovin-
kaan systemaattisesti, mutta siitd huolimatta timin menetelmén avulla on mahdollista paétya
johtopéétoksissi kirjallisuuskatsauksen mukaiseen synteesiin. Narratiivinen kirjallisuuskat-
saus voi myos olla luonteeltaan kriittistd, vaikka kriittisyys ei yleensd kuulu sen ldhtokohtiin.

(Salminen 2011, 7.)

Laadullinen siséllonanalyysi ja teemoittelu ovat monilta osin samankaltaisia. Sisdllonana-
lyysi on yleinen analyysimenetelma, jota voi kdyttad kaikissa laadullisen tutkimuksen me-
netelmissd. Siind kiinnitetddn huomio sithen, mista asioista, ilmidistd tai teemoista aineisto
kertoo. (Vuori, n.d.) Siséllonanalyysi voidaan ndhdé véljana teoreettisena kehyksend, eikd
analyysia vélttaméttd ohjaa mikéddn teoria tai epistemologia, mutta siind on mahdollista kui-
tenkin melko vapaasti soveltaa monia erilaisia teoreettisia 1dhtokohtia. Sisdllonanalyysin
metodilla voidaan analysoida dokumentteja, kuten kirjoja, artikkeleja ja raportteja, syste-
maattisesti ja objektiivisesti. Tavoitteena on tuottaa tiivistetyssé ja yleisessd muodossa oleva
kuvaus tutkittavasta ilmiosté. Siséllonanalyysilla kerdtty aineisto jérjestelldéin, mutta jérjes-
tellystd aineistosta tutkijan on vield tehtdavé tutkimuksensa johtopéatokset. (Tuomi & Sara-

jarvi 2018, 103, 117.)

Laadullisen tutkimuksen analyysi etenee tietyn rungon mukaan. Tutkija pdattad, miké ai-
neistossa tutkimuskysymyksen ndkdkulmasta kiinnostaa. Seuraavaksi tutkija kdy lipi aineis-
toaan, erottelee ja merkitsee asioita, jotka liittyvét tutkimuskysymykseen. Liséksi tutkija ke-
rdd merkitseménsé asiat yhteen ja sitten sivuun muusta aineistosta. Tdmi on aineiston pel-
kistdmisté eli redusoimista. (Tuomi & Sarajirvi 2018, 122—-123.) Aineiston jarjestelmillinen
lapikdynti tuntui etukdteen hyvin haastavalta ja ty6ldéltd aloittaa. Niela-Vilén ja Hamari
(2016, 26) toteavatkin, ettd kirjallisuuskatsauksessa aineiston haun liséksi prosessin eniten
aikaa vievé osuus on lopulliseksi valikoituneen aineiston kasittely. Paddyin pelkistiméén ja

teemoittelemaan aineistoa kdyttden avuksi Word-ohjelmaa. Tallensin aineiston julkaisut
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tietokoneelleni ensin pdf-tiedostoiksi. Ainoastaan e-kirjan muodossa ollutta julkaisua en saa-
nut tallennettua. Virjéasin pdf-muodossa olevista julkaisuista tutkimuskysymyksiini liittyvia
ilmaisuja. Kévin ndin lapi kaikki muut julkaisut, paitsi e-kirjan, josta kirjoitin manuaalisesti
Word-tiedostoon ilmaisut ylos. Seuraavaksi pelkistin ilmaisut ja siirsin ne erilliseen Word-

tiedostoon.

Kun aineisto on pelkistetty, se ryhmitelldén eli klusteroidaan (Tuomi & Sarajirvi 2018, 124).
Téssd vaitheessa teemoittelin aineistoa. Teemoittelu voi olla samanlaista kuin luokittelu,
mutta painottuen se, miti teemoista on sanottu (mt., 105). Yhdistelin samaa ilmi6ta kuvaa-
vat ilmaisuja ja muodostin niistd alateemoja ja nimesin alateemat niitd kuvaavilla késitteilla.
Aineistoa saadaan tiivistettyd, kun yksittdisia tekijoitd sisdllytetddn yleisimpiin kasitteisiin
(mt.). Tdssd vaiheessa haasteeksi muodostui se, ettd jotkut asiat olisivat sopineet useamaan
eri alateemaan, jolloin palasin tarvittaessa uudestaan alkuperdislédhteen ddrelle pohtimaan

uudestaan sitd, mihin alateemaan ilmaisu selkeimmin kuuluisi.

Haasteena aineiston koodaamisen, pelkistdmisen ja teemoittelun vaiheessa koin sen, etti ai-
neiston julkaisut olivat keskendén hyvin eri laajuisia. Osa, ldhinné kotimaiset julkaisut, toi
tutkimuskysymykseeni runsaasti materiaalia, jolloin koodaaminen ja pelkistiminen oli yl-
lattdvankin tyolédstd. Osa julkaisuista taas oli suppeampia, jolloin toisaalta koin epavarmuutta
niiden relevanttisuudesta suhteessa tutkimusaiheeseeni. Palattuani kuitenkin vélilld teo-
riakirjallisuuteen ja kuvailevan kirjallisuuskatsauksen viljempiin aineistokriteereihin (esim.
Kangasniemi ym. 2013), sain vahvistusta sille, etti aineistossa voi olla mukana laajuudeltaan

erilaisia julkaisuja.

Kirjallisuuskatsauksessa siséllonanalyysi on vain apuvéline aineiston jérjestdmiseen ja tar-
kasteluun, eikd varsinaisen analyysin tulos. Tdlloin useimmiten jo alaluokkien, ehkd myos
yléluokkien, luokittelu riittdé. (Sarajarvi & Tuomi, 2018, 140.) Analyysissa muodostin kui-
tenkin sekd ala-, yli- ettd piddteemoja. Varsinainen tulos muodostetaan, kun muodostettujen
luokkien sisdlla tarkastellaan, millaisia kuvauksia tutkittavasta aiheesta alkuperdisissa tutki-
muksissa esitetdén, ja peilataan niitd kuvauksia suhteessa teoriaan. Tutkimusraportissa on
hyvé télloin kertoa, ettd tutkimuksessa on aineiston jarjestimisen apuvilineend kiytetty si-

sdllonanalyysia. (Sarajérvi & Tuomi, 2018, 140.)
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Kun olin kdynyt koko aineiston jérjestelméllisesti ldpi ja teemoitellut sen alateemoiksi, aloin
tarkastella millaisia yldteemoja niistd mahdollisesti olisi muodostettavissa. Ylateemoja edel-
leen yhdistelemilld muodostetaan pddteemoja. Pddteemat nimetdén aineistosta nousevan il-
midtd kuvaavan aiheen mukaan ja sen jilkeen pédédteemoista muodostetaan tutkimustehta-
véadn liittyva yhdistidva luokka. (Tuomi & Sarajérvi 2018, 125.) Tdssd vaiheessa havaitsin,
ettd muodostuvat padteemaat mukailivat relationaalisen autonomian kisitettd (Burkitt 2016)
ja toimintamahdollisuuksien teoriaa (Nussbaum 2006), joita paitin hyddyntdd analyysisini
syventdmisessd. Seké relationaalisen autonomian késite, ettd toimintamahdollisuuksien teo-
ria ndkee yksilon sosiaalisena henkiloni, jonka toimijuus, tissd tapauksessa itsemadrdédmi-
nen, rakentuu yksilon sisdisten valmiuksien ja ympérilld olevien suhteiden yhdistelména.
Ryhmittelin itsemédédrddmisen rakentumista kuvaavia tekijoitd kahden paditeeman alle. Ha-
vainnollistan tekemééni ryhmittelyd esittelemélld yksilon sisdiseen itseméédrdadmiseen sekd

suhteissa rakentuvaan itsemadradmiseen liittdmidni tekijoitd kuviossa 2.

AIKUISEN KEHITYSVAMMAISEN HENKILON ITSEMAARAAMINEN

YKSILON SISAINEN e
ITSEMAARAAMINEN SUHTEISSA RAKENTUVA ITSEMAARAAMINEN
YKSILON VALMIUDET . N . v
ITSEMAARAAMISEEN FYYSINEN YMPARISTO SOSIAALINEN YMPARISTO
ﬁ%ﬁkiﬁggﬁ HENKILOKUNTA
ASUMISMUOTO } i
; ASUKAS-TYONTEKIJA
KYKY Tiig’;gﬁggmm A ASUMISPALVELU- -SUHDE
ORGANISAATIO
ARJESSA TOIMIMISEN KYKY MUUT TOIMIJAT

Kuvio 2. Aikuisen kehitysvammaisen henkilon itseméédrddmisen rakentuminen

Yksilon sisdinen itsemddrddaminen muodostui ryhmittelyssd toiseksi pddteemaksi, sen alle
muodostin analyysissa ylidteemaksi yksilon valmiudet itsemddrddmiseen, joka edelleen ja-
kautui alateemoiksi oman tahdon ilmaiseminen, kyky tehdd valintoja ja pddtoksid seké ar-
Jjessa toimimisen kyky. Analyysin perusteella ndma yksilon sisdiset valmiudet osoittautuivat

keskeisiksi, jotta itsemédrdédminen voi toteutua.
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Suhteissa rakentuva itsemddrddminen sisiltdd aineiston analyysin perusteella sekd asumis-
palveluiden fyysisen ympdriston ettd sosiaalisen ympdriston. Fyysisen ympériston alatee-
moiksi muodostui asumismuoto ja asumispalveluorganisaatio. Sosiaalisen ympériston ala-
teemoiksi puolestaan muodostui henkilékunta, asukas-tyontekijdi -suhde sekd muut toimijat.
Teemat ovat osittain limittdisid, ja jotkut tekijéit olisivat sopineet useamman teeman alle,
mika vahvisti késitysti siitd, ettd henkilon itsemédarddmisoikeuden toteutuminen ei ole riip-
puvainen vain yksilOstd itsestdén, vaan se toteutuu vuorovaikutuksessa asumispalveluiden
sekd fyysisen ettd sosiaalisen ympériston kanssa. Analyysissa muodostui kuva siité, ettd ai-
kuisen kehitysvammaisen henkilon itseméddrdédminen rakentuu asumispalvelussa relationaa-
lisesti ”yhdistettyind toimintamahdollisuuksina”. Esittelen ndmé teemat tutkimustuloksina

jéljempina luvuissa viisi ja kuusi.
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4.5 Tutkimuksen eettisyys

Pro gradu -tutkielmassani eettisyys liittyy hyvien tieteellisten kdytdntdjen ohella myds ai-
heen valintaan, silld tutkielmani kéasittelee eettisesti tirkedd aihetta, itsemadrdamisoikeutta.
Tutkimusaiheen valinta ja se, mité pidetddn tirkeédna tutkia, liittyy siis eettisyyteen. Eettiseltd
kannalta on tirked pohtia sitd, kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan ja miksi tutkimus teh-
ddédn. (Tuomi & Sarajérvi, 2018, 154.) Lainsddddnnon lisdksi tieteellisiin kédytidntoihin liit-
tyvit my0s ammattieettiset sddnndstot ja normistot (Hirvonen 2006, 33). Sosiaalialan am-
mattieettisiin periaatteisiin kuuluu asiakkaan itsemairddmisoikeuden kunnioittaminen ja
vahvistaminen. Sosiaalityon tutkimuksessa on tirked tuoda niiden ithmisten &anté esille, joi-
den oikeudet eivit toteudu yhteiskunnassa vield tdysimaardisesti. Tutkimustiedon avulla voi-

daan ainakin osittain edistéd ja vahvistaa heiddn asemaansa ja oikeuksiaan.

Eettisesti kestdva tutkimus sitoutuu hyvin tieteellisen kdytdnnon edistimiseen, mika tarkoit-
taa esimerkiksi rehellisyyttd, tutkimustyon huolellisuutta ja tarkkuutta, eettisesti kestévia
menetelmid, avoimuutta, muiden tutkijoiden tyon kunnioittamista ja huomioimista, tutki-
muksen hyvii suunnittelua, toteutusta ja raportointia. Eettisesti on tarkedd pyrkid torjumaan
ja ennaltachkdiseméédn vilppid ja tieteellistd epidrehellisyyttd. (Hirvonen 2006, 31-32.)
Omassa tutkielmassani olen pyrkinyt noudattamaan nditd periaatteita olemalla tutkimuspro-
sessin kaikissa vaiheissa huolellinen ja tarkka sekd toimimaan avoimesti. Tutkielmassani
olen pyrkinyt kaikissa toiminnoissani noudattamaan rehellisyyden periaatetta ja merkitse-
méén kaikki kdyttdméni ldhteet asianmukaisesti ja véltin plagioimasta toisten tekstid. Tut-
kimuksen aineiston olen kerdnnyt kirjallisuuskatsauksen metodilla, jolloin tutkielmani te-
ossa olen huomioinut ja kunnioittanut muiden tutkijoiden tyotd oikeanlaisilla viittauskaytén-

ndilla kayttidesséni heidén tutkimuksiaan aineistossani.

Vaikka kirjallisuuskatsauksen aineiston hakuprosessi ei olekaan koskaan tiydellinen, on sen
toteutukseen liittyvid vahvuuksia ja heikkouksia tarked tuoda avoimesti esille sekd pohtia
(Niela-Vilén & Hamari 2016, 27). Olen pyrkinyt luvussa 4.3 raportoimaan aineiston haku-
prosessin mahdollisimman tarkasti sekd kuvaamaan sitd, miké onnistui ja missé oli haasteita,
toimiakseni eettisesti hyvén tutkimuksen edellytysten mukaisesti. Kuvailevassa kirjallisuus-
katsauksessa tutkimuksen luotettavuuskysymykset liittyvdt muun muassa siithen, miten ai-

neistoksi valittu kirjallisuus perustellaan, onko argumentointi uskottavaa ja prosessi
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johdonmukainen (Kangasniemi ym. 2013, 292). Tutkimuksessani aineiston hakuprosessi
sujui eettisesti tarkasteltuna asianmukaisesti ja tdyttdé luotettavuuden kriteerit. Noudatin ai-
neiston hankinnassa laatimiani mukaanottokriteerejd (taulukko 1) ja niiden avulla pyrin var-
mistamaan, ettd aineistooni paityvit tutkimusartikkelit tiyttivdt hyvéan tieteellisen kéytéin-
non edellytykset, jolloin voin luottaa siihen, ettd niissd on toimittu eettisesti kestavalld ta-
valla ja kunnioitettu tutkittavien yksityisyyttd. Tutkimuksessa eettisyyden kannalta tirkeinti
on ihmisten yksityisyyden kunnioittaminen (Kuula 2006, 124), miki korostuu erityisesti sil-

loin, kun tutkimuskohteena on heikommassa asemassa olevien ihmisten kokemukset.

Aineistoon siséltyvissd tutkimuksissa oli osallistujina kehitysvammaisten henkildiden li-
sdksi my0s asumispalveluiden henkildkuntaa ja johtoa sekd asukkaiden omaisia. Tutkimuk-
seni tulokset eivét ole siis pelkdstdéin aikuisten kehitysvammaisten omia ndkemyksia itse-
midrddmisoikeutensa toteutumisesta, vaan mukana on myds muiden osallistujien niakdkul-
mia. Eettisesti onkin tdrked huomioida se, ettd pelkdstddn kehitysvammaisten henkildiden
omia kokemuksia tutkimalla voisivat tulokset olla erilaisia, tai niissd voisi korostua eri asiat.
Tutkimusprosessin aikana pohdin myds sitd, millaisia késitteitd tutkimuksessani kdytén.
Yleisesti kdytetty termi asumiseen liittyen on “koti”. Kehitysvammaisten henkildiden asu-
misesta puhuttaessa kdytetdéin kuitenkin termejd asumisyksikko, ryhmaékoti, tukiasuminen ja
niin edelleen. Kyseessd on kuitenkin, tai pitdisi olla, kehitysvammaisen henkilén oma koti,
joka kuitenkin virallisia termejd kdyttdmallad saa eri merkityksen. "Ryhméikodissa asuva ke-
hitysvammainen henkild” on osa muuta ryhméé, joka asuu samoissa fyysisissa tiloissa. Sen
sijaan “kodissaan asuva kehitysvammainen” taas kuvastaa sitd, ettd kyseesséd on henkilo, yk-
silo, joka asuu omassa kodissa. Késitteisiin liittyvésté eettisestd dilemmasta huolimatta, olen
tassd tutkimuksessani pdédtynyt kiyttdméédn virallisia termejd, koska tavoitteenani on ollut

tuottaa tietoa myos siitd, miten itsemadrddmisoikeus ndyttdytyy eri asumismuodoissa.

Eettisesti on tirked pohtia sitd, miten tutkimuksen tulokset ovat hyodynnettdvissd. Yhteis-
kuntatieteellisessd tutkimuksessa, johon pro gradu -tutkielmani asettuu, ndhddén tutkimus
kriittisend kirjallisuutena, joka edistdd keskustelua yhteiskunnallisista asioista. Tavoitteena
on tarkastella yhteiskunnallisia ilmi6itd uusista ja ennakkoluulottomista sekd perustelluista
nékokulmista. Laadullisen tutkimuksen voi ndhdé tuottavan tutkimuksen kohteena olevasta
ilmidstd syvallistd, vaikkakin huonosti yleistettdvia tietoa. (Alasuutari 2014, 233-234.) Ku-
vaileva kirjallisuuskatsaus onkin aineistoléhtdistd ja ymmairtdmiseen pyrkivdd ilmion ku-

vausta (Kangasniemi ym. 2013, 291-292), jolloin paillimméisend tarkoituksena téssd
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tutkielmassa ei ole ollut tuottaa niinkdén yleistettdvdd, vaan paremminkin ymmarrysti sy-
ventdvaa tietoa. Olen pyrkinyt tuomaan esiin aikuisten kehitysvammaisten itsemaéradmisoi-
keuden rakentumiseen vaikuttavia asioita asumispalveluissa. Vaikka tutkimukseni aineisto
on pieni eikd suoraan yleistettavissi, tuo se kuitenkin térkeéa tietoa kehitysvammaisten hen-
kildiden itsemadrddmisoikeudesta. Tuloksia on mahdollista hyddyntda niin asumispalvelu-
yksikoissd, vammaissosiaalitydssd kuin yhteiskunnallisella tasolla laajemminkin kehitys-
vammaisten henkil6iden itsemddrdamisoikeuden huomioimisessa ja toteutumisen edistdmi-

sessa.
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5 YKSILON SISAINEN ITSEMAARAAMINEN

5.1 Oman tahdon ilmaiseminen

Aineiston perusteella aikuisten kehitysvammaisten henkildiden itsemédradaminen asumispal-
veluissa ilmenee asukkaiden omien toiveiden esiintuomisena. Tavat ja keinot, joilla omia
toiveita tuodaan esiin ovat kuitenkin hyvin yksilollisid. Nussbaum (2011, 21) ndkee, ettd
persoonallisuuden piirteet ovat yksi yksilon sisdisten toimintavalmiuksien osatekiji. Myos
tutkielmani aineistosta vilittyi se, kuinka persoonallisuus on merkityksellistd ensinnékin
sille, millaisia mieltymyksid kehitysvammaisella henkil6lld on ja toiseksi sille, miten hidn

nditd mieltymyksidén tuo esiin.

Aineiston julkaisuissa oli tutkittu niin lievisti, keskivaikeasti kuin syvisti kehitysvammais-
ten henkildiden tilanteita, ja analyysissa muodostui ymmérrys siité, ettd aikuisen kehitys-
vammaisen valmiudet ilmaista itsedén ja omaa tahtoaan vaihtelevat suuresti yksildiden va-
lilld. Osa tutkimuksissa mukana olleista kehitysvammaisista henkildistd kommunikoi pu-
heella, kun osa ilmaisee itsedén ilmeilla ja eleillé eli kehollisesti. Tdméa nékyi my0s tavoissa,
joilla tutkimuksissa oli keritty tietoa kehitysvammaisilta henkildiltd itseltdén. Osassa tutki-
muksia asumispalveluissa asuvia aikuisia kehitysvammaisia oli haastateltu (esim. Pallisera
ym. 2021; Bigby ym. 2017), kun osassa tutkimuksia aineistoa oli kerétty esimerkiksi havain-
noimalla aikuisten kehitysvammaisten arkieldimaa asumispalveluissa (esim. Miettinen 2021;

Vehmas & Mietola 2022).

Ann-Marie Lindqvistin (2014, 135) viitoskirjatutkimuksessa mukana olleet kehitysvammai-
set henkilot tuovat toiveitaan ja mielipiteitdédn esiin keskusteluissa arkipdivan kohtaamisissa
ja askareissa asumispalveluiden henkilokunnan kanssa. Kun tyontekijét vierailevat asukkaan
luona tdmén asunnossa, syntyy yhteistyd, jossa vuokralainen paittdd, millaista tukea hin
haluaa. Lisdksi kehitysvammaiset henkil6t voivat tuoda omia toiveitaan esiin sddnnollisissa
asiakassuunnitelmapalavereissa ja kausikeskusteluissa. (Mt.,134, 141.) Seuraava aineistosi-
taatti ilmentéé sitd, kuinka asumispalveluiden henkilokunta tarjoaa asukkaille mahdollisuu-
den ilmaista itse, millaista tukea he tarvitsevat tai mistd haluavat puhua. Sitaatti on tekeméni

kaannds ruotsista.
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Tyontekijd B ei tiedd etukdteen, millaista tukea hdn aikoo antaa asukkaalle. Hin
aloittaa vierailun siten, ettd “istun alas ja juttelen hdnelle”, mikd avaa dialogin. Tyon-
tekijd B osoittaa kysymykselldan “mitd aiot tehdd?” ettd asukas on se, joka on péa-

henkild. (Lindqvist 2014, 134-135.)

Oman tahdon ilmaisemiselle merkityksellistd on se, ettd henkil6 tulee ymmarretyksi. Lind-
qvistin (2014, 176) tutkimuksesta kdy ilmi, ettd henkilokunnan ja asukkaiden viélilld tapah-
tuu usein vadrinymmarryksid. Henkilokunta pyrkii ilmaisemaan itsedéin konkreettisesti ja
selkedsti, mutta korostaa, ettd asukkaan tunteminen on tarkedd, jotta hdnen puhettaan voi
tulkita suhteessa meneillddn olevaan tilanteeseen (mt., 177—-181). Toisinaan asioita pitda se-

littdd useilla eri tavoilla, kuten seuraava lainaus osoittaa. Lainaus on kdannos ruotsin kielesta.

Henkilokunta on kommunikoinnissaan tietoisesti konkreettisia ja selkeitd. He tiedos-
tavat riskin toistensa vadrinymmaértdmiseen ja esittivit siksi asukkaalle kysymyksen
uudella tavalla ja eri sanoin ja tulkitsevat asukkaan sanat kontekstissaan. (Lindqvist

2014, 181.)

Lievasti kehitysvammaisilla henkil6illd on aineiston perusteella kykyi asettaa itselleen ta-
voitteita, mutta he saattavat tarvita tukea tai rohkaisua tavoitteidensa saavuttamiseen ja itse-
ndisten padtoksien tekemiseen. Annick Cudré-Mauroux, Genevieve Piérart ja Carla Vaucher
(2020) kuvaavat tutkimuksessaan, kuinka kehitysvammaiset henkilot padasiassa ilmaisivat
itsemédrddmiseen liittyvid tarpeitaan esittdmélld erityisid pyyntdja henkilokunnalle, mika
osoittaa, ettd kehitysvammaiset henkilot kokivat tarvitsevansa tukea itsemairdédmisensa to-
teuttamiseen. Néissd tilanteissa kehitysvammaiset henkil6t olivat aktiivisessa vuorovaiku-
tuksessa ammattilaisten kanssa saadakseen apua johonkin eldimén osa-alueeseen liittyvéddn
tavoitteeseensa, kuten matkusteluun tai muuttamiseen. Relationaalisen autonomian idean
mukaisesti kehitysvammaiset henkil6t tekevit valintoja ja suunnitelmia vuorovaikutuksessa
ja keskindisessd riippuvuussuhteissaan toisiin ihmisiin, eli tdssd tapauksessa asumispalve-
luiden henkilokuntaan (Burkitt 2016, 336). Tutkimuksesta kdy myds ilmi, ettd joissain tilan-
teissa kehitysvammainen henkild voi toimia toiveidensa mukaisesti ilman, ettd vélittd4 mui-
den tai ympériston mielipiteistd. Télloin he tunsivat olevansa voimaantuneita ilmaisemaan

itseddn omien tavoitteidensa saavuttamisen kautta. (Cudré-Mauroux ym. 2020, 4-5.)
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Aineistosta kdy ilmi, ettd yksilon henkilokohtaiset ominaisuudet ovat merkityksellisid itse-
maiidrddmiselle. Carla Vaucher, Annick Cudré-Mauroux ja Genevieve Piérart (2020, 101)
ovat tutkimuksessaan haastatelleet lievisti ja keskiasteisesti kehitysvammaisia henkiloitéd
sekd sosiaalialan ammattilaisia. Sekd kehitysvammaiset henkilot itse ettd sosiaalialan am-
mattilaiset olivat samaa mieltd siitéd, ettd parhaiten kehitysvammaiset henkil6t voivat saavut-
taa itsemidradmisen, kun he ovat itsevarmoja ja heilld on hyvé itsetunto, he osaavat arvostaa
omia kykyjdin ja asettaa tavoitteita. Muita itsemddrddmisen vaikuttavia henkil6kohtaisia
ominaisuuksia ovat tutkimuksen perusteella esimerkiksi oma-aloitteisuus, kyky tehdad paa-
toksid, kyky ilmaista mielipiteitd, kyky toimia itsendisesti, joustavuus sekd kyky pyytda

apua. (Mt.)

Kaikilla kehitysvammaisilla henkil6ill ei kuitenkaan ole samanlaisia edellytyksid toteuttaa
itsemadraamistddn. Haasteena voi olla esimerkiksi se, ettei omaa tahtoaan voi tuoda sanalli-
sesti esiin. Sonja Miettisen (2021) tutkimuksesta kdy ilmi syvésti kehitysvammaisen henki-
16n erilaiset tavat harjoittaa itsemédrdédmistd. Miettinen kuvaa artikkelissaan kuinka syvésti
kehitysvammaiset henkilot ilmaisevat itsedén usein kasvonilmeilld, eleilld tai liikkeilld ja
toteaa, ettd keholliset tahdonilmaukset ovat kanava tuoda omaa tahtoaan esiin. Toisaalta nii-
hin liittyy toisinaan vaikeatulkintaisuutta syvisti kehitysvammaisten henkildiden kanssa toi-
mivien kannalta. (Miettinen 2021, 358.) Asumispalveluissa kehitysvammaisen henkilon it-
semédrddminen voi kehollisina tahdonilmaisuina toteutua esimerkiksi hymyilemisena tai it-

kemisend, kuten seuraavassa aineistolainauksessa kuvataan.

Hin ilmaisee tyytyvéisyyttddn siteilevdlld hymylld. Pahastuessaan hidn puolestaan
vakavoituu ja hdnen kasvonsa punehtuvat. Pettymyksen kyyneleet kihoavat toisinaan

hénen silmiinsé. (Miettinen 2021, 358.)

Myds Simo Vehmaksen ja Reetta Mietolan (2022) tutkimuksessa on kuvattu syvésti kehi-
tysvammaisten arkea ja tutkimus tuo esiin sen, kuinka syvisti kehitysvammaiset ilmaisevat
tahtoaan tai mielipiteitdén ddnndhdyksilld tai eleilld. Jakub Niedbalski (2022) puolestaan to-
teaa tutkimuksessaan, kuinka asumispalveluyksikdissd asuvien kehitysvammaisten keho on
my0s asukkaiden ilmaisumuoto ja tila ilmaista itsedén selvésti. Seuraava lainaus on tekeméni
kddnnos englannista suomeksi. Lainauksessa korostetaan, ettd asumispalveluissa asuva ke-
hitysvammainen henkild voi kehollisesti ilmaista omia perus- ja erityistarpeitaan, milld on

suuri merkitys henkilon itseméddrddmisoikeuden toteutumiselle.
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Siksi se, mitd asukas tietoisesti tekee kehollaan ja miten hén sen tekee, on merkki
siitd, mitd hén silld hetkelld tarvitsee, mitd hineltd puuttuu tai mitd hin odottaa ym-

paristoltadn, siis ilmaisee erityistarpeitaan. (Niedbalski 2022, 79.)

Kehitysvammaisen henkilon oma tahto kdy usein esiin mieltymysten ilmaisemisen tai jo-
honkin asiaan reagoimisen kautta. Niin Miettisen (2021) kuin Vehmaksen ja Mietolan
(2022) tutkimuksissa kuvataan, kuinka syvésti kehitysvammainen henkil toteuttaa itsemaé-
rddmistddn omien mieltymysten eli preferenssien ilmaisun kautta. Henkild voi esimerkiksi
tarttua johonkin mieluisaan esineeseen tai pyrkid sosiaaliseen kanssakdymiseen toisten
kanssa koskettamalla tai hakeutumalla muiden ihmisten seuraan ryhméikodissa (Miettinen
2021, 358; Vehmas & Mietola 2022, 108). Kehollisen ilmaisun avulla kehitysvammainen
henkild voi ilmaista mielipiteitdin hyvinkin vahvasti. Samansuuntaisesti Lindqvist
(2014,159) kuvaa, kuinka tutkimukseen osallistuneet kehitysvammaiset asukkaat reagoivat
luonnollisena reaktiona itseméadradmisoikeutensa rajoittamiseen vastustamalla sitd. Télloin
asukkaat esimerkiksi suhtautuvat kriittisesti henkilokuntaan, tulevat surullisiksi, huutavat tai
itkevidt. My0Os Vehmas ja Mietola (2022, 77) kuvaavat, kuinka syvésti kehitysvammainen
henkild voi mieltymystensd vaihdellessa kayttidytyd joko yhteistydhaluisesti tai -halutto-
masti. Yhteistyohaluton kdytds voidaan asumispalveluissa toisinaan tulkita haastavaksi kéy-
tokseksi, vaikka kyse voi olla henkilon pyrkimyksestd toteuttaa omaa itsemadradamistéén.
Erityisesti vaikeammin kehitysvammaisten henkildiden kohdalla on tarkedi, ettd heidén ym-
parillddn olevat muut ihmiset ymmaértévét autonomian relationaalisuuden. Silloin, kun ihmi-
selld ei ole riittdvasti kyvykkyyttd johonkin asiaan, tdytyy hdnen voida turvautua muiden

apuun (Burkitt 2016, 336).

Aikuisten kehitysvammaisten henkildiden tarpeisiin ja oman tahdon ilmaisemiseen liittyy
olennaisesti myos seksuaalisuus ja sen ilmaiseminen. Erityisesti vaikeammin kehitysvam-
maisten kohdalla voi asumispalveluissa olla esimerkiksi asenteista tai tietiméttomyydesti
johtuvaa asukkaiden seksuaalisten tarpeiden véhéttelyi tai niiden ohittamista taysin. Esimer-
kiksi Niedbalskin (2022, 79) tutkimuksesta kdy ilmi, ettd asumispalveluiden henkilokunta
pyrkii estimédn kehitysvammaisten asukkaiden seksuaalista kéyttdytymistd vedoten tervey-
dellisiin syihin tai huoleen asukkaiden henkildkohtaisista intresseistd. Vehmas ja Mietola
(2022, 158) pohtivat julkaisussaan vaikeimmin kehitysvammaisten seksuaalisuutta ja totea-

vat, ettd seksuaalisuuden huomioiminen tulisi ottaa yhdeksi eettiseksi vaatimukseksi muiden
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inhimillisen hyvinvoinnin kannalta tdrkeiden asioiden rinnalle vaikeimmin kehitysvammais-
ten hoivatydssd. Seuraavassa aineistolainauksessa ilmenee, kuinka syvisti kehitysvammai-
nen asukas kykenee ilmaisemaan seksuaalisia tarpeitaan ja henkilokunnan avoin suhtautu-

minen asiaan mahdollistaa hénelle tarpeidensa tyydyttdmisen.

Tutkimushenkildistimme Sebastian ilmaisi seksuaalisuuttaan ja hellyyden tarvettaan
kaikkein selvimmin. -- Sebastianin masturbointi ei ollut ongelma, vaan se néhtiin
taysin luonnollisena osana hidnen eldmiinsé ja se piti turvata asianmukaisella yksi-

tyisyydelld. (Vehmas & Mietola 2022, 159-160.)

Itsemidrddmisen toteutumisen ldhtokohtana on se, ettd henkilén oma tahto tulee ilmi, jotta
arki voi muodostua mieleiseksi. Relationaalisen autonomian kannalta kyse on yksilon ky-
vysti jakaa ajatuksiaan ja uskomuksiaan muiden kanssa (Méki-Petdja-Leinonen 2023, 351).
Mikaéli henkil6lld ei ole kykyd kommunikoida puheella, korostuu muiden kommunikointi-
tai ilmaisutapojen merkitys. Oman tahdon ilmaiseminen ei aineiston perusteella ole riippu-
vainen siitd, kommunikoiko henkild puheella, vaan toiveitaan voi ilmaista myds muutoin.
Esteeksi oman tahdon ilmaisemisessa voi kuitenkin muodostua se, jos ympdrillé ei ole ihmi-
sid, jotka osaavat tulkita eleitd ja ilmeitd tietyn tahdon ilmaisuksi. (Miettinen 2021, 358—
360.) Kehitysvammaisilla henkil6illd on oltava mahdollisuus kommunikoida omalla yksi-
161liselld tavallaan ja tulla ndin kuulluksi. Susan Eriksson (2013) on selvittinyt pilottihank-
keeseen liittyen vammaisten palveluiden kiyttdjien itseméddrdédmistd omien palveluidensa
suunnittelussa. Tuloksista kdy ilmi, ettd joissakin tapauksissa asiakkaiden mahdollisuus
tehdi tarpeitaan ymmarrettaviksi omalla yksilolliselld tavalla ei ole toteutunut ja se on néhty
asiakkaan omana kyvyttdomyytend tuoda esiin palvelun tarpeitaan. Erot kielellisen ilmaisun

tavoissa voivat johtaa siihen, ettei asiakas tule lainkaan kuulluksi. (Eriksson 2013, 101.)

Nussbaumin (2011, 21) mukaan sisdiset toimintavalmiudet eivit ole sisdsyntyisid, vaan ne
ovat opittuja taitoja ja kykyjd, jotka ovat suurimmaksi osaksi kehittyneet vuorovaikutuksessa
sosiaalisen, taloudellisen, perheen siséisen ja poliittisen ympariston kanssa. Tutkimusaineis-
tossa tuli myos esiin se, kuinka kehitysvammaisilla henkil6illa mahdollisuus oppia ja kehit-
tyd voi tuottaa uusia mieltymyksid ja siten my0s uusia tapoja ilmaista itseéén. Relationaali-
sen autonomian ndkdkulman mukaan yksild on kykyjensd kdyttdmisessd riippuvainen
muista ihmisistd (Burkitt 2016, 335). Esimerkiksi syvésti kehitysvammainen henkild voi

16ytdd uusia mieltymyksid muiden ihmisten avulla, kun hdnen kanssaan kokeillaan uusia ja
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erilaisia aktiviteetteja ja seurataan hdnen reaktioitaan uusissa tilanteissa (Miettinen 2021,

360).

5.2 Kyky tehda valintoja ja paatoksia

Yksilon sisdiseen itsemddrddmiseen liittyy aineiston perusteella kyky tehdd valintoja ja paa-
toksid. Nussbaumin (2011, 21) mukaan henkiset ja tunne-eldmin kyvyt seké opitun sisdista-
minen liittyvdt yksilon sisdisiin toimintavalmiuksiin, ja ndmi voidaan ndhdi merkittdvini
tekijoind myo0s valintojen ja padtoksen tekemisen valmiuksissa. Aineistosta kdy ilmi, ettd
osa kehitysvammaisista henkiloisté kykenee tekeméén valintoja ja padtoksid taysin itsendi-

sesti tai kevyen tuen avulla.

Aineiston tutkimuksissa mukana olleet kehitysvammaiset henkilot asuivat joko ryhméko-
deissa tai omissa asunnoissaan tuetusti. Maria Pallisera, Montserrat Vila, Judit Fullana ja
Maria-Josep Valls (2021, 168) havaitsivat tutkimuksessaan kaksi eri mallia, miten tuetussa
asumismuodossa asuvien kehitysvammaisten henkildiden péaatoksenteko toteutuu. Ensim-
maéisessd mallissa kehitysvammainen henkil0 itse tekee padatokset asumispalvelussa vastaan-
ottamaansa tukeen liittyen. Tdssd mallissa henkilon autonomia on joko valmiiksi” tai oppi-
misen kautta niin korkealla tasolla, ettd hdn kykenee itse padattaméan millaista tukea ja mil-
loin ottaa vastaan. Toisessa mallissa kehitysvammainen henkil6 on paédtdksen teon kohteena,
eli padtokset asumisen tuen jéarjestdmisestd yksilon puolesta tekevit ammattilaiset. Télldin
Palliseran ja kumppaneiden (2021, 168—171) mukaan tuki voidaan ndhda kontrolloinnin
muotona ja eikd kehitysvammainen henkild voi tehdé paatoksid oman elaméédnsi, kuten ruo-
kavalioon tai muihin terveydellisiin asioihin, liittyen. Kyseinen tutkimus osoittaa, ettei
omassa asunnossa asuminen vélttdméttd takaa kehitysvammaiselle mahdollisuutta tehda
omaa eldmainsi koskevia paitoksid elamédnsd, mikéli muut henkil6t arvioivat, ettei hdnelld

ole riittdvdd kyvykkyyttd sithen.

Asumispalveluissa kehitysvammaisten henkildiden valinnat ja pddtokset kohdistuvat aineis-
ton perusteella arkisiin tilanteisiin kuten siihen, ketd henkil6 kutsuu asuntoonsa kyldén, mi-
ten sisustaa asuntonsa tai huoneensa, haluaako olla yksin vai toisten seurassa, mitd ostaa

kaupasta tai mitd tekee ruoaksi. Vaikka kehitysvamman aste olisi lievd, ei henkildlld
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kuitenkaan usein ole mahdollisuuksia vaikuttaa esimerkiksi siithen, missd asuu ja kenen
kanssa tai miten viettdd vapaa-aikaansa. Simon van der Weelen ja kumppaneiden (2021)
tutkimuksessa koskien lievésti kehitysvammaisten itsendisyyttd asumispalveluissa kdy ilmi,
ettd omissa asunnoissa asuvien kehitysvammaisten vapaa-ajan viettoa méérittelevat henki-
16ston asettamat ohjeet, jolloin asukkaiden kyky tehdé valintoja omaan arkeensa liittyen on

rajoittunut. Seuraava lainaus on kdannos englannin kielesté.

Jos ja Gijs saivat hengailla yhdessd asunnollaan vain yhteni iltana viikossa kello
22.30 saakka, jolloin heidén piti kdyda ilmoittautumassa iltavuoron henkilokunnalle

ja mennd sinkyynsd kumpikin omaan asuntoonsa. (van der Weele ym. 2021, 117.)

My0s syvisti kehitysvammaisilla henkildilld voi olla kyky ilmaista mielipiteensé selkedsti
kehollisten tahdonilmausten kautta, mutta valintojen tekeminen voi kuitenkin olla haastavaa.
Kuten Simo Vehmaksen ja Reetta Mietolan (2022, 77) julkaisusta kdy ilmi, syvisti kehitys-
vammainen henkild voi kyetéd kayttdytymisellddn tekemdin tahtonsa hyvin selvdksi, mutta
toisaalta hanelld voi olla rajoittunut kyky tehdé paitoksid kahden vaihtoehdon, kuten maidon
ja piimén vélilla, jolloin arjen valintoihin liittyvat pdédtokset hanen puolestaan tekee henki-
16kunta. Liséksi syvasti kehitysvammaisten henkiloiden kyvyt vaihtelevat ja ne voivat ilmeté
erilaisina eri ympéristdssd (Vehmas & Mietola 2022, 110). Néin ollen kyky tehdd valintoja
esimerkiksi lapsuuden kodissa ei vilttimatta siirry kehitysvammaisen henkilon muuttaessa

asumispalveluiden piiriin.

Yksilon kykyyn tehdd valintoja ja paatoksid liittyvit oleellisesti hdnen henkiset kykynsa.
Vaucher, Cudré-Mauroux, ja Genevieve (2020) ovat tutkimuksessaan tarkastelleet lievisti
ja keskivaikeasti kehitysvammaisten asukkaiden itsemédardémisoikeuden esteitd ja edistdjid
liittyen yksiloon itseensd tai suhteessa ympéristoon. Tutkimustulosten mukaan kehitysvam-
maisten henkildiden omat asenteet ja ndkokulmat voivat estdd heitd ilmaisemasta itsemaa-
rddmistd. Esimerkiksi pelko itsensd ilmaisemisesta, asioiden tekemisestd itsendisesti, mieli-
piteen sanomisesta tai vastuun ottamisesta tekemisistddn voi toimia itsemairdédmisen es-
teend. Pelko voi estdd itseméédrddmisen toteutumisen erityisesti niilla henkililld, joilla ei ole
positiivia kokemuksia itsemadrdédmiseen liittyen. (Vaucher ym. 2020, 100-101.) Seuraava,
englannista suomeksi kddnnetty lainaus kuvaa sitd, kuinka pelot voivat estdd itsemadrddmi-

sen toteutumista.
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Luulen, ettd ndmi rajoitteet ovat hyvin syvéédn juurtuneita, sanoisin, kehitysvam-
maisten mieleen. Ja ne voivat todella himmentda heitd, siind mielessi etti ... joskus
he uskaltavat menni niin pitkille, ettd he osallistuvat, tekevit pdédtoksid, ilmaisevat
toiveitaan tai uskovat jonkun auttavan heitd saavuttamaan tavoitteensa. (Vaucher ym.

2021, 100.)

Kehitysvammainen henkild on voinut eldd koko eldménsi tottuen siihen, ettd joku muu tekee
padtokset hinen puolestaan, jolloin valintojen ja pdétdsten tekeminen asumispalveluiden ar-
jessa voi ndyttiytyd haasteellisena. Seuraavassa lainauksessa (kdédnnds englannin kielestd)
kuvataan, miten kehitysvammaiset henkilGt voivat tottua passiiviseen ja tottelevaiseen asen-

teeseen, minkd vuoksi paitoksien tekeminen voi olla vaikeaa, kun siihen ei ole tottunut.

...jotkut kehitysvammaiset henkil6t ovat tottuneet passiiviseen asenteeseen, olemaan
tottelevaisia ja siihen, ettd joku muu ottaa vastuun heididn pédatoksistién ja teoistaan.

(Vaucher ym. 2020, 101.)

Passiivisen asenteen liséksi yksilon rajoitteet ongelmien ratkaisussa, itsesdételyssé ja kogni-
titvisissa taidoissa kuten lukemisessa, kirjoittamisessa, rahan kéyton hallinnassa seké puu-
teet mahdollisuuksissa kehittyd eldmén eri osa-alueilla, ndyttidytyvit Vaucherin ja kumppa-
neiden (2020, 101) tutkimustulosten mukaan merkittiviana esteend itsemdardamiselle. Vai-
keudet kommunikoinnissa tai ymmaértamisessd tuottavat haasteita itsemadradmisen toteutu-
miselle, mikd voi aiheuttaa ristiriitoja kehitysvammaisen henkilon omien toiveiden ja kay-
tannon realiteettien vilille, kun asiat eivdt esimerkiksi tapahdu silld tavoin tai niin nopeasti

kuin henkild itse haluaisi (mt.).

Hyvi itsetunto ja itsevarmuus sekd omien rajoitusten tunnistaminen luovat edellytykset
tehdi itsendisid padatoksid arjessa. Vaucherin ja kumppaneiden (2020, 101) tutkimuksessa
mukana olleet kehitysvammaiset asiakkaat sekd henkilokunta olivat sitd mieltd, ettd asuk-
kaiden itsemédrddmisen saavuttaminen toteutuu parhaiten silloin, kun he ovat itsevarmoja,
heilld on hyvé itsetunto, he arvostavat omia kykyjdédn, ilmaisevat mielipiteitdén ja osaavat

luoda suunnitelmia ja tavoitteita.
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5.3 Arjessa toimimisen kyky

Aineistoa analysoidessa havaitsin, ettd asumispalveluissa asuvan aikuisen kehitysvammai-
sen henkilon itsemddrddamiselle merkityksellistd on se, millaiset ovat hidnen kykynsé ja mah-
dollisuutensa toimia arjessa. Arjessa toimimisen kyky liittyy oleellisesti sithen, miten kehi-
tysvammainen pystyy toteuttamaan mieltymyksidédn kdytdnnossd, kykeneeko han siihen it-
sendisesti vai onko muiden avun varassa. Nussbaum (2011, 21) ndkee kehon fyysisen kun-
non ja terveyden, litkkkumiskyvyn ja havainnointitaitojen olevan osa yksilon sisdisid toimin-
tavalmiuksia. Nama sekd opitun sisdistdminen ovat analyysin perusteella merkityksellisid

sille, millaiset aikuisen kehitysvammaisen kyvyt toimia arjessa ovat.

Aineistoa analysoidessa muodostui kuva siitd, ettd omissa asunnoissa asuvilla kehitysvam-
maisilla henkil6illd on paremmat edellytykset toimia arjessa omien toiveidensa mukaan,
kuin ryhmikodeissa asuvilla henkil6illd. Syyna tdhén tulkitsen aineiston perusteella olevan
sen, ettd ldhtokohtaisesti omissa asunnossa asuvien henkildiden kehitysvamman taso on lie-
vempi kuin ryhmékotien asukkailla. Lisdksi ryhmékodeissa asukkaiden mahdollisuudet toi-
mia arjessa ovat usein kapeammat kuin omassa asunnossa asuvilla, johtuen muun muassa
siitd, ettd ryhmékodissa asuu erilaisia persoonia, jolloin muiden asukkaiden tarpeet ja tavat
vaikuttavat sithen, miten yksittdinen henkild pystyy sielld toimimaan ja toteuttamaan miel-
tymyksiddn. Toisaalta kehitysvammainen henkild voi esimerkiksi laitoksesta ryhmékotiin
muuttaessaan ja saatuaan oman huoneen kehittyd monella osa-alueella, kuten liitkkumisessa,
kommunikoinnissa ja sosiaalisissa taidoissa. Ryhmékodeissa on usein paljon avointa tilaa,
joka mahdollistaa tyontekijoiden ja asiakkaiden seurustelun muiden askareiden lomassa.

(Vehmas & Mietola 2022, 78, 109.)

Aineiston analyysin perusteella voi todeta, ettd kehitysvammaisten asukkaiden kyvyt ja
mahdollisuudet toimia arjessaan ovat hyvin erilaisia. Osa suoriutuu arjen askareistaan tiysin
tai lahes omatoimisesti, kevyen tuen avulla, kun taas osalla mahdollisuus ylip4itiin osallis-
tua jokapaivéisiin arkisiin kodin toimintoihin on hyvin rajallinen. Osittain ndmé eroavaisuu-
det selittyvidt silld, asuuko kehitysvammainen henkilé omassa asunnossaan tuetusti vai ryh-
mikodissa yhdessd muiden asukkaiden kanssa. Suuri painoarvo on myds silld, millaiset ovat

henkilon yksil6llisten ominaisuuksien luomat mahdollisuudet arjessa toimimiseen. Bigbyn
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ja kumppaneiden (2017, 312) tutkimuksesta kdy ilmi, ettd kehitysvammaiset henkil6t, joilla
on mahdollisuus pédéttdd omista arkisista asioistaan, arvostavat itsendisyyttdén ja nauttivat

myos siité.

Kyky toimia arjessa ja toteuttaa itsemddradmistd omassa eldmassédn on kytkoksissd ensin-
nékin yksilon autonomian tasoon, miké puolestaan selittyy osin henkildkohtaisilla ominai-
suuksilla. Cvijeti¢, Kaljaca, ja Glumbi¢ (2021) havaitsivat tutkimuksessaan, ettd naisilla
miehiin verrattuna seka lievésti kehitysvammaisilla henkil6illd keskivaikeasti kehitysvam-
maisiin verrattuna on keskimédrin korkeampi autonomian taso. Kuitenkin asumismuodolla
on heidén tutkimuksensa mukaan isompi painoarvo autonomian tasoon kuin henkildkohtai-
silla ominaisuuksilla. Korkeampi autonomian taso liittyy suurempiin valinnan mahdolli-
suuksiin, korkeampaan ikdén, parempiin sosiaalisiin taitoihin sekd paremmin kehittyneisiin

toiminnan aloittamisen taitoihin. (Cvijeti¢ ym. 2021, 8.)

Aineiston analyysin perusteella niilld kehitysvammaisilla henkil6illd, joilla on korkeampi
autonomian taso, on paremmat edellytykset tehda itselleen mielekkiitd asioita arjessaan.
Kuitenkin myds syvisti kehitysvammaisilla henkil6illd tulee olla mahdollisuus toimia ar-
jessa omien toiveiden mukaan ja eldd oman nékoistd eldmii. Oikeus itsemddrdédmiseen tulee
olla my6s vaikeammin kehitysvammaisilla henkil6illd. Miettinen (2021) kuvaa tutkimuk-
sessaan, kuinka syvésti kehitysvammainen henkild on riippuvainen muiden, kyvykkéampien

thmisten avusta preferenssiensa toteuttamisessa.

Kaikki aktiviteetit, jotka olivat Sebastianille tirkeitd, mutta joita hén ei voinut suo-
rittaa omatoimisesti, loistivat hidnen ryhmékodissaan poissaolollaan. (Miettinen

2021, 360.)

Kehitysvammaisen henkilon arjessa toimimisen mahdollisuuksia voi lisdtd esimerkiksi hen-
kilokohtaisen avun keinoin, jolloin henkil6lld on mahdollisuus kokea uusia asioita ja 10ytad
uusia mieltymyksid. Ryhmékodeissa voi usein olla niin, ettei yksittdinen asukas saa riitti-
viésti aikaa henkilokunnalta omien mieltymystensd kartoittamiseen. Seuraava lainaus kuvaa
sitd, kuinka merkityksellistd palvelua henkil6kohtainen apu voi kehitysvammaiselle henki-

16lle hénen arjessaan olla.
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Henkilokohtainen apu oli liséresurssi, joka mahdollisti Ellan elimén uudelleen ajat-
telemisen. --haastoi palvelujédrjestelmén tyontekijoitd miettiméén Ellan eldménlaatua

mahdollisesti parantavia tekijoitd... (Vehmas & Mietola 2022, 98.)

Kyky tehdi itselleen mieluisia asioita omatoimisesti ja tuoda mielipiteensd esiin ovat aineis-
ton perusteella itsemidradmisen toteutumista edistévid tekijoitd. Itsemddrddminen on Nuss-
baumin (2006) mukaan yksi inhimillisisti toimintamahdollisuuksista. Toimintamahdollisuu-
det eivit ole pelkéstddn ihmisen sisdisid kykyjé, vaan ne ovat vapauksia ja mahdollisuuksia,
jotka muodostuvat yksilon henkildkohtaisten kykyjen sekd ympériston yhdistelména. (Nuss-
baum 2011, 18, 20.) Asumispalvelussa olevan kehitysvammaisen henkilon toimintamahdol-
lisuuksia itsemddradamisen toteuttamiseen on mahdollista edistdd oikeanlaisella hoidolla ja
tuella. Nussbaumin mukaan yksil6lliseen ja kokonaisvaltaisen hyvdn hoidon on mahdolli-
suus lisdtd kaikkia keskeisid inhimillisid toimintamahdollisuuksia. (Nussbaum 2006, 168—

170.)
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6 SUHTEISSA RAKENTUVA ITSEMAARAAMINEN

6.1 Asumispalvelun fyysiset ja organisatoriset tekijat

Fyysinen ympéristo késittdé tutkielmani tuloksissa asumismuodon ja asumispalveluorgani-
saation, joiden roolia avaan tdssé alaluvussa tarkemmin suhteessa kehitysvammaisen henki-
16n itsemddrddmisen edistivind tai estivind tekijoind. Tutkimusaineistossa mukana olleet
kehitysvammaiset henkilot asuivat pddsddntdisesti joko ryhmédmuotoisessa asumisessa
(esim. Miettinen 2021; van der Weele ym. 2021) tai tuetusti omassa asunnossaan (esim.
Bigby ym. 2017; Pallisera ym. 2021). Asumismuoto tarkoittaa tutkimuksessani siis sitd ta-

paa, milléd aikuisen kehitysvammaisen asuminen kadytinndssa toteutuu.

Aineistossa korostui asumismuodon merkitys siind, millaisena kehitysvammaisen henkilon
itsemédrddminen arjessa ndyttiytyy. Mahdollisuus pdattdd omaan arkeen ja tilaan liittyvistd
asioista ndyttdd aineiston perusteella toteutuvan paremmin niilld kehitysvammaisilla henki-
161114, jotka asuvat omissa asunnoissaan. Paitosvalta ei kuitenkaan ole absoluuttinen, silld
ollessaan tuen piirissd kehitysvammainen henkild on aina jollain tapaa alisteisessa roolissa
suhteessa asumispalveluorganisaatioon ja sen henkilokuntaan, kuten seuraavassa lainauk-

sessa ilmenee. Lainaus on tekeméni kdannds ruotsin kielesta.

Omissa asunnoissa asuvat asukkaat valitsevat ketd kutsuvat luokseen kotiinsa, lu-
kuun ottamatta henkilkuntaa, joka tulee tydaikataulujensa mukaan. (Lindqvist

2014, 112.)

Ryhmaikodissa asuvien henkil6iden mahdollisuudet hallita omaa tilaa kohdistuvat padsién-
toisesti omaan huoneeseen. Oman huoneen saa sisustaa haluamallaan tavalla. Muut tilat asu-
misyksikdissd ovat yleisid tiloja, joiden kdyttod sdételee ja kontrolloi niin asumispalveluor-
ganisaation asettamat ohjeet kuin yksikon henkilokunta. Ryhmékodissa asuvan henkilon péi-
vittdiseen arkeen vaikuttavat oleellisesti sekd yksikon muut asukkaat, ettd sielld vierailevat
muut henkil6t. Lindqvist (2014, 112) kuvaa viitdskirjassaan, kuinka ryhmékodissa asuva
kehitysvammainen ei pysty vaikuttamaan siihen, ketd henkilditd hdnen kodissaan kiy tai

milloin. Omaan huoneeseen vetdytyminen on ryhmékodin asukkaalle mahdollisuus paattaa,
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osallistuuko yhteisolliseen toimintaan, mutta tidydelliseen omaan rauhaan hén ei paése, silla

ruokailutilat ja paikoin my0s peseytymistilat ovat yleisissi tiloissa.

Oma asunto tarjoaa tunteen vapaudesta ja siité, ettd hallitsee omaa eldmédansé. Se, ettd on
avain omaan asuntoon, saa kulkea vapaasti ja paattdd, milloin syd, ovat itsemddrddmisen
kannalta térkeitd asioita. McConkey ja kumppanit (2016, 114) toteavat tutkimustuloksissaan,
ettd omissa asunnoissa asuvilla kehitysvammaisilla henkil6illd oli tehtynd oma vuokrasopi-
mus asuntoon, heilld oli oma avain ja he olivat vapaita kulkemaan. Sitd vastoin he havaitsi-
vat, ettd ryhmékotien asukkailla harvoin oli omaa avainta kadytdssddn (mt.). Bigby, Bould ja
Beadle-Brown (2017) ovat tutkimuksessaan havainneet, ettd tuettu asuminen tarjoaa parem-
mat mahdollisuudet itsemddraamiseen kuin ryhmékotiasuminen. Tuloksista kdy ilmi, kuinka
tutkimuksessa mukana olleet kehitysvammaiset henkilot kokivat, ettd heilld oli tuetussa asu-
misessa enemman valinnan mahdollisuuksia ja padtdsvaltaa verrattuna muihin asumismuo-
toihin. He myds arvostivat sité, ettd saivat tehdi asioita itsedén varten. (Mt., 312.) Seuraava
lainaus on kdédnnds englannin kielestd. Lainaus ilmentdd, miten tukiasuminen voi mahdol-

listaa kehitysvammaiselle henkil6lle kokemuksen vapaudesta ja riippumattomuudesta.

Kaikki asukkaat olivat innoissaan tukiasumisen tarjoamasta vapaudesta. Heilld oli
vahva tunne siité, ettd he voivat tehdd omia asioitaan ilman perheen tai tyontekijoi-

den puuttumista asiaan. (Bigby ym., 2017, 312.)

Ryhmaikodeissa keittidtilat voivat olla vain henkilokunnan kdytossd, jdékaapit ovat lukossa
kuten my0s ulko-ovet (esim. Lindqvist 2014). Ryhmékotien arkea kuvattiin useissa aineiston
julkaisuissa hyvin aikataulutetuksi ja rutinoituneeksi, jolloin asukkaan arjen toiminnot to-
teutuvat ennalta médritellyn ohjelman mukaan (esim. Miettinen 2021; Humphreys ym.
2020). Télloin ei endd ole kyse pelkistdéin kehitysvammaisen henkilon kyvystéd tehdd paa-
toksid ja toimia arjessa itsendisesti vaan myds siitd, onko hdnelld asumisyksikossd sithen
mahdollisuutta. Ryhmékodissa on useita eri tavoin apua ja tukea tarvitsevia asukkaita, jol-
loin henkildkunnan aika ja huomio jakautuu usealle henkildlle. Lisdksi jokaisella asukkaalla
on omat tapansa toimia, mutta muut asukkaat tulee ottaa huomioon. Ryhmékodissa henkils-
kunnan onkin 16ydettdvé tasapaino yksilon ja ryhmén edun vililld, Lindqvist (2014, 166)

toteaa véitoskirjassaan.
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Aineistossa oli runsaasti esimerkkejé siitd, kuinka asumisyksikon pdivarytmi ja aikataulut
vaikuttavat kehitysvammaisen henkilon arkeen ja mahdollisuuksiin rakentaa arjestaan oman
ndkoistd. Niedbalski (2022, 76) toteaa, ettd asumispalveluyksikkd on sekd tyopaikka sen
henkilokunnalle ettd tila péivittdiselle olemiselle sen asukkaille. Asumispalveluyksikkod on
erityinen paikka, jossa asukkaat voivat toteuttaa itsemadradamistd, mutta toisaalta sielld myds
heidén autonomiaansa ja toiminnan vapauttaan rajoitetaan (mt.). Niedbalski (2022) havaitsi,
ettd asumispalveluiden asukkailla ei ole mahdollisuutta vaikuttaa paivan kulkuun, vaan sité
rytmittdvat perustarpeisiin liittyvét toimenpiteet, kuten seuraava lainaus tuo esiin. Lainaus

on kdinnds englannista suomeksi.

Térkeimmat tekijat asumisyksikon pdivin suunnittelussa ovat perustarpeiden tyydyt-
tamiseen liittyvét tarpeet, kuten uni, ateriat tai fysiologiset tarpeet. Mahdollisuus

tayttdd 'korkeamman tason’ tarpeita jadvét taka-alalle. (Niedbalski 2022, 77.)

My®6s Eriksson (2013, 63) kuvaa sitd, kuinka asumispalveluiden asukkaan pdivarytmi muo-
dostuu yksikon tydvuorojen mukaan ja tyontekijét padttavit arkitoimintojen ajankohdat eika
asukkaiden mielipiteitd kysytd. Téllaiset ihmisten arkieldiméda sanelevat kdytinnot koetaan
vammaisen ihmisen itseméddradmisen rajoittamisena (mt.). Toisaalta asumispalveluissa voi-
daan nidenndisesti toteuttaa asukkaiden itsemddrddmistd erilaisen tekemisen muodossa,

mutta tekeminen on kuitenkin sidoksissa aikatauluihin, kuten seuraava lainaus osoittaa.

Haastateltava esittdd krititkkid asumisyksikdiden nykykéytdntdjd kohtaan sen
vuoksi, ettd asiakkaan valinnanvapauden nimissd vyorytetddn heille erilaista teke-
mistd eivitka he saa pdittid itse ajankohtaa, koska osallistua mihinkin aktiviteettiin.
Kaikillahan tulisi omassa kodissaan olla oikeus paittdi itse, koska vaikkapa pestd

pyykkinsa. (Eriksson 2013, 67.)

Lindqvist (2014) toteaa tutkimuksessaan, ettd aikataulut ja rutiinit tuovat asukkaille myos
turvaa ja ne auttavat heitd strukturoimaan aikaa. Yksikon viikko-ohjelmasta asukkaat tieta-
vét mité yhteisid tapahtumia on viikon aikana. Asukkaiden on myds tirked saada tietdd, ketd
tulee tydvuoroon. Usein asukkailla on henkilokohtaiset pdivdohjelmat, jotka voivat olla ku-
vitetut. Usein ruoka-ajat ovat tiettyyn kellonaikaan, aamupalan ajankohta voi olla vapaampi.
Kuitenkin sellaiset rutiinit, jotka rajoittavat asukkaiden itsemddrdamisoikeutta, voidaan

ndhda laitostuneina kédytintdind. Ristiriitoja ilmenee esimerkiksi henkilokunnan aikataulujen
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ja asukkaan itsemdardédmisoikeuden vélilld suihkussa kdymisen suhteen. Henkilokunta kui-
tenkin pyrkii olemaan niin joustavia kuin mahdollista, mutta seuraamaan yksil6llisid ohjel-

mia, koska ovat havainneet asukkaiden tarvitsevan niitd. (Lindqvist 2014, 171-173.)

Asumisyksikoiden aikatalutettu pdivdohjelma liittyy usein my0s resursointiin, eli siithen pal-
jonko henkilokuntaa on paikalla. Henkilostoresurssilla on aineiston perusteella merkitysti
asukkaiden yksilollisen arjen eli sen my6té itseméédradmisen toteutumiseen (esim. Lindqvist
2014; Vehmas & Mietola 2022). Yksittdisen asukkaan tyontekijoiltd saama henkilokohtai-
nen aika ja yksilollinen tuki on riippuvainen siité, paljonko vuoroissa on henkildkuntaa pai-
kalla. Lindqvist (2014,143) havaitsi tutkimuksessaan, ettd yhdelle asukkaalle kdytettdvissa
olevan ajan mairalla on vaikutus tuen sisdltoon, kuten sithen, riittddko aikaa my0ds esimer-
kiksi yksikon ulkopuolella vierailuun. Joskus tydvuoroissa on lisdresurssia, mikd mahdollis-

taa sen, ettd asukas péddsee toivomalleen vierailulle yhdessi tyontekijén kanssa (mt.).

Asumispalveluyksikon toimintakulttuuriin liittyy keskeisesti se, miten rajoittaviin kéytin-
toihin yksikossd suhtaudutaan. Rajoittaminen voi néyttaytyd niin fyysisend kuin henkisend
rajoittamisena. Kokemus rajoittavista kdytdnndistd voi liittyd esimerkiksi siihen, ettd asukas
kokee, ettei hin tule kuulluksi eikéd sen vuoksi saa tehdd péatoksiéd asioissa, joissa haluaisi
tai kykenisi. Bigbyn ja kumppaneiden (2017) tutkimuksesta kdy ilmi, ettd tukiasunnossa asu-
valla henkil6lld oli kokemuksia téillaisista tiukoista ja rajoittavista tyontekijoistd. Joskus ra-
joittamista perustellaan silld, ettd henkilokunnan on huolehdittava asukkaiden turvallisuu-
desta joskus itsemddrdamisen yli (esim. Lindqvist 2014). Esimerkiksi jddkaapit ja keittion
laatikot lukitaan perustelemalla kehitysvammaisen henkilon turvallisuuden takaamista. Aina
tyontekijat eivdt tunnista tekojaan itsemddrddmisen rajoittamiseksi, jolloin arjen toimin-
noissa voidaan (osittain tahattomasti) rajoittaa kehitysvammaista henkilod esimerkiksi lukit-

semalla hdnen pydrétuolinsa jarrut, kuten Sonja Miettinen seuraavassa kuvaa.

Ilmeni hetkittédin tarpeetonta fyysistd rajoittamista pyorétuolin jarrujen lukitsemisen
muodossa. Lisdksi ruokailutilanteissa Sebastiania saatettiin syottéd ohikiitévien het-

kien ajan jopa puolivikisin. (Miettinen 2021, 362.)

Asumispalveluyksikon toimintakdytdnndt sekd ohjeet ja sdénnot luovat toimintakulttuurin,
joka ilmenee kdytdnnossd siind, miten asukkaita hoidetaan ja ohjataan, miten asukkaisiin

suhtaudutaan, miten yksikdssé toimitaan ja millainen ilmapiiri sielld vallitsee. Humphreys’'n
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ja kumppaneiden (2021, 1293) mukaan sellaisissa tiimeissd, joissa pyritdin tukemaan asuk-
kaiden hyvinvointia, henkilokunta toimii tavoilla, jotka edistavét asukkaiden mahdollisuuk-
sia eldd toiveidensa mukaista eldméé. Merkityksellistd on se, ndhddénko asukastyd sarjana
hoidollisia toimenpiteitd, vai suhtaudutaanko asiakkaisiin yksilollisesti ja kysytdanko heiddn
toiveitaan. Vehmas ja Mietola (2022, 81) havaitsivat, ettd asukkaita koskevissa péivittdisissa
kirjaamisissa korostuu hoidollinen ndkdkulma ja fyysiset tarpeet, kuten perushoiva ja ruu-
miintoiminnot. Ryhmédkodeissa keskityttiin paivittdisiin rutiineihin eikd tyontekijoiden ja
asukkaiden viliselle kahdenkeskiselle kanssakdymiselle tai vapaa-ajan toiminnalle jaényt
usein juurikaan aikaa (mt., 85). Eriksson (2013, 64) nostaa esiin asumispalveluiden organi-
saatiokeskeisyyden, jolloin toimintaa ohjaa organisaation eikd asukkaiden etu. Vaikka tyon-
tekijét pitdvét asiakasldhtoisyyttéd tirkeénd, ei asukkaiden toiveiden kysyminen kuitenkaan
ole vakiintunut kdytdntd, vaan tyon tekeminen on muotoutunut professionaalisen tyokult-

tuurin mukaan (mt.).

6.2 Asumispalvelun sosiaaliset tekijat

Aiemmissa tulosluvuissa olen kuvannut sitd, kuinka henkilon yksilolliset valmiudet seka
asumispalvelut fyysisend ymparistoné ovat keskeisessé roolissa kehitysvammaisen henkilon
itsemédrddmisen rakentumisen kannalta. Aineistosta tekemieni tulkintojen mukaan aikuisen
kehitysvammaisen henkilon itsemdirdamisen rakentumisessa korostuu kuitenkin asumispal-
veluiden sosiaalisen ympariston merkityksellisyys. Sosiaalinen ympéristd kasittda tutkiel-
mani tuloksissa asumispalveluissa tyoskentelevin henkilokunnan ja heidén toimintansa, ke-
hitysvammaisen asukkaan ja tyontekijdn vélisen suhteen sekd muiden toimijoiden, kuten

omaisten roolin.

Martha Nussbaum (2011, 21) méérittelee yhdistyneiden toimintamahdollisuuksien rakentu-
van yksilon sisdisistd toimintavalmiuksista sekd sosiaalisista, poliittisista ja taloudellisista
olosuhteista. Aineiston perusteella kehitysvammaisen aikuisen henkilon itsemddrdaminen
tarvitsee toteutuakseen sellaisen sosiaalisen ympdriston, jossa hén voi riittdvédn avun ja tuen
avulla tehdé valintoja ja pdatoksid omaa elamédnsi koskien. Aineiston mukaan asumispal-

veluiden henkildkunta voi omalla kdytokselldén toimia itsemédédrddmisoikeutta rajoittavasti
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(esim. Niedbalski 2022) tai sitd kunnioittavasti ja edistden sen toteutumista (esim. Vaucher

ym. 2020).

Jakub Niedbalskin (2022) tutkimuksesta kdy esiin se, kuinka henkilokunta voi edistdd tai
rajoittaa asukkaan itseméédrddmisen toteutumista. Niedbalskin mukaan asumisyksikdssé asu-
van henkilon itseméédrddmisen toteutumiselle on tarkedd asukkaan oman tahdon kunnioitta-
minen. Hén kuitenkin havaitsi, ettd jossain asumispalveluyksikoissd henkilokunnalla on
valta-asema asukkaisiin ndhden, jolloin asukkailta viedddn mahdollisuus tehdd padtoksia
itse. Téllaisessa valta-asettelussa asukkaat asemoituvat Niedlbalskin mukaan kolmansiksi
persooniksi, joilla ei ole mitddn valtaa omaan eldimiénsa tai kohtaloonsa. Henkil6kunta pe-
rustelee asukkaiden kontrollointia heididn eldménsd suojaamisella. (Niedbalski 2022, 80—
82.) Asukkaiden itsemddrddamisen toteutumiselle ei tdlloin ole esteend fyysiset vaan ennem-

minkin sosiaaliset tekijét, kuten seuraava lainauskdannds osoittaa.

Asukkaiden tilanne ei riipu pelkdstddn yksikdiden muodollisista sdénndistd vaan

henkildkunnasta, joka noudattaa noita sdéntdjd. (Niedbalski 2022, 82.)

Tyontekijoiden kyky kuunnella (esim. Bigby ym 2017) seka tulkita ja ymmartda erityisesti
vaikeammin kehitysvammaisten tahdonilmauksia (esim. Vehmas & Mietola 2022) ovat mer-
kityksellisid kehitysvammaisen henkilon itseméddradmisen toteutumisen kannalta. Joskus
henkilon kehollisia tahdonilmauksia voi olla vaikea ymmairtdd, jolloin henkilokunta joutuu
arvaamaan, mitd henkil6 niilld mahdollisesti tarkoittaa. Vuorovaikutusaloitteiden tunnista-
minen riippuu ldsnd olevien henkildiden kyvysti tulkita niitd (Vehmas & Mietola 2022, 74,
101). Syvisti kehitysvammaisen henkilon itsemddrddmisen harjoittaminen tapahtuu yhteis-
toiminnassa kyvykkad&dmpien toisten kanssa. Henkilon preferenssit voivat olla hyvinkin per-
soonallisia ja tilannesidonnaisia, jolloin niitd voi olla vaikea ymmaértdd, ellei tunne hinté
henkilokohtaisesti. (Miettinen 2021, 360.) Tadmé edellyttdd sitd, ettd henkilokunta kohtelee
asukkaita yksil6llisesti ja asiakasldhtdisesti. Institutionaaliset tyokdytdnnot voivat olla es-
teend asiakasléhtoiselle tydotteelle, joten on henkilokunnan asennemaailmasta kiinni, miten
ihmisarvoista eldméé voidaan tukea (Eriksson 2013, 68). Seuraava lainaus osoittaa, kuinka
asumispalvelujen henkil6kunnan toiminnalla ja heidén tekemilldén valinnoilla on merkitysté

asukkaiden itsemadriadmisen toteutumiselle.
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Valmiiden struktuurien mukaan ei ole pakko toimia, vaan luovuutta voi soveltaa
kaikkien asiakkaiden kohdalla niin, ettd heidén intressinsd ja tarpeensa tulevat huo-

mioiduiksi. (Eriksson 2013, 68.)

Henkilokunnan asennemaailman ohella ammattitaito on kehitysvammaisten henkildiden it-
semadrddmisen toteutumiselle tirkedd. Vuorovaikutustaidot néhtiin aineistossa tarkednd am-
mattitaidon osa-alueena itsemiirddmisen toteutumisen kannalta (esim. Eriksson 2013; Lind-
qvist 2014). Asiakkaan kuunteleminen ja hineltd kysyminen ovat asiakasldahtdistd toimintaa,
mutta se ei vilttimattd ole vakiintunut toimintatapa (Eriksson 2013, 64). Tyontekijoiltd vaa-
ditaan my0s osaamista sekéd halua kehitysvammaisten henkildiden oman tahdon esiin hou-
kuttelussa. Miettinen (2021) havaitsi ryhmédkodin tyontekijoiden kdytdnndissd seikkoja,
jotka estivit syvésti kehitysvammaista henkilod toteuttamasta itselle mielekkiitd toimintoja,

kuten seuraava lainaus osoittaa.

Niisté ei kuitenkaan ollut hénelle kdytdnnossd paljoakaan iloa, koska jonkun olisi
pitdnyt nostaa hinet riippumattoon hénelle sopivaan asentoon, jotta hén olisi voinut
keinua siind, heitelld hinelle palloa, jotta hédn olisi voinut pallotella, ja lukea hinelle
kirjaa déneen ja nédyttid siind olevia kuvia, jotta hédn olisi voinut nauttia lukuhetkista.

(Miettinen 2021, 360.)

Tyontekijét voivat myos kehittdd omaa ammattitaitoaan ja asiakasldhtoistd toimintaansa.
Asiakasldhtoisyyden kehittdminen on Erikssonin (2013, 75) mukaan keino paistéd pois ra-
joittavista kdytdnnoistd. Asiakasldhtdinen toiminta edellyttédd asumispalveluyksikon henki-
lokunnalta kumppanuutta ja tasavertaisuutta suhteessa asukkaisiin. Tdlloin asukkaat par-
haassa tapauksessa kokevat tyontekijat turvallisiksi kumppaneiksi, joilta halutaan pyytda
apua ja tukea itsemddrdamiseen liittyvissd asioissa. Tyontekijoiden tarjoama tuki voi edistéa
kehitysvammaisen henkilon pédttelykykyd, itsesddntelyd, voimaantumista ja itsensd toteut-
tamista. Kehitysvammainen henkild voi tarvita myds henkilokunnan tukea motivoituakseen
tavoitteidensa saavuttamisessa. Toisaalta voi olla tilanteita, jolloin henkilokunnan pitdd aut-
taa kehitysvammaisen henkildn toiveiden ja kdytdnnon vilistd ristiriitaa tai seurauksia, mi-
kili henkil6 ei esimerkiksi ymmaérré taloudellisia resurssejaan. (Cudré-Mauroux ym. 2019,
5-6.) Ammattilaiset voivat edistdd kehitysvammaisten itsemdardédmisoikeutta kuuntelemalla
heitd, luottamalla heihin, arvostamalla heiddn toimiaan ja padtoksidén ja pidattaytymalld tuo-

mitsemasta tai yrittdmaistd vaikuttaa valintoihin. Aineistosta kdy ilmi, ettd asumispalveluiden
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asukkaat korostavat kommunikaation tarkeyttd itsemddrddmisen edistimisessd. Mahdolli-
suus ilmaista toiveitaan ja keskustella niisté ja ettd on joku, joka kuuntelee tarkkaavaisesti,

nihdiin tirkedna asiana. (Vaucher ym. 2020, 102—-103.)

Aineistossa kuvattiin my®ds sitéd, kuinka asumispalveluiden henkil6kunta voi olla haluttomia
kehittdméén tai muuttamaan toimintaansa. Joissakin yksikdissd henkilokunta kritiikittomésti
omaksuu kollegoidensa ldhestymistapoja tiettyjen asukkaiden kanssa tydskentelyyn sen si-

jaan, ettd arvioisivat uudelleen yksilollisid tarpeita ja tiettyjd olosuhteita.

...Me olemme aina tehneet asiat ndin. Se toimii hyvin. ’Joten mind vain otan heidén
ohjeensa ja lopulta lopetan kyseenalaistamasta itsedni. Sind aina pidddyt noudatta-
maan samaa rutiinia ja, kahdeksan vuoden jélkeen, huomaat etti se henkild on lakan-

nut kehittymasti.” (Vaucher ym. 2020, 102.)

Asumispalveluyksikdissd asuvien kehitysvammaisten henkildiden eldméssd on ldsnd myos
muita toimijoita, joilla on merkitysté itseméddradmisen rakentumiselle. Aineistossa tuli esiin
esimerkkejd omaisten joskus hyvinkin ylisuojelevasta kontrollista suhteessa aikuisiin kehi-
tysvammaisiin henkildihin ja heidin itsemdirddmisenséd rajoittamiseen (esim. Lindqvist
2014, Vaucher ym. 2020). Omaisilla saattaa olla tietynlaiset odotukset asumispalvelun ta-
sosta ja heidén toiveensa voivat jyritd kehitysvammaisen henkilon toiveiden yli, jolloin he
tietoisesti tai tiedostamatta rajoittavat henkilon itsemédrddmisoikeutta (Lindqvist 2014,
156). Mikili omaiset kdytoksellddn estivit aikuisen kehitysvammaisen mahdollisuuksia
padttda itseddn ja omaa eldméédnsd koskevia asioita, voi henkildkunta tilldin puolustaa hen-
kilon oikeutta itseméddrdadmiseen. Talloin nédyttdytyy henkilokunnan ja asumisyksikon posi-

titvinen ja suojeleva rooli, kuten seuraava lainauskdénnds kertoo.

...me kehitimme strategian pitdiméan Carolinen vanhemmat pois hdnen huoneestaan.
Me kerroimme hdnen vanhemmilleen, ettd sen on hénen tilansa eivitka he voi menna

sisdédn, milloin halusivat... (Vaucher ym. 2020, 100.)

Vaucherin ja kumppaneiden (2020, 103) mukaan kehitysvammaisten henkildiden asumis-
palveluiden ulkopuolella olevan ympériston vaikutusta itsemadrddmisen tukemiseen ei voi
jattad huomioimatta. Jossakin tilanteissa omaisten pelot ja huolet voivat olla esteend itse-

médrddmisen toteutumiselle, silld ne estdvdt aikuista kehitysvammaista henkilod
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kontrolloimasta omaa eldmédnsi. Omaiset saattavat osallistua ja puuttua litkaa henkilon pai-
vittdisiin toimiin ja rajoittavat hinen mahdollisuuksiaan paitoksentekoon itsendisesti. Kehi-
tysvammaisen henkilon vanhemmat saattavat esimerkiksi estdd hinen oikeutensa romantti-

seen suhteeseen, koska eivit ymmarrd hinen tarvettaan siihen. (Mt.)

Aineiston analyysin perusteella asumispalveluissa asuvan aikuisen kehitysvammaisen itse-
médrddminen rakentuu yksilollisten valmiuksien ohella relationaalisesti niissd suhteissa,
jotka ilmenevit asumispalveluiden fyysisessd ja sosiaalisessa ympdristossd. Martha Nuss-
baum (2011, 21) méérittelee yhdistyneiden toimintamahdollisuuksien rakentuvan yksilon si-
sdisistd toimintavalmiuksista sekd sosiaalisista, poliittisista ja taloudellisista olosuhteista,
jotka ilmenevit myds analyysissani muodostamissani teemoissa. Asumispalveluorganisaa-
tion kdytdnndissd ja toimintakulttuurissa vaikuttavat poliittiset ja taloudelliset olosuhteet.
Sosiaaliset olosuhteet taas ilmentyvét esimerkiksi siind, millainen on asukkaan ja tyontekijan

vilinen suhde.
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Olen téssd pro gradu -tutkielmassani tarkastellut aikuisten kehitysvammaisten itsemaéraa-
misoikeuden toteutumista. Tutkimukseni on laadullinen tutkimus, jonka tehtdvéna on ollut
selvittdd, miten aikuisen kehitysvammaisen itsemddrdédminen rakentuu asumispalveluissa.
Toteutin tutkielman kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, jonka aineiston kerésin tietokan-
toihin tehdyilld aineistohauilla. Analyysin toteutin teemoittelevalla sisdllonanalyysilla. Tut-
kimuksen tuloksina kuvasin aikuisen kehitysvammaisen henkilon itseméédrddmisen rakentu-
mista asumispalveluissa yksilon sisdisend itsemddrdamisend sekd suhteessa asumispalvelui-
den fyysiseen ja sosiaaliseen ympéristoon rakentuvana itsemiirddmisend. Tutkimusten tu-
losten perusteella aikuisen kehitysvammaisen henkilon itsemdirddmisen voidaan tulkita ra-
kentuvan asumispalveluissa relationaalisesti yhdistyneind toimintamahdollisuuksina yksilon
sisdisen itsemddrdamisen sekd asumispalveluiden ympéristdssd ilmenevien suhteiden yhdis-

telmané (kuvio 3).

YKSILON OMAT TOIMINTAVALMIUDET

YKSILON SISAINEN

ITSEMAARAMINEN
ASUMISPALVELUIDEN ASUMISPALVELUIDEN
FYYSINEN SOSIAALINEN
YMPARISTO YMPARISTO

ASUMISYMPARISTOON LITTYVAT
TOIMINTAMAHDOLLISUUDET

Kuvio 3. Aikuisen kehitysvammaisen henkilon itsemddrddamisen rakentuminen asumispal-

veluissa yhdistyneind toimintamahdollisuuksina.
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Aikuisten kehitysvammaisten itseméédrddminen rakentuu tulosten perusteella hyvin erilai-
silla tavoilla asumispalveluissa. Osa kehitysvammaisista henkildistd kykenee toimimaan hy-
vinkin itsendisesti omassa arjessaan ja tekemddn pdédtoksid omatoimisesti, heiddn valmiu-
tensa itsemadradmiseen ovat hyvit. Joidenkin kehitysvammaisten henkildiden itsemadraa-
minen ndyttdytyy puolestaan melko kapeana asumispalveluiden arjessa. Tdssd tutkimuk-
sessa en ole etsinyt vastausta sithen, onko kehitysvammaisilla henkil6illd riittdvad kykyéa
itsemédrddmiseen tai missd méérin kehitysvammaisten henkildiden itsemidrddminen asu-
mispalveluissa toteutuu, vaan tavoitteenani on ollut selvittdd, miten aikuisen kehitysvam-
maisen itseméddrddminen asumispalveluissa rakentuu. Tulosten perusteella aikuisen kehitys-
vammaisen henkilon itsemddrdamisoikeus asumispalveluissa rakentuu yhdistyneind toimin-

tamahdollisuuksina ja ennen kaikkea relationaalisesti (kuvio 3).

Martha Nussbaumin (2006, 70) toimintamahdollisuuksien teorian mukaan ihmiselld on kym-
menen keskeisté ja ehdotonta inhimillistd toimintamahdollisuutta, joista itsemadidrddminen on
yksi. Koska kehitysvammaisten henkildiden itsemiirdédmisoikeus rakentuu tulosten mukaan
yhteistoiminnassa eli relationaalisesti niin fyysisen kuin sosiaalisen ympériston kanssa, pu-
hutaan yhdistyneistd toimintamahdollisuuksista, jotka Nussbaumin (2011, 20) mukaan muo-
dostuvat sisdisten toimintamahdollisuuksien sekd sosiaalisten olosuhteiden yhdistelména.
Asumispalveluissa asuvien aikuisten kehitysvammaisten itsemadrdamisoikeuden toteutumi-
nen riippuu tutkimuksen tulosten mukaan monesta eri tekijastd, ja jotkut tekijat ndyttaytyvét
edistdjind yhdesséd kontekstissa ja toisessa esteend. Henkilon omilla kyvyilld ja taidoilla on
merkitystd sille, miten hénen sisdinen itseméédrddmisensi toteutuu. Kehitysvammainen hen-
kilo ei ole asumispalvelussa asuessaan koskaan tdysin riippumaton tai riippuvainen toisista,
vaan aina jossain ndiden ddripdinen vélilld, jolloin my0s itseméédrddmisen voi ndhdd raken-

tuvan relationaalisesti (Burkitt 2016, 335).

Yksilon sisdiset valmiudet itsemédrddmiseen liittyvét tutkimukseni tulosten mukaan siihen,
miten henkild ilmaisee omaa tahtoaan, mitkd ovat hdanen kykynsé tehda valintoja ja padtoksia
sekd siihen, millaiset ovat hinen arjessa toimimisen kykynsi. Nussbaumin (2011, 20-22)
mukaan sisdiset toimintavalmiudet voivat olla persoonallisuuden piirteitd ja henkisid kykyja
tai fyysisid ominaisuuksia kuten litkkuminen ja terveys. Sisdiset toimintavalmiudet eivét
kuitenkaan ole sisdsyntyisid, vaan ne syntyvit harjoittelun ja ihmisen kehittymisen myoté,
mutta padasiassa ne kehittyvét vuorovaikutuksessa ympériston kanssa (mt.). Suhteissa ra-

kentuvalle itsemddrdamiselle merkityksellistd asumispalveluissa on analyysin perusteella
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asumispalveluiden fyysinen ja sosiaalinen ympéristd. Kehitysvammaisen henkilén mahdol-
lisuudet toteuttaa itsemddrdémistddn todentuu erityisesti sosiaalisessa kanssakdymisessé

asumispalveluiden henkilokunnan kanssa.

Tutkimuksen tuloksista ilmenee se, ettd aikuinen kehitysvammainen tarvitsee tukea itsemaa-
rddmisensd toteuttamiseen joskus hyvinkin pienissé ja arkisissa asioissa, kuten siind, mitd
pukee pailleen tai fyysistd avustamista esimerkiksi riippumattoon nostamisessa (esim. Miet-
tinen 2021). Henkilon itsemiirddmisen toteutumiselle on edellytyksend tiedon saaminen
ymmérrettivilld tavalla seké vaihtoehdot, joiden viéliltd voi valita ja tehdé padtoksen. Lisdksi
henkild voi tarvita muiden apua siind, ettd saa omat paatoksensé toteutumaan. (Topo 2013,
5-6.) Tutkimustuloksista ilmeneekin, ettd vaikka aikuisella kehitysvammaisella on hyvit
mahdollisuudet ja kyvyt toimia arjessa, voi hén silti tarvita asumispalveluiden henkilékun-
nan tukea ja kannustusta valintoihin ja pdédtoksen tekoon (esim. Vaucher ym. 2020). Tutki-
mustulokset ovat saman suuntaisia aiempaan tutkimustietoon verrattuna, silld esimerkiksi
Hannu Vesalan (2010) ja Susan Eriksonin (2008) tutkimuksista tulee ilmi se, kuinka riittdva
tuki ja apu ovat tirkedssd roolissa kehitysvammaisen henkilon tehdessd omaan arkeensa,

kuten vaatteiden valintaan tai mielisarjan katsomiseen, liittyvid valintoja.

Itsemédrdémiseen liittyy myds yksityisyys. Asumispalveluissa kehitysvammaisen henkilon
fyysinen yksityisyys on kiintedsti kytkoksissd esimerkiksi tilaratkaisuihin. (Topo 2013, 7.)
Tutkimustulosten mukaan erityisesti ryhmékotimuotoinen asuminen tuottaa haasteita ja es-
teitd kehitysvammaisten henkildiden yksityisyydelle ja itsemddrdamiselle. Ryhmikodissa on
paikalla aina muita ihmisid, asukkaita ja henkilokuntaa, joiden ldsndololla on vaikutusta yk-
sittdisen asukkaan eldméddn. Ainoastaan asukkaan oma huone on hinen yksityisti tilaansa,
mutta sinnekin voi kuulua dénet muualta talosta ja toisinpdin, ja tyontekijét voivat tulla huo-
neeseen omien aikataulujensa mukaan. Tulosten mukaan tukiasunnoissa asuvilla kehitys-
vammaisilla henkil6illd on paremmat edellytykset fyysisten tilojen kannalta itsemaardamis-
oikeuden toteutumiseen kuin ryhmékodissa asuvilla henkil6illda. Mahdollisuus kulkea va-
paasti tuo tunteen itsendisyydestd ja omassa asunnossa voi tehdd padatoksid koskien vain it-

seddn helpommin kuin ryhméasumisessa (esim. McConkey ym. 2016).

Merkityksellistd kehitysvammaisten henkildiden itseméédradmisoikeuden toteutumiselle asu-
mispalveluissa on ennen kaikkea tyontekijoiden toiminta sekd asukkaiden ja tyontekijoiden

vélinen suhde. Tutkimuksen tulosten mukaan vaikuttavina tekijoind ndiden tekijéiden
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taustalla ovat asumispalveluorganisaation kulttuuri ja tyontekijoiden asenteet, jotka konkre-
tisoituvat siind, miten kehitysvammaisiin henkil6ihin yksikdissd suhtaudutaan, miten heiti
arvostetaan ja pyritddnko heiddn mahdollisuuksiaan vaikuttaa omaan eldméinsa ja arkeensa
edistiméén. Tyontekijoiden kunnioittava suhtautuminen kehitysvammaisiin asukkaisiin on
tulosten mukaan tirkeda, jotta kehitysvammainen aikuinen ndhdién tasavertaisena ihmisena.
Tyontekijén ja asukkaan vélinen kumppanuus edistdd itsemddradmisen toteutumista (esim.
Vaucher ym. 2020), kun taas tyontekijan valta-asema ja perushoivaan keskittyva toiminta

estavit sitd (esim. Niedbalski 2022).

Myos Vesala (2010) korostaa tutkimuksessaan asumispalveluyksikdiden tyontekijoiden
merkitystd asukkaiden itsemadrddmisen toteutumiselle. Teittinen (2010) puolestaan perdin-
kuuluttaa tyontekijoiden psykososiaalisia taitoja ja kykya asettua neuvonantajan rooliin. Tut-
kimuksissa on myos havaittu puutteita kehitysvammaisen henkildn itsemairddmisoikeuden
toteutumisessa asumispalveluissa, huolimatta laitoshoidon asteittaisesta vdhentdmisesta.
Esimerkiksi Seppéld (2010) ja Hakala (2014) havaitsivat tutkimuksissaan, ettd ryhméko-
deissa asukkaiden eldmédn ohjataan edelleen herkdsti organisaation tai henkilokunnan tar-
peista kisin. My®0s téssd tutkimuksessa tuli esiin se, kuinka kehitysvammaisten asiakkaiden
elamai sddtelee yksikdiden viikko-ohjelma ja tydntekijoiden tydvuorot. Teittinen ja Rapo
(2021) puolestaan nostavat esiin sen, kuinka tyontekijoiden on vaikea opetella pois laitos-
hoidon tydorientaatiosta. Syyni voi olla haluttomuus kehittdd omaa toimintaansa tai se, ettd
tyontekijit kritiikittomisti omaksuvat kollegoidensa tydskentelytapoja, kuten tédssd tutki-

muksessa kavi ilmi.

Tadman tutkimuksen tulokset osoittavat aikuisen kehitysvammaisen henkilon itsemédraédmi-
sen rakentuvan relationaalisesti. Tulos on merkittidva niin kehitysvammaisten henkildiden,
sosiaalityon kuin yhteiskunnan taholla. Se, ettei itsemédédrdadminen rakennu pelkastdan yksi-
16n omien kykyjen ja voimavarojen varaan, vahvistaa kehitysvammaisten ihmisten tasaver-
taista oikeutta osallistua omaa eldmédnsd koskevaan paitoksen tekoon niin pienissd kuin
suuremmissakin asioissa. Kuitenkaan tdma ei tarkoita sité, ettd itsemidrdamisen varjolla ke-
hitysvammainen henkil6 jitetdén ilman tarvittavaa tukea Sen sijaan tulosten nikyviksi te-
kema itsemédrdédmisen relationaalinen rakentuminen tuottaa yhteiskunnalle, ammattilaisille
ja muille kanssatoimijoille paitsi velvollisuuksia myds mahdollisuuksia tukea kehitysvam-
maisten henkil6iden itseméadrddmistd. Huomioitava tosiasia on se, ettei esimerkiksi vaikeim-

min kehitysvammainen henkild kykene tekemidn pdatoksid esimerkiksi asumiseensa
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liittyen. Itseméddrdadmisen huomioiminen nojautuu télloin erityisesti sithen, miten kehitys-
vammaisten henkildiden kanssa toimivat muut ihmiset hineen suhtautuvat ja mahdollistavat

itsemédrddmisen toteutumisen hénelle yksilollisesti sopivalla tavalla.

Sosiaalityon tutkimuksella on tdrked rooli tuottaa tietoa heikommassa asemassa olevien hen-
kildiden elamaisti, heidan kohtaamistaan haasteista sekd oikeuksien toteutumisesta. Sosiaa-
lityhon ja erityisesti vammaissosiaalityohon tutkimustulokset antavat tirkeda tietoa kehi-
tysvammaisten asumispalveluista ja siitd, miten itsemadrdamisoikeus sielld toteutuu. Tdméan
tutkimuksen tulosten mukaan aikuisen kehitysvammaisen itsemadrddmisoikeuden huomioi-
minen ja tukeminen toteutuvat hyvin eri tavoin eri yksikdissé. Sosiaalitydssé tima tarkoittaa
sitd, ettd asiakkaan omatyontekijdn tulee olla tietoinen asiakkaansa elamaésti ja asioista ja se
edellyttdd sdannéllistd yhteydenpitoa asiakkaisiin sekd vierailuja asumisyksikdissd. Sosiaa-

lityon rooli on toimia myds tiedonantajana esimerkiksi rajoittamistoimenpiteisiin liittyen.

Yhteiskunnan tasolla haasteena on sosiaali- ja terveyspalveluiden resursointi. Tdménkin tut-
kimusten tulosten mukaan silld, kuinka paljon tyontekijélld on aikaa kdytettdvissddn yhden
asiakkaan kanssa toimimiseen, on merkitystd. Mikili aikaa resursoidaan riittiméadn vain pe-
rushoitoon, ei asumispalveluissakaan ole mahdollisuutta tutustua asiakkaisiin syvemmin
eikd tarjota heille mahdollisuuksia oman tahdon toteuttamiseen. Tydntekijoiden vaihtuvuus
tuottaa myos haasteita vammaisten ihmisten itsemddradamiselle asumispalveluissa. Tulok-
sista kdly ilmi se, kuinka tirkedé kehitysvammaisten henkildiden on tuntea tyontekijit seka
tietdd, kuka on tulossa tydvuoroon. Yhteiskunnallisella tasolla merkittidva tekijd vammaisten
itsemédrddmisoikeuden kannalta on vammaispalvelulain uudistus, jonka oli tarkoitus tulla
voimaan 1.10.2023, mutta timénhetkisen tiedon mukaan Suomen hallitus on siirtdmaéssa lain
voimaantuloa siten, ettd laki tulisi voimaan 1.1.2025. Uudistettavan vammaispalvelulain ta-
voitteena on muun muassa edistdd vammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta ja osallisuutta
sekd tukea heidin itseméadrddmisoikeutensa toteutumista ja itsendistd eldmai. (Sosiaali- ja
terveysministerid.) Télla hetkelld on vaikea arvioida, miten lakiuudistus tulee kdytdnndssi
ndkymidn vammaisten henkildiden eldmédssd, mutta kuten tdmékin tutkimus osoittaa, on
vammaisten henkildiden asemassa ja oikeuksissa sekd itsemddrddmisoikeuden toteutumi-

sessa edelleen puutteita.

Pro gradun toteuttaminen on ollut vaativa ja opettavainen prosessi. Olen tyytyvdinen niin

valitsemaani tutkimusaiheeseen kuin koko tutkimusprosessin toteutumiseen, vaikka



77

kriittisesti tarkasteltuna onkin oleellista kysya, olisiko tutkimus ollut syytd toteuttaa esimer-
kiksi haastattelemalla kehitysvammaisia henkilditd itsedén, jolloin olisi kenties ollut mah-
dollista saavuttaa syvempdd ymmarrysti kehitysvammaisten henkildiden omista kokemuk-
sista itsemddrddmisen toteutumisesta. Tutkimukseni tulokset tuovat joka tapauksessa esiin
tarkedd tietoa siitd, ettd aikuisten kehitysvammaisten henkildiden itseméédrdédminen rakentuu

relationaalisesti, vuorovaikutuksessa ympériston ja muihin ihmisiin.

Kiinnostukseni kehitysvammaisten henkildiden itsemidrddmisoikeutta kumpuaa tyokoke-
muksestani kehitysvammaisten henkildiden parissa asumispalveluissa. Tutkielmani tulokset
itsemédrddmisoikeudesta sekid sen haasteista ja tukemisen mahdollisuuksista mukailevat pit-
kalti kdytdnnon kokemukseen pohjautunutta aiempaa késitysténi. Kdytannon tydssé olen ha-
vainnut sen, ettd tyontekijdn eettinen osaaminen ja suhtautuminen asiakkaaseen ovat avain-
roolissa siind, ettd asiakasta halutaan hoitaa ja kohdella hyvin ja tasavertaisesti. Liséksi ndin
toimiva tyontekijd usein my0ds haluaa edistdd kehitysvammaisen henkilon itsemaardamista,
ja osallisuutta, timé@n oman arjessa. Olen my0s havainnut sen, ettd hyvissa ja terveessé tyo-
yhteisossd kohdellaan asiakkaita kunnioittavasti. Mielenkiintoinen tutkimusaihe olisikin se,
mika merkitys tyontekijoiden hyvinvoinnilla on asiakkaiden itsemdardédmisoikeuden toteu-
tumisen kannalta ja onko silld kytkoksid esimerkiksi rajoitustoimenpiteiden kidyton madraan
asumispalveluissa. Tehdesséni aineistohakuja tutkimukseeni liittyen, tormésin siihen, ettei
tieteellistd tutkimusta kehitysvammaisten henkildiden itsemédrdédmisoikeuden toteutumi-
sesta asumispalveluissa ole Suomessa tehty kovinkaan paljoa. Erityisesti olisi tirkedé saada
tietoa kehitysvammaisten henkiléiden omista kokemuksista, silld he parhaiten tietdvit, mitka

asiat edistavit ja mitka estévit itsemddrdamisen toteutumista heiddn elaméssaén.
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