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Itsem&araamisoikeus tarkoittaa jokaisen oikeutta maarata itse omista asiois-
taan, minka pohja ulottuu kansainvalisiin ihmisoikeussopimuksiin seka kansal-
liseen lainsaadantdon. Ihmisten mieltymyksia tulee kuunnella, ihmisarvoa kun-
nioittaa ja hyvinvointia edistaa. Enta miten itsemaaraamisoikeus lopulta toteu-
tuu ihmisten keskuudessa, joiden itsemaaraamiskyky on alentunut ja jotka ela-
vat muiden ihmisten avun ja tuen varassa? Opinnaytetyon tarkoituksena on
kuvailla kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumista palveluasu-
misessa. Tyon tavoitteena on koota tietoa ja lisata tietoisuutta kehitysvam-
maisten itsemaardamisoikeudesta palveluasumisessa. Opinnaytetytn aihe va-
likoitui aiheen tarkeyden ja kiinnostavuuden pohjalta. Ty toteutettiin kuvaile-
vana kirjallisuuskatsauksena, jonka aineisto pohjautuu 10 tieteelliseen tutki-
mukseen, joissa aihetta kasiteltiin seka tyontekijoiden etta itse kehitysvam-
maisten nakokulmasta. Tutkimuksen aineisto analysoitiin induktiivisella sisal-
|[6nanalyysin avulla.

Opinnaytetyon tuloksia alettiin kdymaan lapi itsemaaraamisoikeutta ja osalli-
suutta vahvistavien ja heikentavien tekijoiden pohjalta. Huomattiin, etta itse-
maaraamisoikeutta vahvistavat hyva vuorovaikutus, myonteiset asenteet, tu-
ettu paatoksenteko, kehitysvammaisten vaikutus- ja paatantavallan liséaminen
seka lainsaadanto. Heikentavia tekijoita olivat rajoitustoimenpiteiden toteutta-
minen, kehitysvammaisten huomiotta jattaminen, tietoinen halu rajata itse-
maaraamisoikeutta seka henkilokunnan huono lahestyminen tyéhénsa. Kehi-
tysvammaisten osallisuutta vahvistavat vuorostaan toimintaan osallistuminen,
sosiaaliset suhteet, fyysisten ominaisuuksien huomioonottaminen ja paatok-
sentekoon osallistuttaminen. Heikentavia tekijoita olivat haasteet vaikuttami-
sessa, vaikeudet sosiaalisissa suhteissa, huomiotta jaadminen ja paatdosvallan
vahyys.

Tutkimukseen etsittdessa aineistoja kehitysvammaisten nakdkulmasta aineis-
toja I6ytyi hyvin vahan. Jatkotutkimusehdotuksesi nousi siis tutkimuksien teke-
minen kehitysvammaisten nékdkulmasta. Tyontekij6illa on aina omat nake-
myksensa, mutta mik& on kehitysvammaisten nakemys itsemaaraamisoikeu-
den toteutumisesta.

Asiasanat: kehitysvammaiset, itsemaaraamisoikeus, palveluasuminen



South-Eastern Finland
University of Applied Sciences

Degree title Bachelor of Health Care

Author (authors) Erica Kumin & Mia Rekila

Thesis title The realization of the right for self-determination among individu-
als with intellectual disabilities in service housing

Commissioned by South-Eastern Finland University of Applied Sciences

Time 2024

Pages 46 pages, 15 pages of appendices

Supervisor Terhi Héde

ABSTRACT

Self-determination refers to everyone's right to make decisions about their
own identity and affairs, based on international human rights agreements and
national legislation. People's preferences must be listened to, human dignity
respected, and well-being promoted. But how is it ultimately realised among
people who have diminished self-determination and who depend on other
people for help and support? The purpose of this thesis is to describe the real-
isation of the right for self-determination of people with intellectual disabilities
in a service housing setting. The aim of the thesis is to gather information and
raise awareness about the right for self-determination of people with intellec-
tual disabilities and to find out which factors strengthen, and which factors
weaken the realisation of inclusion and the right for self-determination in ser-
vice housing. The topic of the thesis was selected based on the importance
and interest of the topic. The work was carried out as a descriptive literature
review, the material of which is based on 10 scientific studies, where the topic
was discussed from the point of view of both the employees and the people
with intellectual disabilities themselves. The material was analysed using in-
ductive content analysis.

The literature review was conducted in terms of the factors that strengthen
and weaken self-determination and participation. It was found that self-deter-
mination is strengthened by interaction, positive attitudes, supported decision-
making, empowerment of people with intellectual disabilities and legislation.
Negative factors included the implementation of restrictive measures, the ne-
glect of people with intellectual disabilities, a conscious desire to limit self-de-
termination and a poor approach to work by staff. In turn, the inclusion of peo-
ple with disabilities is strengthened by participation in activities, social rela-
tions, respect for physical characteristics and involvement in decision-making.
The challenges of empowerment, difficulties in social relationships, being ig-
nored and lack of decision-making power are weakening factors.

In the search for data for the study from the perspective of people with intel-
lectual disabilities, very little data was found. The suggestion for further re-
search is therefore to conduct studies from the perspective of people with in-
tellectual disabilities. Workers always have their own views, but what people
with intellectual disabilities really think would be interesting to hear.

Keywords: intellectually disabled, self-determination, service apartment
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1 JOHDANTO

Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen on osana Suomen perustuslakia ja se
on jokaiselle henkil6lle kuuluva oikeus, unohtamatta kehitysvammaisia.
Vuonna 2016 saadettiin laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain
muuttamisesta (2016/381) edistamaan kehitysvammaisten itsemaaraamisoi-
keutta, yhdenvertaisuutta seka rajoitustoimenpiteiden kayton vahentamista.
(Saramaa 2019). Kehitysvammaisuus ei ole sairaus vaan kehityksellisen oppi-

misen ja ymmartamisen hairié (Mielenterveystalo s.a.).

Paritydna toteutetun opinnaytetytn aiheen valitsimme kehitysvammaisten itse-
maaraamisoikeuden tarkeyden ja ajankohtaisuuden takia seké kiinnostukses-
tamme sen toteutumiseen. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla kehitysvam-
maisten itsemaaraamisoikeuden toteutumista palveluasumisessa seka tavoit-
teenamme on koota tietoa ja lisata tietoisuutta kehitysvammaisten itsemaaraa-
misoikeuden toteutumisesta palveluasumisessa. Tutkimuksen tutkimuskysy-
myksiksi on maaritelty: Miten kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus toteu-
tuu palveluasumisessa? Mitka tekijat vahvistavat ja mitka heikentavéat osalli-

suuden ja itsemaardamisoikeuden toteutumista palveluasumisessa?

Mielestamme jokainen henkild ansaitsee saada hyvaa seké arvokasta kohte-
lua lapi elaman. Rajasimme aiheen kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeu-
den toteutumiseen palveluasumisessa mielenkiinnosta, kuinka itsemaaraamis-
oikeus toteutuu, kun henkild, jonka kognitiivinen toimintakyky on alentunut, on
sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten palveluiden piirissa. Aluksi aihetta ol
rajattuna pelkastaan itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen palveluasumi-
sessa, mutta nopeasti huomasimme aineiston kyllaisyyden, joten paatimme
viela kerran rajata aihetta. PAddyimme rajata aiheen kehitysvammaisiin saa-

daksemme kirjallisuuskatsauksesta kohdennetumman.

Opinnaytetyon toteutimme kuvailevana kirjallisuuskatsauksena pohjautuen

kymmeneen tieteelliseen tutkimukseen. Aineistossa kasiteltiin aihetta henkilo-
kunnan seka kehitysvammaisten nakokulmasta. Tutkimuksen aineistoa analy-
sointiin induktiivisella sisallonanalyysin avulla. Toimeksiantaja opinnaytetyolle

on Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu Xamk.



2 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammaisuus tarkoittaa vaikeutta oppia ja ymmartaa uusia asioita. Ke-
hitysvammaisella ihmiselld ilmenee usein haasteita oppimansa soveltami-
sessa seka elaménhallinnassaan. Sosiaalisissa, kielellisissa ja motorisissa tai-
doissa ilmenee haasteita sekd omatoimisuudessa, tarkkaavaisuudessa ja asi-
oiden hahmottamisessa tarvitaan tukea. (Aivosaatio s.a.)

Kehitysvammaisuus ei ole sairaus vaan kehityksellisen oppimisen ja ymmarta-
misen hairid (Mielenterveystalo s.a.). WHO:n tautilukituksen ICD-10:n mukaan
kehitysvammaisuus maaritellaén tilaksi, jossa synnynndisen tai kehitysidassa

saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi henkilén toiminnan kehitys on héi-

riintynyt tai estynyt (Aberg 2021).

Ihmisi&, joilla on kehitysvamma, on arviolta Suomessa noin 40 000-50 000
kappaletta (Mielenterveystalo s.a.). Tasta maarasta suurin prosenttiosuus, 70
% on lievasti kehitysvammaisia, keskivaikeasti kehitysvammaisia 20 % ja vai-
keasti sek& syvasti kehitysvammaisia 10 % (Aberg 2021). Kehitysvamma on
pysyva ja se ilmenee ennen 18:aa ikavuotta (Mielenterveystalo s.a.). Kehitys-
vammaisuus on miehilla yleisempéaa, kuin naisilla (Aberg 2021).

2.1 Kehitysvamman luokat

Kehitysvammaisuus voidaan jakaa neljdan luokkaan: lieva, keskivaikea, vai-
kea ja syvéa kehitysvammaisuus. Mita lievempi kehitysvamma on, sitd parem-
mat ovat ympéaristoon sopeutumisen taidot. Lievasti kehitysvammaiset ihmiset
oppivat usein muun muassa kirjoittamaan ja lukemaan, mutta vaikeuksia ilme-
nee esim. omien raha-asioiden hoitamisessa. Mitd syvempi kehitysvamma on
sitd enemman ihmiset tarvitsevat tukea. Keskivaikeasti ja vaikeasti kehitys-
vammaiset tarvitsevat tukea ja ohjausta arjen askareissa esimerkiksi pukeutu-
misessa, peseytymisessa seké ruokailuissa. Syvasti kehitysvammaiset yksil6t
tarvitsevat apua kaikissa paivittaisissa toimissaan. (Aberg 2021.) Oikeanlaisen
tuen avulla on jokaisella kuitenkin oikeus ja mahdollisuus oppia uutta (Kehitys-

vammaliitto s.a.).



2.2 Kehitysvammaisuuden syita

Kehitysvammaisuuteen johtavia syita on useita. Kehitysvammaisuus voi joh-
tua synnynnaisista geneettisista oireyhtymista, joista tavallisimpia ovat Downin
oireyhtyma ja saro-X-oireyhtyma. Geneettiset oireyhtymat ja sairaudet ovat
kuitenkin harvinaisia. Kehitysvammaisuuden voi aiheuttaa raskauteen, synny-
tykseen tai sairauksiin liittyvat komplikaatiot esimerkiksi synnytyksen aikainen
hapenpuute. (Aberg 2021.) Myés kehitysidssé saadut sairaudet tai tapaturmat
voivat aiheuttaa kehitysvammaisuutta (Kehitysvammaliitto s.a.). Lisaksi on
muita harvinaisia seka tuntemattomaksi jaavia syita (Mielenterveystalo s.a.).
Vaikeista kehitysvammaisuuden syista tuntemattomaksi jaa noin 30 % ja lie-
vistd jopa 50 %. Aidin raskausajan kayttaytyminen vaikuttaa myos lapsen kas-
vuun ja kehitykseen voiden aiheuttaa lapselle kehitysvammaisuutta tai oppi-

misvaikeuksia. (Kehitysvammaliitto s.a.)

Yhteista kaikille kehitysvammaisuutta aiheuttaville tekijoille on, ettd ne johtavat
hermosolujen tuhoutumiseen tai estavéat hermosolujen normaalin toiminnan.
Syita kehitysvammaisuudelle voi olla yksi tai useampi. Laaketieteellisesta na-
kokulmasta kehitysvamma on oire aivojen toiminnan hairidsta, joka ilmenee
ennen aikuisikda. Isoaivojen kuorikerroksen poikkeava toimintakyky aiheuttaa
kehitysvammaisuuden oireet. Isoaivokuoren toiminta saatelee useita eri toi-
mintoja, joten kehitysvammaan voi liittya alylliseen toimintaan liittyvien hairi6i-
den lisaksi muita vammoja ja liitannaissairauksia. (Aivosaatio s.a.) Liitannais-
sairauksista yleisimpia ovet likuntavammat, aistivammat, epilepsia, autismikir-
jon hairiot, ADHD seka psykiatriset hairiot (Aberg 2021).

3 PALVELUASUMINEN

Asumispalveluissa asukas on avohoidossa, jolloin hdnen hoitonsa ja asumi-
sensa perustuu vapaaehtoisuuteen. Asumispalveluyksikdssa tarjotaan tuettua
asumista, palveluasumista ja tehostettua palveluasumista jokaisen yksil6llisen
tarpeen mukaisesti. Tuettu asuminen tapahtuu omassa yksityis- tai tukiasun-
nossa. Palveluasuminen ja tehostettu palveluasuminen jarjestetaan sille tar-

koitetussa asumispalveluyksikdssa. (STM 2018.)
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Laitoshuollolla tarkoitetaan jatkuvaa hoitoa ja kuntouttavan toiminnan jarjesta-
mista sosiaalihuollon toimintayksikdssa. Laitospalveluja voidaan jarjestaa pai-
visin, 6isin tai ymparivuorokautisesti lyhytaikaisesti tai jatkuvasti. Pitkdaikaista
hoitoa voidaan toteuttaa ainoastaan, jos se on henkilon terveyden ja turvalli-

suuden kannalta valttaméatonta ja perusteltua. (STM 2018.)

Palveluasuminen pitaé sisallaan asumiseen liittyvat palvelut, jotka ovat kehi-
tysvammaiselle valttamattomia jokapaivaisessa elamisessa esim. avustami-
nen liikkkumisessa, pukeutumisessa, henkilokohtaisessa hygieniassa, ruokata-
loudessa ja asunnon siivoamisessa. Palveluja tarjotaan myos terveyden, kun-

toutuksen ja viihtyvyyden edistamiseksi. (Oikeus asumispalveluihin s.a.)

Kehitysvammainen henkil6 voi saada asumispalveluja joko vammaispalvelu-
lain tai kehitysvammalain perusteella. Vammaispalvelulaki on aina ensisijai-
nen laki suhteessa kehitysvammalakiin, joka tarkoittaa, etta kehitysvammala-
kia sovelletaan vasta sitten, jos vammaispalvelulain mukaisesti saadut palve-
lut eivat riita tai ole sopivia ja henkilon edun mukaisia. (Oikeus asumispalvelui-

hin s.a.)

Kehitysvammaisten erityishuollonlaissa maarataan, etta henkild, jonka kehitys
tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisesti tai kehitysiassa,
on oikeus erityishuollon tarjoamiin palveluihin (Laki kehitysvammaisten erityis-
huollosta 1. luku 1. 8 mom. 1). Naille kehitysvammaisille henkilGille tarjotaan
heidan edellyttdmia sosiaalisia palveluja sosiaalihuoltolain ja vammaispalvelu-
lain perusteella seké terveyspalveluja terveydenhuoltolain perusteella (Laki
kehitysvammaisten erityishuollosta 1. luku 1. § mom. 2). Erityishuollon tarkoi-
tuksena on edistdéd kehitysvammaisten suoriutumista paivittaisista toimin-
noista, sopeuttaa heita yhteiskuntaan ja turvata heidan tarvitsemansa hoito ja
huolenpito (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 30.12.1996/1369, 1. luku
1. 8 mom. 2).

Erityishuoltoon kuuluu ympéarivuorokautinen palveluasuminen, laitospalvelut ja
kehitysvammapsykiatrian osasto. Asetuksien tai lain nojalla muutoin saadetta-
via tai maarattavia erityishuoltoon kuuluvia palveluksia on mm. terveyden-

huolto, ohjaus, kuntoutus, yksil6llinen hoito, apuvdlineiden jarjestaminen ja
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tyotoiminnan sekd asumisen jarjestdminen. (Laki kehitysvammaisten erityis-
huollosta 1. luku 2. 8.) Hyvinvointialueella tulee olla tarpeen mukainen maara
vaativan moniammatillisien tuen yksikéita (Laki kehitysvammaisten erityishuol-
losta 1. luku 9. 8). Erityishuollon jarjestamisté varten hyvinvointialueella tulee
olla vaativan moniammatillisen tuen asiantuntijaryhma seka paatoksia tekeva
vaativan moniammatillisen tuen asiantuntijaryhma (Laki kehitysvammaisten

erityishuollosta 2. luku 23. 8§ mom.1).

4 KEHITYSVAMMAISTEN ITSEMAARAAMISOIKEUS

Itsemaaraamisoikeus on jokaiselle kuuluva perusoikeus, joka tarkoittaa oi-
keutta maaratéa ja paattaa omasta elamasta ja sitd koskevista asioista. Se
merkitsee yhdenvertaisuutta, henkilon vapautta ja koskemattomuutta. (ltse-
maaraamisoikeuden tukeminen s.a.) Henkilon tulee saada paattaa omista asi-
oistaan joko itse tai tuettuna. Vahimmaisvaatimuksena pidetaan, etta henkilon
mielipide tulee selvittaé kaikin mahdollisin keinoin. (ltsem&araamisoikeus
2022.)

Kehitysvammaiselle ihmiselle on annettava mahdollisuus osallistua ja vaikut-
taa palvelujen suunnitteluun ja toteutumiseen seka muihin sosiaalihuoltoon liit-
tyviin toimenpiteisiin. Ensisijaisesti on otettava huomioon kehitysvammaisen
etu. Itsemaaraamisoikeutta on kunnioitettava, vaikka kehitysvammaisen mieli-
pide olisi vaikea saada esille. Vaikeissa tapauksissa, joissa mielipidetta ei ole
mahdollista selvittdd, lahdetaan asiaa selvittdméaan asiakkaan laheisten ja lail-

lisen edustajan kanssa. (Itsemaaraamisoikeuden tukeminen s.a.)

4.1 Rajoitustoimenpiteet

Kehitysvammaisten ihmisten arjessa mukana tyoskentelevien tulisi ymmartaa,
mitéa kuuluu ihmisten perusoikeuksiin ja milloin ollaan vaarassa lahtea rajoitta-
maan niitd ilman oikeita perusteita. Kehitysvammaisten kanssa tyéskennel-
lessa on loydettava tasapaino itsemaaradmisoikeuden maksimoinnin ja ter-
veyden turvaamisen valilla. (Itsemaaraamisoikeus 2022.) Sosiaalihuollossa
kunnioitetaan itsemaaraamisoikeutta ja edistetédan perusoikeuksien toteutu-
mista, mutta on kuitenkin tilanteita, joissa joudutaan rajoittamaan asiakkaan
perusoikeuksia henkilon oman tai toisen henkilon terveyden ja turvallisuuden

ollessa uhattuna. (Itsemaaraamisoikeuden tukeminen s.a.)
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Rajoitustoimenpiteiden kayttod varten on laadittu séadnnokset kehitysvamma-
lakiin. Tavoitteena on, etta rajoitustoimenpiteita ei jouduttaisi kayttamaan,
jonka takia ne ovat viimesijaisena vaihtoehtona. Mahdolliset kaytettavat rajoi-
tustoimet on mainittu laissa. (Rajoitustoimenpiteet s.a.) Esimerkkeja kehitys-
vammaisilla kaytettavista rajoitustoimenpiteistd ovat muun muassa kiinnipita-
minen, aineiden ja esineiden haltuunotto, lyhyt aikainen erillaén pitaminen, ra-
joittavien vélineiden tai asusteiden kaytto vakavissa vaaratilanteissa ja val-
vottu likkuminen (Rajoitustoimenpiteista paattaminen kehitysvammaisten eri-
tyishuollossa s.a.). Erityishuollossa rajoitustoimenpiteita voidaan kayttaa ym-
parivuorokautisessa palveluasumisessa, laitospalveluissa tai kehitysvamma-

psykiatrian osastolla (Rajoitustoimenpiteet s.a.).

4.2 ltsemaardamiskyky

Itsemaaraamiskyky kertoo asiakkaan kyvyistd maaritella omat toiveensa ja
tarpeensa. Se voi vaihdella asiasta, ajasta ja tilanteesta riippuen. (Verneri.net
2023.) Iltsemaaraamiskyky voi alentua tilapaisesti, toistuvasti, pitkaaikaisesti
tai pysyvasti. ltsemaaradmiskykyinen henkil6 ymmartaa erilaiset ratkaisuvaih-
toehdot, arvioi niiden mahdolliset seuraukset ja on kykeneva tekemaan tilan-
teen edellyttdman ratkaisun. ltsem&araamiskykyinen ihminen pystyy paatok-

sentekoon ja rationaaliseen ajatteluun. (STM 2018.)

Hyvinvointialueen vastuulla on tehda palvelujen saajan kasityskyvysta arvi-
ointi. Arvioinnin tekeminen edellyttdd moniammatillista osaamista. (Verneri.net
2023.) Itsemaaraamiskyky arvioidaan yhteistydssa kehitysvammaisen kanssa
tukien osallistumista itsemaaraamiskyvyn arviointiin (STM 2018). Iltsemaaraa-
miskyvyn vaihtelevuuden vuoksi on tarke&a arvioida ja kirjata asiat, joista ke-
hitysvammainen henkild pystyy itse tekemaan paatoksia ja asiat, joissa han
tarvitsee tukea tai ei ole kykeneva tekemaan itse paatosta. Mukana paatok-
senteossa asiakkaan liséksi kannattaa olla laillinen edustaja sekd omainen tai

muu |l&heinen henkild. (Valvira s.a.)

Jos ihmisen itsemaaraamiskyky on alentunut, han ei kykene ymmartamaan
kayttaytymisensa seurauksia ja on kykenematon tekemaan omaan hoitoonsa

littyvia ratkaisuja sairauden, vamman tai muun vastaavan syyn takia. (STM



12

2018.) Itsemaaraamiskykyyn vaikuttavia tekijoitd on mm. kommunikaatiokei-

nojen ja aistitiedon kasittelyhairiét (Valvira s.a.).

4.3 Osallisuus

Osallisuuden toteutuessa ihmisella on mahdollisuus vaikuttaa omiin seka yh-
teisiin asioihin. Inminen toimii yhteisdssa yhdenvertaisena jasenena. (Osalli-
suus s.a.) Ihmiselld on kaytossaan riittavat aineelliset resurssit vaikuttaakseen
elamaansa paatoksenteossa seka sosiaalisesti merkityksellisia ja tarkeita suh-
teita toimien jasenena erilaisissa ryhmissa (Vammaisten ihmisten osallisuus

s.a.).

Osallisuus koostuu autonomiasta, yhteisollisyydesta ja demokratiasta. Autono-
mia on riippumattomuutta. Kehitysvammainen asuu itsenaisesti hanelle tuetun
avun voimin. (Osallisuus s.a.) Kehitysvammaisilla on yhdenvertaiset mahdolli-
suudet valita asuinpaikkansa ja tarvitsemansa palvelut tukemaan kehitysvam-
maisen elamista ja osallistumista yhteis66n (Yleissopimus vammaisten henki-
|6iden oikeuksista 2016/27, artikla 19). Kehitysvammaisen ihmisen toimijuutta
tulee tukea. Paatoksia tehdessa kehitysvammaisen kuuluu saada tueksi mah-
dollisimman paljon tietoa vaihtoehdoista. Tuki mahdollistaa mahdollisimman
itsendisen toiminnan, ilman etta asioita tehdaan kehitysvammaisen puolesta.

(Osallisuus s.a.)

Demokratiassa kehitysvammainen osallistuu yhteiskunnalliseen paatoksente-
koon yhteison jasenené ja kansalaisena. Kehitysvammaisella on valtaa
omissa ja yhteisissa asioissa, vaikka saattaa tarvita tukea sen kayttamiseen.
Yhteisollisyys tarkoittaa kehitysvammaisen osallistumista tyétoiminnan lisaksi
haluamaansa harrastetoimintaan, sairastuessaan paasemista yleislaékarille
sekd mahdollisuutta osallistua yhdistystoimintaan. (Osallisuus s.a.) Yleissopi-
muksessa vammaisten henkildiden oikeuksista (2016/27, artikla 3) periaat-
teena on kehitysvammaisten taysiméaarainen ja tehokas osallistuminen ja osal-
lisuus yhteiskuntaan, erilaisuuden kunnioittaminen ja kehitysvammaisten hen-
kildiden hyvaksyminen osana ihmisten moninaisuutta ja ihmiskuntaa. Heille

mahdollistetaan yhdenvertaisuus, esteettomyys ja saavutettavuus.
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4.4 Lainsaadanto

Laissa on erikseen maaratty kehitysvammaisten oikeuksista mukaan lukien it-
semaaraamisoikeuden toteutuminen. Kehitysvammaisten erityishuollon laissa
sanotaan, etta erityishuollon tarkoituksena on tukea kehitysvammaisen itse-
naista elamaa ja turvata itsemaaraamisoikeuden toteutumista. Tarkoituksena
on tarjota vaativa moniammatillinen tuki, joka turvaa yksildlliset tarpeet ja on
yksildiden etujen mukainen, riittava ja laadultaan hyva. (Laki kehitysvammais-
ten erityishuollosta 23.6.1977/519, 1. luku 1. 8 mom. 4.)

Pykala itsemaardamisoikeuden vahvistamisesta (20.5.2016/381) takaa, etta
erityishuolto jarjestetaan. Erityishuollossa olevaa henkiloa kohdellaan siten,
ettei hanen ihmisarvoaan loukata. Henkilon toivomukset, mielipide, etu ja yksi-
[6lliset tarpeet tulee ottaa huomioon ja on turvattava mahdollisuus osallistua ja
vaikuttaa omiin asioihin. Erityishuoltoon oikeutettujen henkil6iden terveytta,
hyvinvointia ja turvallisuutta on edistettava ja yllapidettava. (Laki kehitysvam-

maisten erityishuollosta 3a. luku 42. 8§ mom. 1.)

5 TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla kehitysvammaisten itsemaaraamisoi-
keuden toteutumista palveluasumisessa. Tavoitteena tutkimukselle on koota
tietoa ja lisata tietoisuutta kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta palve-
luasumisessa. Tutkimuksen tutkimuskysymyksiksi on maaritelty: Miten kehi-
tysvammaisten itsemaaraamisoikeus toteutuu palveluasumisessa? Mitka teki-
jat vahvistavat ja mitk&a heikentavat osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuden to-

teutumista palveluasumisessa?

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS
6.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Hoitotieteessa kirjallisuuskatsausten kaytté on vakiintunut viime vuosikymme-
nin& nayttéon perustuvan hoitotydn vakiintuessa (Kangasniemi ym. 2013). Kir-
jallisuuskatsausten kirjo on laaja ja katsaustyyppien lukumaara onkin noussut

reilusta kymmenesta yli neljadnkymmeneen uusien jaotteluiden myoéta. Kai-
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kissa tyypeissa on kuitenkin tietyt ominaisuutensa. (Salminen 2023.) Kirjalli-
suuskatsaus on menetelméné moninainen ja sita voidaankin kayttaa niin em-
piirisen tutkimuksen osana kuin itsenaisena tutkimusmenetelména (Kangas-

niemi ym. 2013).

Kirjallisuuskatsauksien eri tyypeista tama opinnaytetyd muodostuu kuvaile-
vana kirjallisuuskatsauksena, silla tyon tarkoituksena on selvittaa kehitysvam-
maisten itsemaaraamisoikeuden toteutuminen palveluasumisessa. Tutkimus-
kysymykseen saatu vastaus on kuvaileva eli laadullinen vastaus, jossa tahda-
taan ilmion ymmartamiseen. (Kangasniemi ym. 2013.) Tutkimuskysymykset
ovat laajoja ja valjempia, joka on ominaista kuvailevalle kirjallisuuskatsauk-
selle (Salminen 2023).

Menetelma jasennetaan neljadn vaiheeseen, jotka ovat; tutkimuskysymyksen
luominen, aineiston valitseminen, kuvailun rakentaminen seké tulosten tarkas-
teleminen. Erityispiirteena kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa voidaan pitaa
naiden vaiheiden osittaista paallekkaisyyttéa koko prosessin ajan. (Kangas-

niemi ym. 2013.)

Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta kaytetaan kliinisen tiedon kokoamiseen ja
luonnehditaan yleiskatsaukseksi ilman tiukkoja ja tarkkoja rajoja. Menetel-
massa aineistot ovat aina laajoja ja niiden valintaa eivat rajaa metodiset saan-
not. (Salminen 2023.) Kerattyd aineistoa analysoidaan siséllonanalyysin avulla
objektiivisesti ja systemaattisesti. Sisallonanalyysissa voidaan hyddyntaa ka-
tegoriointia ja kasitteistéa. Aineistoista muodostetaan induktiivisen sisal-
I6nanalyysin mukaisesti abstrahoinnin kautta kasitteita. Kasitejarjestelmalla
kuvataan tutkittavaa ilmiéta kokonaisuutena, jossa kasitteiden avulla esitetédan

niiden hierarkiaa ja suhteita toisiinsa. (Kyngas ym. 2011.)

6.2 Aineistohaku

Kirjallisuuskatsauksessa kasitellaén tutkimuksia ja tiivistaen tuotetaan laa-
joista aineistoista uutta tietoa. Aineistohaku on jarjestelmaéllista ja jarkiperaista
tiedonhankintaa, joka tapahtuu eri tietokantojen kautta. (Salminen 2023). Tie-

teellisia tutkimuksia lahdettiin hakemaan tietokannoista. Ennen aineistohakua
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oli kuitenkin maariteltdva hakusanat, jotka pohjautuvat tyon aiheeseen ja tutki-
muskysymyksiin. Kaytettyja hakusanoja ja olivat itsemaaraamisoikeus, kehi-
tysvammainen, palveluasuminen, self-determination ja intellectually disabled.
Maariteltyja hakutermeja muokattiin tarvittaessa, silla tietokannat toimivat eri
tavoin. Tutkimuksia hakiessa tuloksia rajattiin, jotta parhaimmat tutkimukset ai-
neistoon loytyisivat. Rajausehtoina olivat mm. aika- ja kielirajaus seka maksut-

tomuus.

Opinnaytetyon tietokantoina on kaytetty PubMedia, Kaakkurin tarkennettua
hakua sekéa Finnaa. Pari aineistoa on loydetty my6s manuaalisen haun kautta.
Finna-palvelua yllapitad kansalliskirjasto. Se on museoiden, kirjastojen ja ar-
kistojen tietokanta, joka sisaltda kansainvalisia e-aineistoja, jotka ovat AMK- ja
yliopistokirjastojen kaytossa (Finna s.a.). PubMed on ilmainen resurssi, joka
on ollut vuodesta 1996 yleison saatavilla. Se sisaltdd miljoonia lainauksia ja tii-
vistelmia biolaaketieteellisestéa kirjallisuudesta. Sivustoa yllapitdd NCBI eli Na-
tional Center for Biotechnology Information. (PubMed 2023.) Kaakkuri on
Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun kirjasto (Kaakkuri s.a.). Aineistoon
etsittiin myos tieteellisia tutkimuksia Medic-nimisesta kotimaisesta Helsingin
yliopiston tuottamasta terveystieteiden viitetietokannasta tuloksetta (ks. E-ai-
neisto-opas 2023).

6.3 Tutkimustiedon laadun arviointi

Aineistot valitaan tutkimukseen jarjestelmallisen tiedonhaun avulla. Valittujen
tutkimusten laatu taytyy arvioida ennen niiden lopullista hyvaksymista. Oikein
tehty laadunarviointi vahvistaa luotettavuutta. Tarkoituksena on valita laadul-
taan hyvia tutkimuksia ja valttdd harhan riskia. Harha tarkoittaa totuudesta

poikkeamaa tai systemaattista virhetta. (Tutkimustiedon laadullinen arvioimi-

nen s.a.)

Aineistoa valitessa tarkeimpéana on, etta tutkimukset vastaavat tyon tutkimus-
kysymyksiin ja ovat tamén myotéa relevantteja. Laadunarviointiin tarvitaan
kaksi jasenta, mita toteutuu tassa tydssa, joka toteutetaan parityona. (Tutki-

mustiedon laadullinen arvioiminen s.a.)
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Laadunarviointi ja tutkimuksen hyvaksyminen aineistoon sisaltda kolme vai-
hetta; kriteeriston/tarkistuslistan valinta, laadunarviointi seké raportointi (Tutki-
mustiedon laadullinen arvioiminen s.a.). Vaihe 1 sisaltaa kriteeriston valinnan.
Ty6hon on valittu Hawkerin ym. kriteerit (2002), systemaattisen tiedonkeruun
kriittisen arvioinnin tyokalu. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt ai-
neistot ovat laajoja eika niiden valintaa rajaa tiukat metodiset saannot, joten
Hawkerin kriteeriston kaltaista tiukkaa arviointia ei olisi pakollista suorittaa.
Tybssa Hawkerin ennalta laadittua kriteeristdéa on kaytetty soveltavin maarin
suuntaa antavasti helpottamaan aineistojen laadun arvioimista. (Salminen
2013.)

Laadunarviointiprosessin toinen vaihe on itse laadunarviointi, johon kuuluu ai-
neistoon mukaan harkitun tutkimuksen vertaaminen valittuun kriteeristoon tyo-
parin kanssa. Mahdollisista poikkeavuuksista voi tarvittaessa kysya mielipi-
dettd apua kolmannelta osapuolelta. Lopulta paatetaan, otetaanko tutkimus
mukaan aineistoon. Viimeisessa vaiheessa, raportoinnissa, arviointilomake
tallennetaan sdhkdisessa muodossa seké kirjataan ylos laadunarvioinnin tulos

kaytetyn kriteeriston kanssa. (Tutkimustiedon laadullinen arvioiminen s.a.)

Kirjallisuuskatsaus tyyppien rajat ovat hailyvia ja usein opinnaytetydsta puhu-
taan nakokulmasta riippuen eri termein. Taméan tydn aineisto on valittu ekspli-
siittisen valinnan mukaan. Aineistohaut tehd&&n systemaattisesti eri tietokan-
noista hyddyntaen sisaanotto- ja poissulkukriteereja. Kuvailevassa kirjallisuus-
katsauksessa tarkeinta ei ole ennalta asetetut hakukriteerit ja niiden tayttymi-

nen vaan aineiston sisalt6. (Marjamaa & Sinisalo 2022.)

Taman opinnaytetyon poissulkukriteereina ovat muun muassa AMK-tason
opinnaytetyodt, maksulliset ja yli 10 vuotta vanhat tutkimukset. Mukaan on
otettu AMK-tasoa korkeammat tutkimukset, ilmaiset ja enintdan 10 vuotta van-
hat tieteelliset tutkimukset. Taulukossa 1 nakyvat kaikki mukana olleet kritee-
rit. Tiedonhakutaulukkoon (ks. liite 1) on kirjattu ylds aineistohakujen tietokan-
nat, joita on tassa tyossa kaytetty seka paivamaara ja hakutermit, rajaukset,
hakutulokset sek&a mukaan otettujen tutkimusten maara. Tutkimuksen otsikko
saattaa olla harhaanjohtava tai tutkimus ei muuten sovellu aineistoon, joten
abstrakti oli myds luettava, josta sai lopulta tydsta paremman kuvan. Tutki-

mustaulukossa on avattu aineistoa tarkemmin mm. tarkoitusten, tavoitteiden ja
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tulosten avulla (ks. liite 3). Laadun arvioinnissa kaytetty Hawkerin ym. (2002)
taulukko on ty6hon liitetty mukaan (ks. liite 2). Hawkerin ym. kriteerien mu-
kaan jokaista mukaan harkittua aineistoa on mietitty mm. otsikon, abstraktin,
menetelman, tulosten analyysin, tulosten ja kaytettavyyden laadun mukaan
asteikolla hyva, melko hyvé, huono, todella huono ja kommentti. Tarkkaa arvi-
ointia ei ole kirjattu ylos opinnaytetydhon. (Hawker ym. 2002.)

Taulukko 1. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

Alle 10 vuotta vanha Yli 10 vuotta vanha

Tieteellinen tutkimus, tieteellinen ar- | AMK-opinnaytety®
tikkeli, pro gradu -tutkielma, vaitos-

kirja, YAMK-opinnaytetyo

Kielen& suomi tai englanti Muut kielet
lImainen saatavuus Maksullinen
Kehitysvammaiset Vammaiset

Aineistoon valikoitui lopuksi 10 tieteellista tutkimusta tai artikkelia, joista yksi
on englanninkielinen ja loput suomenkielisid. Suurin osa aineistoista on pro
gradu -tutkielmia, muutama ylemman amk opintojen opinnaytetoita ja pari tie-
teellista artikkelia. Aineistoon on otettu mukaan tutkimuksia, joissa nakokulma
on tydntekijoiden tai itse kehitysvammaisten. Huomattavasti enemman l6ytyi
aineistoja tyontekijoiden puolelta, mutta tydhon haluttiin ottaa mukaan myés
kehitysvammaisten oma nakemys. Naité tutkielmia I0ytyi aineistoon kaksi,
joissa kehitysvammaisia on haastateltu. Aineistoon I6ytyi myos kaksi tutki-
musta, joissa on huomioitu syvasti kehitysvammaiset. Loput aineistoista ovat

henkilokunnan nakemyksia.

6.4 Aineiston analysointi — induktiivinen siséllénanalyysi

Tutkimuksen aineisto analysoidaan siséllonanalyysin avulla, joka on paljon
kaytetty tutkimusaineiston analyysimenetelma erityisesti hoitotieteellisissa tut-
kimuksissa. Sisallonanalyysin ansiosta aineistoa voidaan analysoida syste-

maattisesti ja objektiivisesti. Laadullista sisallonanalyysia voi kayttda hyvin
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monipuolisesti erilaisten aineistojen kanssa mm. puheiden, kirjeiden, raport-
tien, artikkeleiden ja muiden erilaisten kirjallisten materiaalien analyysissa.
Menetelman avulla aineistosta nostetaan oleelliset tiedot esille, jotka lopulta
esitellaan tiivissd muodossa ja kasitteellistaen tuoden ilmi niiden hierarkia ja
suhteet toisiinsa. Analyysin voi tehda aineistolahtdisesti eli induktiivisesti tai
teorialahtoisesti eli deduktiivisesti. (Kyngéas & Vanhanen 1998.)

Analyysia aloittaessa pitaa valita millaisen analyysiprosessin aikoo tehda. Va-
litseeko nakokulmaksi teorialahtdisen vai aineistolahtdisen analyysin. (Kyngéas
& Vanhanen 1998.) Ennen varsinaisen analyysin aloittamista valitaan myds
analyysiyksikko, jota lahdetaan aineistoista poimimaan. Analyysiyksikko voi
olla esimerkiksi ajatuskokonaisuus, lause tai sana, jonka avulla etsitaan asi-
oita, jotka vastaavat tutkimuskysymyksiin. Tassa tutkimuksessa analyysiyksi-
koksi valikoitui itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen vaikuttavat seikat. (Elo
ym. 2022.) Taman jalkeen aineistot luetaan aktiivisesti lapi useita kertoja luo-

den pohjaa analyysille (Kyngas & Vanhanen 1998).

Aineistoon tutustumisen jalkeen analyysin etenemista ohjaa analyysiprosessin
teoria- tai aineistopohjaisuus (Kyngas & Vanhanen 1998). Tutkimuksen sisal-
I6n analyysimuodoksi valikoitui induktiivinen sisallonanalyysi. Aineistolahtoi-
sessé analyysissa ei ole olemassa valmista luokittelurunkoa vaan tutkija muo-
dostaa luokittelut aineiston pohjalta. Menetelmaa on hyva kayttaa silloin, kun
aiheesta ei ole jo olemassa riittavasti aikaisempaa tutkimustietoa tai tuettua

teoriaa, joka loisi pohjan analyysimatriisille. (Elo ym. 2022.)

Aineistoon perehtymisen jalkeen voidaan aloittaa analyysivaihe. Induktiivinen
analyysi etenee tutkimuskysymyksiin vastaavien alkuperaisilmaisujen poimimi-
sella, néiden pelkistdmisella ja teemojen muodostamisella. Aineistosta poimi-
tut analyysiyksikdiden mukaiset ilmaisut pelkistetaan poistaen niista ylimaarai-
set sanat ja varmistaen, ettd ne sisaltavat vain yhden asiasisallon. Aineistoa
l&pikdydessa voidaan tehda jasentelevia merkint6ja ja alleviivauksia, jota voi-
daan kutsua koodaukseksi. Tama tekee aineiston kasittelysté ja pyorittelemi-
sesta helpompaa. Pelkistettyja ilmaisuja vertaillaan toisiinsa etsien samankal-
taisuuksia ja eroavaisuuksia. Tehdaan alateemoja, joihin yhdistetaan samaa

tarkoittavat pelkistykset. Alateemat nimetéaéan kuvaavasti ja ytimekkaasti. Ala-
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teemoja vertaillaan keskendan ja yhdistetdan samansisaltdiset alateemat paa-
teemoiksi. N&ain aineistoa ryhmitell&a&n niin kauan kuin tutkimuksen kannalta

on relevanttia. (Elo ym. 2022.)

Analyysissa ryhmittelyn ansiosta on muodostunut malli, kasitejarjestelma, ka-
sitekartta tai kategoriat, jotka raportoidaan tutkimuksen tuloksena. Muodostu-
nut malli kuvataan auki ja kerrotaan mita eri kategoriat tarkoittavat. (Kyngas &
Vanhanen 1998.) Tulokset aloitetaan raportoimalla paateemat ja taman jal-
keen alateemat, mik&a kertoo jo itsessaan lukijalle analyysin ja luokittelun ete-
nemisen vaiheet. Saavutettuja tuloksia vertaillaan mahdollisiin aikaisempiin
tutkimustuloksiin, mistd saadaan muodostettua tutkimuksen pohdinta osio.
(Elo ym. 2022.)

7 TULOKSET

Aineistoja lapi kdydessa ja sisadllonanalyysia tehdessa aineistoista nousi esiin
tapoja, joilla kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta vahvistetaan ja mitka
tekijat heikentavat sitéa. Naista muodostuikin siséllonanalyysin paateemat, joi-

den mukaan tuloksia ruvetaan kdymaan tyossa lavitse.

7.1 Itsemaardadmisoikeutta vahvistavat tekijat
7.1.1 Vuorovaikutus

Vuorovaikutuksella mahdollistetaan oman tahdon ilmaisu. Usein puhe ja kayty
keskustelu on ensimmainen asia, joka tulee vuorovaikuttamisesta mieleen,
vaikka todellisuudessa vuorovaikuttaminen pitaa sisalladn hyvin paljon muuta-
kin. Vuorovaikutusta on niin verbaalista kuin nonverbaalistakin. Muita keinoja
puheen tueksi tai sen tilalla ovat muun muassa ilmeet, eleet, liikkeet, adnnéh-
dykset ja katse. (Miettinen 2021.) Kehitysvammaisilla saattaa usein olla jon-
kinlaisia ongelmia vuorovaikuttamisessa. Kommunikoinnin tueksi on myos ole-
massa erilaisia apuvalineita, joita ovat esimerkiksi kommunikointikansioita, pu-

helaitteita ja kommunikointiohjelmia. (Verneri.net 2024.)

Asiakkaan ja ohjaajan valille pyritdé&dn luomaan tasavertainen kumppanuus-

suhde, jossa keskusteluissa pyritdan dialogisuuteen ja tasavertaisuuteen.
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Asiakas nahdaan samanveroisena kansalaisena kuin muutkin ihmiset ja kay-
malla keskusteluita asiakkaiden kanssa saadaan heidan itsemaaradmisoikeut-

taan toteutettua paremmin. (Narumo 2019.)

Myds syvasti kehitysvammaiset, joka eivat kykene puhumaan, pystyvat viesti-
maan omaa tahtoaan eri tavoin. Tahtoa ilmaistaan kehollisella sanattomalla
viestinnalla. Tahdon ilmaisut tunnistetaan, tulkitaan ja niihin vastataan. On tar-
ked muistaa antaa myo6s syvasti ja vaikeasti kehitysvammaisten toteuttaa itse-
maaraamisoikeuttaan siind maarin, kun he pystyvéat. (Skarsaune 2022.) Elei-
den ja ilmeinen kautta kayty vuorovaikutus tarvitsee usein syvempéaa tututta-
vuutta, jotta ymmarretddn mita asiakas tarkoittaa (Miettinen 2021). Edista-
malla ihmissuhteita voidaan havaita viestintaa paremmin. Syvasti kehitysvam-
maisten kanssa tyoskennellessa pitaa olla tietynlainen herkkyys ottaa vastaan

ja tulkita asiakkaalta saatuja viesteja. (Skarsaune 2022.)

Kun asukkailla on turvallinen olo, he uskaltavat ilmaista omaa tahtoaan.
Painilaisen (2019) tutkimuksessa asukkaat kokivat, ettd heitd kuunnellaan ja
ettd he saavat sanoa mielipiteensa kaikkiin asioihin. He saavat tarvitse-
maansa apua, kun he sita pyytavat. Asiakkaat ovat sita mielta, ettd apua ei ole
tuputettu lilkaa ja jopa 95 % koki saavansa tarpeeksi apua aina tarvittaessa.
Annala-Suojasen (2017) tutkimuksessa kaikki haastateltavat olivat sita mielta,
ettd heilla on hyva ja turvallinen olla rynmé&kodissa seka ovat tyytyvaisia ela-
maansa siella. Asumisyksikko koetaan kodiksi ja hoitajiin luotetaan. He tieta-
vat, ettd heita kuunnellaan ja, etta heilla on oikeus ilmaista oma mielipiteensa.
Tutkimukseen vastanneista 74 % koki, ettei muuttaisi ohjaajissa mitaan ja oli-

vat hyvin tyytyvaisia tilanteeseen (Painilainen 2019).

7.1.2 Tuettu paatdksenteko

Kehitysvammaisella paatoksenteko on haastavampaa ja usein siihen tarvi-
taankin tukea. Tyontekijoiden tehtavana asumisyksikdissa on tarjota tukea
paatoksentekoon seka paatdksen toteutumiseen. Kehitysvammaiselle anne-
taan paattamiseen tarvittavat taustatiedot seka aikaa paatoksen tekoon. Oh-
jaajien kanssa yhdesséa harjoitellaan valintojen tekemista ja asioista paatta-
misté. Jokaisella on oikeus osallistua omaan elamaan liittyvaan paatoksente-
koon. (Narumo 2019.)
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Tyontekijan on kuitenkin tarked myags tarvittaessa jattaytya taka-alalle ja antaa
asiakkaan olla aktiivinen tekija omissa paatoksissaan. Ohjaajan tavoitteena on
antaa tukea seka kannustaa tekemé&an omia paatoksia. Asiakkaalle annetaan
vaihtoehtoja seka kerrotaan valintojen seuraamuksista. Tarkoituksena ei ole
paattad asiakkaan puolesta vaan antaa tarvittavat avaimet paatoksentekoon.
(Hartikainen 2018.) Arkisissa asioissa itsemaaraamisoikeutta tuodaan lahelle
heitd, joiden itsemaaraamiskyky on heikentynyt tyontekijoiden antaen asuk-
kaille helppoja tassa ja nyt -valintoja. Kehitysvammaisille annetaan esimerkiksi
vaihtoehtoja, mita juomaa halutaan juoda tai kumman paidan haluaa tanaan
pukea. (Narumo 2019.)

Apua voi tarjota monella eri tavalla. Useimmiten kaytetty muoto on sanallinen
tuki. Ohjaaja pystyy auttamaan ja antamaan tukea kehitysvammaiselle myds
kirjallisesti, yhdessa tehden tai nayttamisen kautta. Valilla tueksi riittdd vain

asiakkaan tekeman asian tai paatoksen tarkistaminen. (Painilainen 2019).

7.1.3 Mydnteiset asenteet

Asenteet vaikuttavat toimintatapoihin. Jos asiakas nahdaéan tarkeana ja asiak-
kaan kuuleminen laitetaan tarkeaan rooliin, vaikuttaa tAmé parantavasti itse-
maaraamisoikeuden toteutumiseen. (Hartikainen 2018.) Olisi sitten kyseessa
puhuva ja helposti ymmarrettava kehitysvammainen taikka syvasti kehitys-
vammainen, joka kayttda viestinndssaan apuna mm. ilmeita ja eleita. Hyvan
asenteen omaava ohjaaja tutustuu asiakkaaseen saadakseen selvaa ja ym-

martaakseen mitéa asiakas todella tarkoittaa. (Miettinen 2021.)

Hyvan asenteen ja suhtautumisen kanssa kasikadessé usein kulkee mukana
ammattitaito seka kyky kasitella asioita eettisesti. Ohjaajien tulee kayttaa tyos-
saan ammatillista ja eettistd harkintaa. Asiakas ja asiakkaan toimijuus ovat

tyoskentelyn keskitssa. (Narumo 2019).

Aineistoissa tyontekijat kuvailivat perehdytysta tyonkuvaan hyvin moniulot-
teiseksi. Tyopaikan tydmenetelmien lisaksi perehdytysté tarjottiin kehitysvam-
maisten itsenaisen suoriutumisen toteuttamiseksi seka itsemaaraamisoikeu-

den toteutumiseen. (Saaramaa 2019.)
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7.1.4 Lainsdadannon vaikutus

Monissa aineistoissa viitattiin vuonna 2016 muuttuneeseen lakiin kehitysvam-
maisten erityishuollosta seka puitiin sen vaikutusta kaytannon hoitotyohon.
Laki uudistuksessa painotetaan itsemaaraamisoikeuden tarkeytta ja sen vah-
vistamista kaytanndssa seka saadettiin rajoitustoimien kaytt6a ja niiden doku-
mentointia (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttami-
sesta 2016/381). Nykypaivana on otettava paremmin huomioon henkildn toi-
vomukset, mielipide, etu ja yksil6lliset tarpeet sekd henkildlle on turvattava
mahdollisuus osallistumiseen ja omiin asioin vaikuttamiseen (Laki kehitysvam-
maisten... ,3 a luku 42. §). Palvelu- ja hoitosuunnitelman tekemisté koroste-
taan, silla se ohjaa itsemaaraamisen toteutumista (Laki kehitysvammaisten...
,3 aluku 42. a 8). Rajoitustoimenpiteité voidaan kayttaa ainoastaan, jos hen-
kilo ei kykene tekemaan hoitoaan koskevia ratkaisuja ja niiden kayttdminen on
valttamatonta terveyden ja turvallisuuden kannalta (Laki kehitysvammaisten...
,3 aluku 42. d 8). Laissa kerrotaan mitka rajoitustoimenpiteet ovat hyvaksytta-
via (Laki kehitysvammaisten... ,3. a luku 42. f-n 8), jalkiselvittelyjen pitami-

sesta ja tarkasta kirjaamisesta (Laki kehitysvammaisten... ,3 a luku 42 .0 §).

Lakiuudistuksen myota yksikoihin tuli itsemaaraamisoikeusohjeistus, lakiuu-
distuksesta tiedotuksia, koulutuksia seka selvat raamit tyonteolle. Asiakkaita
alettiin ottamaan enemman mukaan arjen ja toimintojen suunnitteluun. Ty6n-
tekijoista tuli enemmankin asiakkaiden rinnalla kulkijoita eika niinkaan suun-
nannayttajia. Lakiuudistus vaikutti vahvasti rajoittamiseen, silla sille oli luotu

tarkat raamit, mika on sallittua ja millaisissa tilanteissa. (Hartikainen 2018.)

Rajoitustoimia alettiin miettim&&n tarkemmin niin yksin kuin yhdessa tiimin
kanssa ja omaa tyota alettiin itsereflektoimaan. Lainsdadanto on tuonut tyon-
tekoon selkeytta ja vaikuttanut itse toimintatapoihin, jotka tulee perustua ja
pystya perustelemaan lainsaadanndlla. (Laine 2022.) Syntyi aktiivista arvioin-
tia rajoitustoimien syista ja miten niit saataisiin vahennettyd (Saaramaa
2019). Lakiuudistuksen myota asiakas nostettiin keskiton ja asiakaslahtoi-
syytta vahvistettiin (Hartikainen 2018). Rajoitustoimenpiteiden kayton jalkeen
tulee kayda jalkiselvittelyt, jossa asiakkaan kanssa tulee keskustella ymmar-

rystason mukaisesti kaytetyista rajoitustoimenpiteista (Myllys & Oikarinen
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2022). Oikeusturva toteutuu paremmin niin asiakkaan kuin tyontekijankin kan-
nalta ja paremman dokumentoinnin avulla rajoittamisesta tuli nékyva toimen-
pide (Saaramaa 2019) tuoden lapinakyvyytta tydntekijdiden toiminnalle (Laine
2022).

7.1.5 Asiakkaan vaikutus- ja paatésvallan lisddminen

Asiakkailla on oikeus vaikuttaa ja paattaa omista asioistaan kykynsa mukai-
sesti. Asiakas voi olla muun muassa mukana omien palveluiden suunnitte-
lussa kooten yhdessa ohjaajan ja laillisen edustajan kanssa hoito- ja palvelu-
suunnitelmansa. Palvelusuunnitelma on itsem&éaraamisoikeutta tukeva tekija
ja tydkalu. Sinne kirjataan, mita palveluita ja tukitoimia asiakas tarvitsee arki-
paivaisessa elamassaan. Palvelusuunnitelmaan otetaan huomioon kykyjen ja
taitojen tunnistaminen eli asiakkaan itsemaaraamiskyky. Palvelusuunnitel-
maan merkitdan myos itsemaaradmisoikeuteen puuttumisen perusteet, syyt ja
seuraukset. Muita dokumentteja, joita kehitysvammaisen kanssa voi koota
ovat muun muassa elaman toiveet -suunnitelman tekeminen ja kommunikoin-

tipassin seka tukiprofiilinen kokoaminen. (Kantola 2019.)

Tiukoista rutiineista on luovuttu ja sddnngistad joustetaan yhd enemman (Na-
rumo 2019). Annala-Suojasen (2017) tutkimuksen mukaan asioita, joissa kehi-
tysvammaiset saivat vaikuttaa arjessa, olivat muun muassa paljon sydvét ate-
rioilla, menevatkd saunapaivana saunaan ja mita tekevat viikkorahalla. Yh-
dessa yhteison kesken yhteisokokouksissa voidaan miettia yhteisia reissuja ja
reissukohteita sekéa vaikuttaa ruokailutarjontaan toivomalla omia lempiruoki-

aan listalle.

Paatos- ja vaikutusvaltaa lisaamalla kehitysvammaiset ovat saaneet lisda va-
pautta. Lukollisista kaapeista on luovuttu ja rahat on luovutettu asiakkaille
omaan sailytykseen. Nykyisin avustajien saaminen on helpompaa, silla tie-
tyista rajoitteista on luovuttu. Asiakkailla on myés mahdollisuus vaikuttaa ja
valita avustajansa seka toisissa yksikdissa on jopa mahdollisuus valita yksi-

kosta omaohjaaja. (Hartikainen 2018.)
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Kun asiakkaalle antaa enemman vaikutusvaltaa, han kokee olevansa tarkea
(Myllys & Oikarinen 2022). Jo pienenkin paatoksen tekemisella on suuri merki-
tys. Tietyt kaytannot mielletddn yhdessa sovituiksi, jolloin niiden noudattami-
nen on helpompaa. On tarkedé edes antaa mahdollisuus vaikuttaa asioihin.
(Annala-Suojanen 2017.) ltsemaaraamisen lisddminen on jopa vahentanyt
haastavaa kayttaytymista (Myllys & Oikarinen 2022). Tietoisuuden lisdantymi-
nen omista oikeuksista liséa toisten motivaatiota vaikuttaa omiin asioihin (An-

nala-Suojanen 2017).

7.2 Itsemaaradmisoikeutta heikentavat tekijat
7.2.1 Rajoitustoimenpiteiden kaytto

Henkildiden itsemaaraamista rajoitetaan rajoittamalla henkilokohtaista va-
pautta esim. henkildiden koskemattomuuteen ja liikkumisen vapauteen puutu-
taan. Rajoitustoimien kaytoissa on ollut ongelmaa, silla tydntekijat eivat ole
tunnistaneet kaikkia toimia rajoittamistoimenpiteiksi. Rajoitustoimissa on ollut
epéatietoisuutta, -johdonmukaisuutta ja sekavia maaritelmid. Onneksi 2016 ta-
pahtuneen lakimuutoksen myoéta rajoitustoimien kayttéon on laadittu tiukkoja
saadoksia siita, mita rajoituskeinoja saa kayttaa ja mita rajoitteiden kayttoon
liittyy. (Narumo 2019.)

Vaikeutta lisda entisestaan se, etta ei olla taysin varmoja, missa menee itse-
maaraamisoikeuden toteutumisen rajoittamisen ja sallitun paternalistisen itse-
maaraamiseen puuttumisen raja (Narumo 2019). Rajoitustoimien suhdetta
henkilokunnan maaraan on havaittu. Mitd suuremmat ovat yksikot, sitda enem-
man on havaittu rajoitustoimien kayttéa. Henkilékunnan resurssit estavat eri-
laisten tydmenetelmien ja -otteiden kaytén. Uusien potilaslahtdisten keinojen
l[dytaminen ja kayttaminen vaatii uskallusta ja rohkeutta poiketa vanhoista ta-
voista. (Saaramaa 2019.)

Rajoittamista usein lisdé tyontekijoiden viitselidisyys ja ammattitaidon puute.
Aina ei toimita niin kuin tiedetaan oikeaksi vaan mennéan sieltd mista aita on
matalin. (Saaramaa 2019.) Myllyksen ja Oikarisen tutkimuksessa (2022)
osasta kyselyn vastauksista heijastui tyontekijoiden oma tiedonpuute itsemaa-
raamisoikeudesta, sen tarkoituksesta ja moniulotteisuudesta. Vastauksissa

myos tuotiin esille kollegoiden haluttomuus ymmartaa itseméaaradmisoikeuden
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moniulotteisuutta. Toiset ohjaajat ovat valmiita rajoittamaan asiakkaiden toi-
mia, silla epaillaan kehitysvammaisten ymmarrysta seka mielipiteen luotetta-
vuutta. Omataan ennakkoluuloja eika olla valmiita toimimaan asiakaslahtoi-

sesti.

Saaramaan (2019) tutkimuksessa kerrottiin, kuinka perehdyttaminen saattaa
usein jaada tyontekijan harteille. Aineistoja l6ytyisi paljon, mutta ei ole aikaa

tai jaksamista kayda kaikkea lapi ja usein perehdyttaminen jaakin yhden kan-
sion varaan. Narumon (2019) tutkimuksessa nostettiin esiin, etta tarvitaan yli-
paatddn enemman koulutusta rajoitustoimenpiteista, silla niista tuntuu olevan

ristiriitaisia ohjeita seka epajohdonmukaisuutta.

7.2.2 Asiakkaan mielipiteen huomiotta jattaminen

Toisinaan ei tarjota asianmukaista mahdollisuutta osallistua paatoksentekoon
(Miettinen 2019). Toisilla kehitysvammaisilla on kysyttaessa sellainen tunne,
ettd ennemmin kuunnellaan omaisten mielipiteita kuin itse asiakkaan. Esimer-
kiksi vaateostoksissa tai oman huoneen sisustamisessa paattkset ovat aina
muiden vastuulla kuin kehitysvammaisen itsensa. Toisinaan voi jaada koke-
mus, etta hoitajat tai omaiset paattavat asioista ja niihin on vain tyydyttava.
Yleensa jadkin epaselvaksi, miksi asiakas ei saanut haluamaansa. Asioista ei
kyseenalaisteta, koska on totuttu tyytymaan toisten paatoksiin. (Annala-Suoja-
nen 2017.)

Henkil6iden, joiden kognitio ja kommunikaatio on rajoittunutta, paatantavalta
jaé usein minimaaliseksi. Tuetun paatéksenteon mallikaan ei ole riittava sy-
vasti kehitysvammaisille henkil6ille. Heille onkin usein mahdotonta tehda itse-
naisia valintoja. Itsem&aradmisen esteena on epétietoisuus tavoista antaa sy-
vasti ja vaikeasti kehitysvammaisten &éni kuuluviin. Syvasti kehitysvammaiset
pystyvat kehittda itsemaaraamiskykyaan vain tiettyyn rajaan asti ja heidan
koko kykypotentiaalinsa onkin ddrimmaisen vaikea arvioida. (Miettinen 2019.)
Kommunikoinnin haasteet saatetaan kokea niin suurina, etta niiden eteen ei
olla valmiita ndkemaan vaivaa. Korvaavien kommunikointivalineiden puute tai
niiden kayttdmisen osaamattomuus vaikuttaa kehitysvammaisten &&nen kuu-

lumattomiin jaamiseen. (Myllys & Oikarinen 2022.)
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Toisinaan asiakasta paadytddn ohjaamaan eika anneta tilaa omille mielipi-
teille. Jos itsemaaraamista joudutaan rajoittamaan, sen kuuluisi olla perustel-
tua, eika pohjautua laitosvaltaan tai olla kasvatuksellinen toimenpide. Asiakas
saatetaan nahda potilaan roolissa ja hanta suostutellaan tekemaan asiat niin
kuin ohjaaja ndkee parhaaksi. Esitetty asia muotoillaan niin, etta sen voi ottaa
jopa manipulointina. (Narumo 2019.)

Toiset tyontekijat epailevat asiakkaiden ymmarrysta ja mielipiteiden luotetta-
vuutta seka sitd ymmartavatko asiakkaat oikeasti mita heiltéa kysytaan (Myllys
& Oikarinen 2022). Koetaan, ettd mielipiteeseen ei voida luottaa ja toteuttaa
sita, silla asukas ei tieda mika on hanen parhaakseen puuttuvan tai vaikeutu-
neen tarkkarajaisen tahdonmuodostuksen tai ymmarryksen takia (Narumo
2019). Toisaalta epaillaan myés omaa osaamista tulkinnan teosta ja sita ym-
marretaanko kehitysvammaisen viesti oikein. Valilla asiakkaan mielipiteen tul-
kinta koetaankin haasteellisena eikéa I0ydeta aikaa kunnolliseen kommunikoin-
tiin. (Myllys & Oikarinen 2022.)

7.2.3 Tietoinen itsemaardadmisoikeuden rajaaminen

Kehitysvammaisten itsemaéaraadmisoikeutta rajaa myos se, etta toiset kehitys-
vammaiset eivét vain yksinkertaisesti halua paattaa asioista itse ja ovat tyyty-
vaisia siihen, etta asioita paatetaan heidan puolestaan (Painilainen 2019). Toi-
set kehitysvammaiset tiedostavat itse hyvin sen, etta eivat parjaa tietyissa asi-
oissa ilman apua. Arjen sujuvuutta lisdavat ennalta maaratyt tehtavat ja rutii-
nit. Toisille on tarkeaa tietaa asioista ajoissa, jotta he pystyvét suunnitella pai-
vansa tai viikkonsa. Myo6s raha-asiat ovat sellaisia, joista moni tunnistaa avun
tarpeen. Kehitysvammaiset tiedostavat, etteivat ymmarra rahan arvoa ja tarvit-

sevat apua raha-asioissa. (Annala-Suojanen 2017.)

Itsemaaraamista rajataan myos tietoisesti [&heisten ja tyontekijoiden kautta.
Vuonna 2016 tulleen lakiuudistuksen mukana herasi tietysti paljon kysymyksia
my0s perheiden puolesta. Lakiuudistus herétti huolta eika sen sanomaa ta-
juttu heti. Tyontekijoiden lisaksi myos omaisille pidettiin koulutuksia pinnalle
nousseesta itsemaaraamisoikeudesta. Toiset omaiset eivat sisdistaneet, etta

itsemaaraamisoikeus ja sen kunnioittaminen koskee myos heita. Toiset van-
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hemmat ndkevat lapsensa aina lapsena seka kehitysvammaisena. Nahtiin vai-
keana antaa yhtakkia uusia vapauksia, joita vastaan toiset vanhemmat olivat

tai ovat yha edelleen. (Hartikainen 2018.)

Narumon (2019) tutkimuksesta nousi esiin hyvin vahvojakin mielipiteita henki-
I6kunnalta itsemaaraamisen rajoittamisesta. Toiset ovat sitd mielta, etta kehi-
tysvammaisten oikeuksia tulisi rajoittaa entisestaan. Koettiin, etta jos heilla ei
ole kykya kantaa vastuuta teoistaan, miksi heilla tulisi olla yhta paljon oikeuk-
sia vaikuttaa ja paattaa kuin ei-kehitysvammaisilla inmisilla. Koettiin, ettéa kehi-
tysvammaisilla on enemman vapauksia mitd muilla inmisilla on. Vastuu tulee
vapauden myota, ja jos ei ole kykya ottaa vastuuta, ei pitaisi antaa vapautta.
Yksi vastaajista kommentoi sitéd, kuinka meilla muillakin on tavat ja saannot,
joiden mukaan eletédén ja joita kuuluu noudattaa, emmeka voi toimia miten ha-
luamme. Itseméaardamisoikeus koettiin jopa potentiaalisena uhkana kehitys-

vammaisten terveydelle ja hyvinvoinnille.

Toiset tydntekijat ovat sita mielta, ettd asiakkaat eivat voi aina valita ja tehda
mita haluavat, silla he eivat ymmarra mik& on haitaksi heille tai yhteisélle. Myl-
lyksen ja Oikarisen tutkimuksen kyselyyn vastanneista tyontekijoista osa
myonsi, etta joskus paatokset tehdaan asiakkaan puolesta ja hanen mielipi-
teensa vastaisesti. Joskus paatokset tehdaan tarjoamatta vaihtoehtoja eika ti-
lanteesta kayda edes keskustelua. He kokevat, ettd hyvinvointi ei synny itses-
taan tekemalla mita kukin haluaa. (Myllys & Oikarinen 2022.)

Kollegojen haluttomuus ymmartaa itsemaaraamisen moniulotteisuutta estaa
sen toteutumista ja monissa paikoissa ollaan juurtuneita vanhoihin tapoihin.
Usein paatantavalta painottuu puhuville asiakkaille. Haastavissa tilanteissa
saatetaan myds kuunnella mieluummin asiakkaan sijasta maksavaa tahoa,
jotta saadaan heidat pidettya tyytyvaisina ja pysyméaan palvelussa kiinni. (Har-
tikainen 2018.)

7.2.4 Henkilokunnan huono asennoituminen tyohon

Itsemaaraamisoikeuden liiallinen korostaminen voi johtaa jopa heitteillejattoon

seka ihmisarvon heikentymiseen. Asiakas voi jaada ilman tarvitsemaansa oh-
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jausta ja apua, miké voi puolestaan johtaa turvattomuuden kokemuksiin. Tur-
vallisuuden ylikorostamisessa tehd&én asiakkaan puolesta antamatta héanelle
vaikutusvaltaa, mika ei mydskaan ole hyva asia. (Narumo 2019.) Kyselyyn
vastanneista kehitysvammaisista osa vastasi, etta ohjaajat auttavat valilla,
myas silloin kun ei ole kokenut avuntarvetta. Toisaalta usein onkin huomattu,
ettd apu on ollut tarpeen. Valilla pyydetty apu on saattanut jaada kuitenkin

saamatta ohjaajien kovan kiireen takia. (Painilainen 2019).

Henkilokunnan vastuut ovat paikoittain epéselvia. Nouseekin siis mieleen tur-
vallisuus- ja vastuukysymykset. Kenen vastuulla on, jos annetaan kehitysvam-
maisten tehda ihan mitd han haluaa ja siité sattuukin jotain ikavaa. Tasta
syysta toiset tyontekijat eivat halua ottaa liikoja riskeja vahinkojen sattumi-
selle, minka takia he rajoittavat kehitysvammaisen tekemista hiukan enem-
man. (Narumoa 2019.) Tyontekijat kaipaavat enemman asiantuntijaryhman tu-
kea yksikdihin (Laine 2022). Myds tuki esihenkil6lta olisi tarpeellista. Vastauk-
sista ilmeni myos, ettéa koulutuksille olisi selvasti tarvetta ja halukkuutta. (Paini-
lainen 2018)

Uudistuneen lain myo6ta kirjaaminen on lisdantynyt huomattavasti, mink& moni
tyontekija tuntee kuormittavana. Jatkuva tarkkarajainen kirjaaminen on monen
mielesta turhauttavaa. (Narumo 2019.) Lisaantynyt kirjaaminen tarkoittaa

muistamisen ja kellottamisen lisaantymista seké joka kuukausi rajoitustoimen-
piteista pitdd tehda yhteenveto, joka lisda tydmaaraa entisestaan. Jatkuva ko-

neen aarella istuminen on myos pois potilastydsta. (Laine 2022.)

Hartikaisen (2018) tutkimuksessa ilmeni, etta lakiuudistuksen alussa haasteita
oli paljon. Laki koettiin epaselvéksi ja vaikeaselkoiseksi. Moniammatillinen ar-
vioiminen oli haastavaa, silla moniammatillisia palavereita ei jarjestetty. Nama
ovat kuitenkin yleistyneet. Rajoitustoimenpiteita ei arvioitu maardajassa ja

vastauksista tuli ilmi, etta jalkiselvittelyt eivat kuulu toisten yksikoiden toiminta-

tapoihin, silla esihenkild ei ehdi tai han kasittelee ne yksin. (Painilainen 2018)

Tyontekijat saattavat ajautua luokittelemaan kehitysvammaisia ja luomaan
me-he luokitteluja, mik& on hyvin vahingollista yksildiden yksildllisyyden ja it-

semaaraamisen puolesta (Narumo 2019). Ajatellessa kehitysvammaiset vain
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potilaina tai asiakkaina ja& usein heidan yksiléllisyytensa ja elaman roolinsa
taka-alalle (Saaramaa 2019).

7.3 Osallisuuden vahvistavat tekijat
7.3.1 Toimintaan osallistuminen

Toisilla kehitysvammaisilla on suuri halu oppia ja tehda toita, olivatpa ne sitten
arkisia askareita tai tyotoiminnassa kayntia. Tekeminen tuo arkeen vaihtelua,
mutta samalla rutiineja ja tarkeyden tunnetta. Paivatoiminta koetaan tyonte-
kona ja usein hyvin tarkeana. (Annala-Suojanen 2017.) Paiva- ja ty6toiminta
tuottavat omatoimisuutta ja osallisuutta tukevia palveluja ja tekemista (Mietti-
nen 2021). Itsenaisesti asioiden tekeminen on merkityksellista ja esim. itsendi-
sesti kaupassa kaynnista saatetaan puhuta pitkin paivaa (Annala-Suojanen
2017).

Tarkeana koetaan myds kaikki yhteison kesken pidetyt retket ja yhteinen toi-
minta. Erilainen kerhotoiminta on hyvin suosittua ja monella on myoés paljon
erilaisia harrastuksia. Kaikenlaiset tapaamiset koetaan ylipaataan tarkeita.
Perhetta nahdaéan aina kun mahdollista ja lahipiirille soitellaan usein. (Annala-
Suojanen 2017.) Laheisten kanssa yhteisid ajanvietteita voivat olla muun mu-
assa kahvittelut, elokuvien katselu, kaupungilla tai kirkossa kaynti. Myds ver-
kon valityksella ollaan yhteydessa ystaviin ja muihin laheisiin. (Painilainen
2019.) Osalle kehitysvammaisista myds seurustelusuhteet ovat tarkeita. Yksi
Annala-Suojasen tutkimuksen haastatteluun vastanneista koki rakkauden ole-
van tarkein asia maailmassa. (Annala-Suojanen 2017.)

Kehitysvammaiset kokevat ylpeytta asioista, joita ovat saaneet itse aikaan.
Myds uusista asioista jaksetaan iloita kauan, vaikka ne olisivatkin pienia. Kéan-
nyk&n omistaminen saa jopa itsensa tuntumaan entistakin arvokkaammaksi ja
omien kuvien katselu ja esittely mielletaan tarkeéksi. Isoon kauppaan mukaan
paaseminen taksimatkoineen on mieleenpainuva kokemus. (Annala-Suojanen
2017.)
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7.3.2 Fyysisten ominaisuuksien huomioonottaminen

Kehitysvammaisten liikkumisessa ja siina avustamisessa on huomioitava ym-
pariston tekijat, kuten helppokulkuinen ymparistd, likkumisen apuvalineiden
saatavuus ja niiden kayttd seka palveluiden saatavuus johtuen palveluasumis-
yksikdn sijainnista kauempana erilaisista palveluista. Nailla on suuri merkitys
kehitysvammaisen henkilon osallistamiseen palveluasumisessa niin kuin yh-
teiskunnassakin. (Saramaa 2019.) Kehitysvammaisen toimintakyky ja voima-
varat on huomioitava. Tarke&& on saada tietoon asiakkaan vahvuudet. Nain
voidaan parantaa ja tukea henkilon yksil6llisia voimavaroja, yllapitad seka

edistaa fyysista toimintakykya. (Mylly & Oikarinen 2022.)

Tyontekijoiden kuntouttava tydote vaikuttaa asiakkaiden fyysisten ominaisuuk-
sien ja toimintakyvyn huomiointiin eli likkumisessa ja paivittaisissa toimin-
noissa avustamiseen. Myos tyontekijat toivat ilmi halun saada opastusta ja tie-
toa erilaisista apuvalineistd, silla he tiedostavat tyokokemuksen seka koulutuk-
sen edellytyksen ammattitaidossa seka kuntouttavan tyootteen toteuttami-

sessa. (Saramaa 2019.)

7.3.3 Paatoksentekoon osallistuttaminen

Vuonna 2016 s&é&dettiin laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain
muuttamisesta (381/2016). Lakia uudistettiin itsemaaraamisoikeuden vahvis-
tamisen osalta, itsendisen suoriutumisen tuesta ja rajoitustoimenpiteiden kay-
ton vahentamisesta. Henkilokuntaa lis& koulutetaan itsemaaraamisoikeuden
tiedostamiseen. Kyseisen toimen tarkoituksena on lisata yhdenvertaisuutta
seka vahvistaa itsemaaraamisoikeutta ja minimoida kehitysvammaisiin kohdis-

tuneita rajoitustoimenpiteita. (Saramaa 2019 & Hartikainen 2018.)

Saramaan (2019) mukaan henkiléston ammattitaito ei ole estavana tekijana
yhdenvertaisuuden toteuttamisessa vaan resurssipula. Tavoitteena palveluyk-
sikdissa on kodinomaisuus, joka nakyy asiakkaiden avustamisena paivittai-
sissa toiminnoissa seka tukemisena itsenaiseen toimintaan, kuten harrastuk-
sissa, tydssa kaymisessa, paivarytmissa ja -ohjelmassa yksilon tarpeen mu-

kaisesti.
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Saramaa (2019) myds toteaa tutkimuksessaan, ettd 2018 tehdyn selvityksen
mukaan 88% selvitykseen vastanneista kunnista sek& kuntayhtymien edusta-
jista kertoo, etta kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta tuetaan hyvin tai
erittdin hyvin. Selvityksesta tuli myos ilmi, etta olisi tarpeellista lisatd vammais-
ten ja heidan omaisten mielipiteiden ja ndkemysten huomiointia ja esiintuontia

erityisesti vaativaa tukea tarvitsevien kohdalla.

7.3.4 Sosiaaliset suhteet

Sosiaaliset suhteet ovat tarkeita ja merkityksellisia kehitysvammaisille. Erityi-
sesti |&hipiirin tapaaminen ja heidan kanssaan kuulumisten vaihtaminen on
mielekasta. Lahipiiriin kuuluvat usein ydinperheen jasenet, sekundéariperheen
jasenet eli muut lahisukulaiset, ystavat niin asumisyksikosta kuin sen ulkopuo-
lelta esimerkiksi tdista tai netista seka mahdollinen seurustelukumppani. (Pai-
nilainen 2019.) Tutkimukseen osallistuneet kehitysvammaiset kokivat lahei-
simman ihmisen olevan usein aiti. Koko perhe koetaan kuitenkin todella tarke-

aksi, koska perhe on se, joka on tukena tarvittaessa. (Annala-Suojanen 2017.)

Sosiaalisia suhteita pidetaan ylla tapaamisten kautta, puhelimitse tai netin vali-
tyksella. Painilaisen (2019) tutkimuksen kyselyyn vastanneista kehitysvam-
maisista 68 % kertoi tapaavansa saanndallisesti lahipiiriaan ja 74 % piti yhtyetta
puhelimitse. Vastanneista 37 % piti yhteytta laheisiin viikoittain. (Painilainen
2019.) Oma kumppani koetaan tietysti myds hyvin tarkeéksi. Vastaajat kerto-
vat, ettda kumppanin kanssa voi kayda kavelylenkeilla, katsella televisiota, is-
tuskella yhteisissa tiloissa ja soitella puhelimitse. Kadesta pitAminen on muka-
vaa, ja kumppanin olemassaolo itsessdan jo nostattaa itsetuntoa ja omaa ar-

vostusta. (Annala-Suojanen 2017.)

7.4 Osallisuuden heikentavat tekijat
7.4.1 Vaikuttamisen haasteet

Kehitysvammaisen kanssa kommunikoimisessa on eettisyys merkittavassa
roolissa. Usein saadaan asiakkaasta tietoa hantd huomioimalla ja tarkkaile-
malla. Tama korostuu varsinkin vaikeavammaisten kanssa, jotka tarvitsevat
huomattavasti toisen ihmisen tukea ja avustusta paivittain (Myllys & Oikarinen
2022).
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Kehitysvammaisen asema voi olla haastava, silla itsem&araamisoikeuden to-
teutuminen voi olla toisen henkilon vallassa niin paivittaisissa pienissa kuin
myo6s suuremmissakin paatoksissa (Hartikainen 2018). Pohjimmiltaan kehitys-
vammadiagnoosin saaneen henkilon on kuviteltu olevan kykeneméton paatok-
sentekoon, jonka vuoksi kehitysvammaisille ei ole annettu mahdollisuutta ot-

taa osaa paatdksentekoon omalta osaltaan (Miettinen 2021).

Myllyksen ja Oikarisen (2022) henkilokunnalle teettdmassa kyselyssa tuli
esille haasteet kommunikaatiossa, etenkin jos asiakkaan nonverbaalisessa
kommunikaatiossa on puutteita. Osan tyontekijoista osaamattomuus korvaa-
vien kommunikaatiomenetelmien kaytdsta syvasti kehitysvammaisten kanssa
johti siihen, etta heidan kanssaan ei kommunikoitu heille sopivalla tavalla seka
tyontekijat tekivat asioita asiakkaan puolesta kysymatta ja edes ymmartamatta
asiakkaan mielipidetta tai nakemystéa. Kyselyssa nousi esille henkilokunnan
epailevaisyys asiakkaan puheen ymmartamista kohtaan seka itse henkilokun-
nan osaamiseen tulkita asiakkaan mielipidetta ja nakemysta oikein. Lisaksi
koetaan haasteellisena henkilokunnan toimesta riittava ajallinen panostami-
nen kommunikaatioon asiakkaan kanssa. Iltsemaaraamisen kasittelematto-
myytta asiakkaan kanssa perusteltiin asiakkaiden psyykkisen seka alyllisen

toimintakyvyn alenemisella.

Vallan kaytto henkilokunnan toimesta ajaa asiakkaita hyvaksymaan henkilo-
kunnan tekemat paatokset. Asiakkaille ei anneta turvallista tilaa kertoa omasta
mielipiteesta tai tyontekija ohittaa asiakkaan mielipiteen (Annala-Suojanen
2017).

7.4.2 Vaikeudet sosiaalisissa suhteissa

Painilaisen (2019) tutkimukseen vastanneista kehitysvammaisista 47 % vas-
tasi tapaavansa lahipiiriadn harvoin ja taten toivoisivat tapaamisia olevan
enemman. Usein omat vanhemmat ovat kuitenkin jo niin vanhoja, ettd ymmar-
retdan miksi he eivat padse enaa niin usein katsomaan heita. He eivat myos-
kaan vaadi sisarusten tai muiden laheisten kayvan usein heidan luokaan, silla

ymmarretdan ja hyvaksytaan se, etta heilla on omat elamét kauempana pit-
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kien valimatkojen paassa. Toisen omaiset ovat esittaneet pyynnon, ettei hei-
hin oltaisi yhteydessé vaan tilanteen tullen he soittavat itse. (Annala-Suojanen
2017.)

Ystavien saaminen koettiin myos haastavaksi erityisesti asumisyksikon ulko-
puolelta. Vastaajista jopa 79 % koki vaikeuksia ystavyyssuhteiden luomisessa.
Nostettiin esiin, etta asumisyksikosta ei [6ytynyt kuin vain muutama ystava,
joiden kanssa jutella ja harrastaa. Kaikkien asukkaiden kanssa ei tulla toimeen
tai heidan toimintakykynsa on aivan eri tasolla. Yli puolet vastanneista eivat
kaipaa uusia ystavyyssuhteita tai apua niiden yllapitamisessa. Kuitenkin 47 %
toivoisi keskusteluja niin ystavyys- kuin parisuhteista ja seksuaalikasvatusta.
Heidan mielestaan ohjaajat voisivat jarjestaa eri yksikoiden valisi tapaamisia,
jossa paasisi tapaamaan muita. Toisilla on ystavia my6és ympari Suomea. Ys-
tavid, joiden tapaaminen on hankalaa. (Painilainen 2019.) Yhteisten tapaamis-
ten jarjestaminen on vaikeaa valimatkojen takia, silla matkustaminen on haas-

tavaa ja kallista (Annala-Suojanen 2017).

Toiset kehitysvammaiset kaipaisivat kumppanuussuhdetta, jossa saisivat kut-
sua toista tytto- tai poikaystavéakseen. He kaipaisivat ihmista, josta saada seu-
raa ja turvaa ja josta voi itse pitaa huolta. Haastateltavat kertoivat tilanteista,
joissa vanhemmat olivat kieltaneet seurustelun. Toisilla on myés ollut haaveita
lapsien saamisesta, mutta vanhemmat ovat tyrménneet haaveet. Pintaan nou-
see myo0s tunteita, kuinka kihloihin ja naimisiin meneminen olisi kielletty,

vaikka se oli mukavaa. (Annala-Suojanen 2017.)

7.4.3 Huomiotta jattaminen

Jokaisella henkil6lla tulisi olla vapaus valitsemiseen ja vaikuttamiseen omien
kykyjensa mukaan ilman ulkoisia esteita. On annettava riittava tieto asiakkaille
paatoksentekoa varten, silla ilman tietoa ei voida tehda paatdksia. Talloin ei
anneta henkil6lle valtaa vaikuttaa omiin asioihin, edes pieniin paivittaisiin paa-
toksiin ja valintoihin esim. vaatteiden valinta tai mita ruokajuomaa haluaisi,
eika mydskaan isompiin tulevaisuuteen liittyviin paatoksiin. Paatoksia teh-
dessa asiakkaan mielipiteen seka nakemyksen tulisi olla keskidosséa kunnioit-

taen itsemaaraamisoikeutta ja -kykya. (Hartikainen 2018.)
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Nonverbaalisen asiakkaan kommunikaation ymmartadmisen puutteesta johtuen
osa asiakkaista ymmarretaan vaarin tai heitad ei ymmarretéa ollenkaan henkild-
kunnan ammattitaidottomuuden tai vahaisesta tyokokemuksen takia. Vaihto-
ehtoisen kommunikaation osaamisen tarkeys nousee huomattavasti, kun asia-
kas ei kykene tuottamaan puhetta. Asiakkaan valintojen ja paatoksien tekemi-
nen voi jaada kovin alhaiseksi kommunikaation ymmartaméattoémyyden vuoksi,
jolloin henkilokunta tekee paatdksia asiakkaan puolesta. Liikkumista on rajoi-
tettu lukitsemalla pesu- ja wc-tiloja. Asiakas ei kykene kayttdmaan niita itse-
naisesti, vaan asiakkaan on joka kerta pyydettava henkilékunnalta ovien
avausta wc:hen mentdessa. (Saramaa 2019.)

7.4.4 Paatdsvallan vahyys

Hartikaisen (2018) tekeméssé haastattelussa tuli ilmi, ettd henkildkunnan
osalta yritetaan 16ytdd kompromissia asiakkaan ja omaisten kanssa, joka ilah-
duttaisi kaikkia osapuolia tasavertaisesti. Asiakkaan itsemaaraamisoikeus ei
aina kyseisissa tilanteissa toteudu johtuen halusta miellyttdd omaisia tai vaih-
toehtoisesti maksavaa tahoa. Henkilokunnan huolenaiheena on paattsvalta
nonverbaalista kommunikaatiota omaavan asiakkaan asioista ja hanen itse-
maaraamisoikeutensa toteutuminen. Henkilokunnasta osa ajattelivat, etta asi-
akkaiden on mentava ensimmaiseen vapaaseen paivatoimintapaikkaan, silla
paivatoimintapaikkoja ei ole riittavasti jokaiselle. Asiakkaalla ei ole ollut mah-
dollisuutta tehda valintaa paivatoiminta kayntien maarasta, siella on kaytava
toiminnan jarjestavan tahon maksimi resurssien mukaan. Henkildkunta kertoi
huomioivansa asiakkaiden mieltymyksen paivatoiminnan suhteen niin hyvin

kuin mahdollista, mutta se ei aina kuitenkaan toteudu.

Annala-Suojasen (2017) tekeméan haastattelun mukaan asiakkaat, jotka teke-
vat kolme péaivaisen paivatoiminta viikon, kertoivat sen olevan heille tydsséa
kaymista. Osa asiakkaista kayvéat paivatoiminnassa kerran viikossa. Asiakkai-
den ika vaikuttaa heidan osallistumiseensa. Osa asiakkaista olivat osallistu-
neet paivatoimintaan, mutta pitkan valimatkan vuoksi kaynnit ovat lopetettu
kustannus syista. Kyseiset asiakkaat kertoivat lisatyon olevan heille miele-
kasta, jos olisi siihen mahdollisuus, mutta myds kertoivat nauttineensa olos-

tansa ilmankin paivatoimintaa.
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Omaisten tai l&heisten mielipide ja padatdsvalta saattaa vieda asiakkaalta itsel-
taan itsemaaraamisoikeutta. Osan omaisten mielesta asiakas ei ole kehitys-
vammaisuuden vuoksi kykeneva tekemaan minkaanlaisia paatoksia itsenai-
sesti tai tuettuna. On kuitenkin tullut ilmi, etté asiakas olisi kykenevainen paat-
tamaan osasta asioista itsenaisesti, mutta suuremmissa paatoksissa tarvitsisi
tukea henkilékunnalta ja omaisilta. Osassa haastattelun vastauksissa tullut
selville omaisten tai l&heisten tekevan vallan vaarinkayttod paattaessa asiak-

kaan puolesta hanen asioistaan. (Hartikainen 2018.)

Annala-Suojasen (2017) tekemien haastatteluiden perusteella haastatellut ke-
hitysvammaiset kokevat tyontekijdiden paattavan heidan puolestaan mm. tyo-
hon liittyvista asioista seka harrastuksista, kuten myoés paivittaisista valinnoista
esim. vaatetuksen suhteen. Haastattelevat toivat esille myds pahoittavansa
oman mielensa kyseisista paatoksista, mutta eivat koe mahdollisuutta vaikut-
taa paatoksiin tyontekijan paatoksen teon jalkeen. Asiakkaat vain hyvaksyvat
paatokset omista eriavista mielipiteista ja haluista huolimatta. Tutkimuksesta
tulee ilmi, etté resurssien puutos on henkilékunnan puolelta yksi itsemaaraa-
misoikeuden toteutumisen estavia tekijoitd. Kuten myés omaisten osallistami-
nen paatoksentekoon vaikuttaa estavasti itsemaaraamisoikeuden toteutumi-
seen. Kuten tutkimuksessakin todetaan, ei itsemaaraamisoikeuden lakivel-

voite tayty.

8 POHDINTA
8.1 Tulosten tarkastelu

Tavoitteenamme oli selvittdd kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden to-
teutuminen palveluasumisessa. Tarkastelimme, mitka tekijat vahvistavat ja
mitka heikentava osallisuuden seka itsemaaraamisoikeuden toteutumista pal-
veluasumisessa. Tyo0 toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatseuksena, jonka ai-
neisto pohjautuu kymmeneen tieteelliseen tutkimukseen, joissa aihetta kasitel-
tiin seka tyontekijoiden, etté itse kehitysvammaisten nakékulmasta. Kirjalli-
suuskatsausta tehdessa tuli ilmi, etta kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeu-

den toteutuminen palveluasumisessa onnistui vaihtelevasti.

Itsemaaraamisoikeuden vahvistavia tekijoita olivat tasavertaisuus tyontekijan

ja asiakkaan valilla kommunikoinnissa kayttaen niin verbaalista viestintaa kuin
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vaihtoehtoehtoisia kommunikaatiomenetelmid, kuten kommunikaatiokansioita,
puheen tukena olevat ilmeet ja eleet (itsem&aarddmisoikeus 2022), joita henki-
I6kunta havaitsevat. Kehitysvammaisuuden luokka vaikuttaa kykyyn tehda
paatoksia, jolloin voidaan tukea itsemaaraamisoikeutta antamalla asiakkaalle
yksinkertaisia tasséa ja nyt -paatoksia, esim. vaatteiden valinnassa, jolloin asia-
kas osallistetaan paatoksentekoon hanen paatoksentekokykynsa mukaisesti.
(Kantola 2019.)

Vuonna 2016 uudistuneen lainsd&dannon vaikutus itsemaaraamisoikeuden to-
teutumiselle on huomattava, kun laki velvoittaa henkilostoa tekemaan tai ole-
maan tekematta tiettyja toimenpiteitd. Nain huomataan, etta asiakkaiden oma-
toimisuus on kasvanut, kun on mahdollisuus saada vaikuttaa omiin asioihin ja
tehda mita itse haluaa. Asiaan vaikuttaa heidan kykynsa itsendisempaan toi-
mintaan toimintakyvyn sallimissa rajoissa. Asiakkailla on vapaus esimerkiksi
kayttad omat rahansa oman mielensa mukaisesti, mika tukee vahvasti itse-
maaraamisoikeuden toteutumista. Kehitysvammaisen arjen rutiineista kiinni pi-
taminen on tarkeaa hyvinvoinnin kannalta. Kehitysvammaisten kokeman yl-
peyden tunne omatoimisuudesta on kovin suurta. Fyysisen toimintakyvyn
edistamisella ja yllapitamisella on merkitystéa kehitysvammaisen osallistami-

sella asumisyksikosséa, jopa yhteiskunnassakin. (Heinonen 2010.)

Yhdistavana tekijana vahvistavissa tekijoissa niin itsemaaraamisoikeuden kuin
osallisuuden toteutumisessa on henkilékunnan sitoutuminen ja ammattitaitoi-
suus tydssaan (Heinonen 2010) seka henkilokunnan halu lisa kouluttautumi-
seen ja henkildston kokonaisvaltainen ymmartaminen mita on itsemaaraamis-
oikeus ja itsemaaraamiskyky. Yhdistavaa on myos miten verbaalinen ja non-
verbaalinen kommunikaatio vaikuttaa itseméaéaraamisoikeuden toteutumiseen.
(Itsemaaradmisoikeus 2022 ; ltsemaaradmisoikeuden tukeminen s.a.) Myos
kehitysvammaisen oma mielenkiinto ja halu oppia omatoimisuuteen ja itsenai-

seen tekemiseen on tarkedssa asemassa.

Itsemaaraamisoikeuden heikentévia tekijoita olivat henkiloston ammattitaidot-
tomuus, silla se lisaa asiakkaiden rajoittamista seka tyontekijoiden puute
nahda tiettyja toimia rajoitustoimenpiteina. Tyota on tehty periaatteella “men-

tava sieltéd mista aita on matalin” (Saaramaa 2019).
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Tuloksissa kay ilmi tydntekijoiden haluttomuus ymmartaa itsemaaraamisoi-
keutta ja -kykya (Myllys & Oikarinen 2022). Osalla kehitysvammaisista on
tunne, etta heita ei kuunnella, vaan omaiset ja tyontekijat paattavat heidan
puolestaan ja paatoksiin on tyydyttava. (Annala-Suojanen 2017.). Henkilo-
kunta piti vuoden 2016 lakiuudistusta epaselvana ja siihen liittyvia haasteita
on ollut muun muassa rajoitustoimenpiteita ei arvioitu maaraajassa (Hartikai-
nen 2018). Tyontekijdilla ilmeni hyvin vahingollista ajattelua yksilollisyyteen ja
itsemaaraamisoikeuteen liittyen (Saaramaa 2019). Kehitysvammaiset nahtiin
vain potilaina eikéa yksiloina (Narumo 2019). On nahtavissa tyontekijoiden tar-
peellisuutta osallistua seké jopa halukkuutta lisdkoulutuksiin. Tyontekijat koke-
vat myos tarvitsevansa enemman tukea tyéhénsa niin asiantuntijoilta kuin esi-
henkiloltakin. (Painilainen 2018).

Kun itsemaaraamisoikeus on toisen henkilon vaikutuksen alla, on erityisen tar-
ke&aéa henkilokunnan ammatillisuus ja ammattitaito kommunikaatiossa seké ke-
hitysvammaisen kohtaamisessa. Valitettavasti henkilokunnalla ei aina ole am-
mattitaitoa ja osaamista kommunikaatioon kehitysvammaiselle tarvittavalla ta-
valla, jolloin hanen nakemyksensa ja mielipiteen arviointi ja toteutus on léhes
olematonta henkilékunnan toimesta. Kuten tuloksista voidaan todeta, syvasti
kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus ei toteutunut henkilokunnan osaa-
mattomuudesta kommunikaation suhteen Myllyksen ja Oikarisen (2022) teet-

taman kyselyn perusteella.

Omaisten ja laheisten vaikutus kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeuteen
voi olla suurta. Annala-Suojanen (2017) mukaan vanhempien mielipide kehi-
tysvammaisen sosiaalisissa ja romanttisissa suhteissa ovat olleet itsemaaraa-
misoikeutta estavia. Osa vanhemmista ei halua oman lapsensa menevan nai-
misiin ja ovat jopa kieltdneet asian kehitysvammaiselta, kuten myds lasten
saamisen ja vanhemmuuden. Henkilokunnan miellyttamisen halu omaisia tai
jopa kohti maksavaa tahoa estda kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeuden
toteutumista, eiké henkilokunta anna mahdollisuutta kieltaytya paivatoimin-

nasta vaan tekevat edelleen paatoksia kehitysvammaisten puolesta.
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8.2 Eettisyys ja luotettavuus

Hyvan tieteellisen kaytannon periaatteisiin kuuluu luotettavuus, rehellisyys, ar-
VOStus ja vastuunkanto. Luotettavuus pitaa sisallaan tieteellisen toiminnan laa-
dun varmistaminen niin suunnittelussa, menetelmissa kuin analyyseissa ja
voimavarojen kaytéssa. Tyon suunnittelua ja toteutusta raportoidaan ja arvioi-
daan seké se tuodaan muiden néhtaville puolueettomasti ja tydon kohtia salaa-
matta. (Hyva tieteellinen kaytanto ja... 2023.)

Ty6sséa kuvataan kaytetyt asianmukaiset toimintatavat ja tyokalut, jotka kuulu-
vat tieteelliseen toimintaan aineistojen keraamiseen ja kasittelyyn. TyGta on
suunniteltu rauhassa seka toteutus ja dokumentointi tapahtuu huolellisesti.
Tyo6n joka vaiheessa on ollut rehellisyys ja huolellisuus mukana. Ta&méan osoit-
tavat viralliset tietokannat, joista tehdyt haut ja tulosten maarat on kirjattu ylos.
Aineistoon mukaan hyvéaksytyt tutkimukset on avattu tutkimustaulukossa, ai-
neiston analysointi on tehty sek& kuvattu, saadut tulokset kirjattu ja niita lo-
puksi pohdittu. Muiden tekemia t6ita kunnioitetaan ottaen mukaan asiaan kuu-
luvia lahteita ja tehden niista oikeaoppiset lahdemerkinnat seka lahdeviitteet.
(Hyva tieteellinen kaytanto ja... 2023.) Ty6 on toteutettu paritydona, joka lisdéa
luotettavuutta ja virheiden minimointia. Aineistojen valinnassa tapahtuu kah-
den ihmisen arviointi tutkimuksen luotettavuudesta ja relevanttiudesta. (Tutki-

mustiedon laadullinen arvioiminen s.a.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus voidaan lukea laadullisiin eli kvalitatiivisiin tutki-
muksiin (Marjamaa & Sinisalo 2022). Sita on kritisoitu sen ainutkertaisuu-
desta, epatarkkuudesta ja subjektiivisuudesta. Tutkimusprosessissa kaytetta-
vat metodit menevét osin paallekkéain koko prosessin ajan, mika tuo toistetta-
vuuteen haasteita. (Kangasniemi ym. 2013.) Kaytettyjen hakukoneiden ja ha-
kukertojen vahyys heikentavéat luotettavuutta. Valitut hakukoneet ovat kuiten-
kin koettu tyon tekemisen aikana parhaimmiksi, joista sopivia aineistoja on
I6ytynyt. Aineistot on otettu ylos muutamilla hakukerroilla, mink& jalkeen niiden
luotettavuutta on kayty lapi ja huonoja aineistoja on tiputettu tutkimuksesta
pois. Englanninkielisid hakukoneita ja sielta kerattyja aineistoja on otettu mu-
kaan kielitaidon sallimissa maarin. Kirjallisuuskatsausta luonnehditaan yleis-
katsaukseksi, jossa kaytettavat aineistot ovat laajoja, eika niiden valintaan tar-

vita tiukkoja sadantoja. (Salminen 2023.) Tydssa on kuitenkin kaytetty aineiston
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luotettavuuden arviointiin Hawkerin ym. kriteeristod (2002) soveltaen. Mene-
telman kaytto sovellettuna heikentaa menetelman luotettavuutta. Kuvaileva
kirjallisuuskatsaus ei kuitenkaan tarvitse Hawkerin ym. kriteeriston (2002)
kayttoa tarkkaviivaisesti. Parhaiten luotettavuutta lisda koko prosessin vaihei-
den kuvaaminen, niiden johdonmukaisuus ja mahdollisuudet vahvaan argu-

mentointiin. (Kyngas ym. 2013.)

Tutkimuksen aiheen rajaaminen tuntui aluksi selvalta ja hyvin rajatultu, mutta
aineistoa keratessa herasi koko ajan uusia kysymyksia aiheesta ja sen rajaa-
misesta. Tama kertoo tyoparin kokemattomuudesta tutkijoina. Tama tutkimus
on tydparin ensimmainen niin yhdessa kun erikseen, joten tekeminen ei ole ol-
lut selvaa alusta lahtien vaan varmuus tekemiseen on muodostunut vasta te-
kemisen myota. Aluksi ei ole ollut taysin valmista suunnitelmaa, vaan suunni-
telma ja toteutus on muovannut muotoaan ajan saatossa, joten tavoitteet, tut-
kimuskysymykset ja viitekehys ovat muovautuneet viela toteutusvaiheeseen
asti. Luotettavuuden kannalta olisi tarkeaa, ettd tutkimuskysymykset on rajattu

tarkasti ja esitelty selkeasti. (Kangasniemi ym. 2013.)

Tyo6n pariin on lahdetty objektiivisin tydottein. TyoOparilla ei ole entuudestaan
ollut paljoa kokemusta kehitysvammaisista tai heidan itsemaaraamisoikeu-
tensa toteutumisesta. Omat nakemykset ja mielikuvat ovat taustalla joka ta-
pauksessa, joka muodostaa eettisen haasteen. Tietynlainen subjektiivinen na-
kemys aiheeseen siis on, joka on pyritty siirtAmé&an tutkimuksen tekemisessa
taka-alalle. Valitun menetelmén valjyyden vuoksi tutkijoiden valintojen ja ra-
portoinnin eettisyys korostuu. Aineistoa valitessa ja kasiteltdessa korostuukin
tutkimusetiikan noudattaminen, rehellisyys ja oikeudenmukaisuus. (Kangas-
niemi ym. 2013.) Aineisto on valittu relevanttiuden, luotettavuuden ja tutki-
muskysymykseen vastaavuuden kautta. Aineistoon ei ole etsitty tutkimuksia,
joiden tulokset miellyttavat tutkijoita. (Tutkimustiedon laadullinen arvioiminen

s.a.)

Ty0 altistetaan yleiseen jakeluun ja kommentoinnille Theseukseen muiden
nahtaville, joka lisda tyon lapindkyvyyttd, avoimutta ja vastuullisuutta. Tyon
koko elinkaaresta kannetaan vastuu. (Hyva tieteellinen kaytanto ja... 2023.)

Kirjallisuuskatsauksella tarkoituksena on kuvata ilmion eli tassa tyossa kehi-
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tysvammaisten itsemaaraamisoikeiden toteutuminen tehostetussa palveluasu-
misessa teoreettisesti jAsennetysti ja perustellusti valittujen kirjallisuuksien
avulla (Kangasniemi ym. 2013). Tyolla on tavoitteena herattéaa keskustelua ja
ajatuksia aiheesta ja sen tarkeydesta. Pyritdan ilmiéon, jonka myoéta kehitys-
vammaisten asema ja kohtelu paranisivat entisestaan. Ajatuksia toivotaan he-
raavan erityisesti terveydenhuollon ammattilaisille, jotka tydskentelevat kehi-
tysvammaisten parissa, esimerkiksi omasta tydstaan, miten sita pystyisi
omalla toiminnallaan parantamaan ja mista on jo itse tyytyvainen. Kuvaileva
kirjallisuuskatsaus on aineistolahtoista ja sen tarkoituksena on ymmartami-

seen tahtaava ilmion kuvas. (Kangasniemi ym. 2013.)

Rahoituksen totuudenmukaista suunnittelua ja kayttda ei ole tarvinnut tehda,
silla tma tyo ei ole vaatinut rahoitusta. Tyota varten ei myodskaan ole tarvinnut
hakea tutkimuslupia. Sopimus opinnaytetyosta riittda kuvailevaan kirjallisuus-
katsaus menetelmé&éan. Tyota tehdessa noudatetaan tieteenalojen saantoja ja
ohjeistuksia seka varmistetaan, etta toiminta ei vaaranna tutkijoiden tai tutkit-
tavien terveytta tai turvallisuutta. Kunnioitetaan tutkijoiden toita ja tieteellisen

toiminnan osapuolia. (Hyva tieteellinen kaytanto ja... 2023.)

8.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Kehitysvammaisten itsemaaradmisoikeuden toteutumiseen vaikuttaa suuresti
henkilokunnan seka omaisten ja laheisten aktiivisuudesta ja ymmarryksesta
itsemaaraamisoikeutta ja -kykya kohtaan. Henkilokunnan halu miellyttaa kehi-
tysvammaisen omaisia tai maksavaa tahoa vahensi kehitysvammaisen mabh-
dollisuutta tulla kuulluksi hénta koskevassa paatoksenteossa. Henkilékunnan
ammattitaito seka ymmarrys ohjaa heidan kaytosta tyéssaan kehitysvammai-
sia kohtaa. Tama vaikuttaa antaako tyontekija asiakkaalle mahdollisuuden vai-
kuttaa itseaan koskeviin paatoksiin ja tuetaanko kehitysvammaista paatoksen-
teossa vai tekeeko henkilokunta paatdkset kehitysvammaisen puolesta ohitta-
malla itsemaardamisoikeuden johtuen tyontekijdn ammattitaidottomuudesta ja
vahaisesta tyokokemuksesta. Kirjallisuuskatsauksessa tuli esille henkilokun-
nan halu ammattitaidon kehittamiseen ja sen myoénteinen vaikutus kehitys-
vammaisen osallisuuteen seka kannustamiseen ja tukemiseen itsendisem-
paan paatbksentekoon itsemaaradamiskyvyn mukaisesti. Kehitysmyonteinen

henkilosto ei pitanyt tyota raskaana tai uusia muutoksia vaikeina toisin kuin
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henkilosto, joille ammatillisesti itsensa kehittdminen tai uuden oppiminen ei ol-
lut positiivinen muutos tyossaan eivatka he pitdneet tyopaikan kehitys- ja muu-
tosyrityksista. Tama vaikutti kehitysvammaisten itsenadiseen tai tuettuun paa-
toksen tekoon negatiivisesti, silla henkilokunta ei antanut mahdollisuutta kehi-

tysvammaisille oppia paatoksentekoa.

Syvasti kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta ei ole niin-
k&an nakemysta kehitysvammaisen nakokulmasta, enemmankin henkildston
seka omaisten. Itsemaaraamisoikeutta tulisi lisata “tassa ja nyt” -paatoksilla.
Arjen pienilla paatoksilla voi olla suuri vaikutus kehitysvammaisen itsemaaraa-
misoikeuden toteutumiseen ja osallisuuden tunteeseen seka saadaan vaiku-
tusvaltaa oman elaman paatoksiin itsemaaraamiskyvyn sallimissa rajoissa.
Lievasti kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutuminen tuli esille
vaihtelevalla onnistumisella. Henkiloston itsereflektointi ja kehittAmisen halu
edistaa itsemaaraamisoikeuden ja osallisuuden toteutumista palveluasumi-
sessa. Kuitenkin osa muutosta vastustavista henkildston tyontekijoista kaipasi
enemman esihenkilon sekad organisaation tukea tyonteossa, seka koulutuksia
ja niin sanottuja tyokaluja tyontueksi. Jatkotutkimusehdotuksena olisi tutkimuk-
sien tekeminen kehitysvammaisten nakokulmasta itsemaaraémisoikeuden to-

teutumisesta tai sen toteuttamatta jattamisesta.
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misella seka “tassa




muutoksista kay-
tannon tyossa te-
hostetussa palve-

luasumisessa.

ja nyt” valintoja an-
tamalla, joilla asia-
kas valitsee pienia
arkipaivan asi-
oita. Palvelu- ja
hoitosuunnitel-
maan kirjataan kei-
not ja menetelmat,
joissa asiakkaan it-
senaista suoriutu-
mista ja itsemaa-
radmisoikeutta tue-
taan ja edistetaan.
Henkilokunta pyrkii
aktiivisesti etsi-
maan uusia kei-
noja tukemiseen ja
rajoituskeinojen

ehkaisyyn.

Painilainen, S.
2019. "Taa on ollu
mukava paikka mis
ma oon asunu’”
Asukkaiden mielipi-
teité itsemaaraa-
misoikeuden, osal-
lisuuden ja tukemi-
sen toteutumisesta
kehitysvammaisten
asuntolassa.
Ylempi AMK opin-

naytetyo.

Tarkoituksena on
kartoittaa kehitys-
vammaisten itse-
maaraamisoikeu-
den, osallisuuden
ja tukemisen toteu-
tumista kehitys-
vammaisten nako-
kulmasta. Tavoit-
teena oli tuottaa
uutta tietoa aihe-
alueista, jotta hen-
kilokunnalla on
mahdollisuus kehit-

taa toimintaansa.

Kvalitatiivinen tut-
kimusmenetelma.
Aineisto keréattiin
avoimia kysymyk-
sia sisaltaneella
kyselylomakkeella,
johon vastasi 19
asuntolan kehitys-

vammaista.

Tulosten perus-
teella asukkaiden
itsemaaraamisoi-
keus toteutui hyvin.
Asukkaat kokivat
pystyvansa vaikut-
tamaan asioihin,
joihin haluavat.
Osallisuuden to-
teutuminen asunto-
lan toimintaan ko-
ettiin hyvaksi,
mutta ulkopuoli-
seen yhteisdon

osallisuus nahtiin




tyydyttavana. Tar-
jottu tuki koettiin
riittavaksi. Sanalli-
nen tuki suosituin
tuen antamisen

muoto.

Saramaa, M. 2019.
Kehitysvammaisten
itsemaaraamisoi-
keus ja osallisuus
asumispalveluissa.
Pro gradu -tut-

kielma.

Tutkimuksen ta-
voitteena on tar-
kastella kehitys-
vammaisten osalli-
suuden ja itsemaa-
radmisoikeuden to-
teutumista asumis-
palveluissa. Tar-
koituksena on sel-
vittdd, kuinka ar-
jessa kehitysvam-
maisten itsemaa-
raamisoikeus ja
osallisuus todelli-
suudessa toteutu-
vat. Tutkielmassa
on myds selvitetty,
mitka tekijat edista-
vat ja haastavat
edellisten arvojen

toteutumista.

Tutkielman ai-
neisto on Valviran
kerddma yksityi-
silté ja julkisilta ke-
hitysvammaisten
asumispalveluyksi-
koilta kyselylla ke-
ratyt toimintatiedot
itsemaaraamisoi-
keuden vahvista-
miseen ja rajoitus-
toimenpiteiden
kayttoon. Vastauk-
sien maara on yli
1200 ja ne on ke-
ratty kolmen vuo-
den ajalta. Tutki-
mus on toteutettu
kvantitatiivisena

tutkimuksena.

Rajoitustoimenpi-
teiden kayton maa-
raé tarkastelemalla
voitiin paatella, etta
kehitysvammaisten
oikeudet asumis-
palveluissa toteu-
tuvat paremmin
kuin ennen. Asu-
mispalveluyksikon
koon kasvu on
suoraan verrannol-
linen rajoitustoi-
menpiteiden kas-
vuun. Vaikka uu-
distunut kehitys-
vammalaki on pa-
rantanut kehitys-
vammaisten oi-
keuksien tilaa, on
kaytantdjen osalta
viela matkaa kehi-
tysvammaisen
kohteluun tasaver-
taisena kansalai-

sena.

Skarsaune, S.
2022. Self-determi-

nation of 55ultip

Tutkimuksen ta-

\voitteena on edis-

Tutkielmassa on

kaytetty kuutta ver-

Edistamalla ihmis-
suhteita kehitys-

vammaisten




with profound intel-
lectual and 56ulti-
ple disabilities. De-
velopmental Medi-
cine & Child Neuro-
logy 2023;65:16—
23.

tad itsemaaraamis-
oikeuden tietopoh-
jaa, laajentaa ym-
marrysta seka ko-
rostaa kehitysvam-
maisten potilaiden
kuuntelemisen ja
heilta oppimisen
tarkeytta. Tavoit-
teena myos tehda
kehitysvammai-
sista henkilGista
enemman kuin
\vain tutkimuksen
kohde.

taisarvioitua artik-
kelia, joiden tér-
keimmat sisallys-
kriteerit olivat; ke-
hitysvammaisuus,
laaja itsemaaraa-
misoikeus seka et-
nografinen lahesty-
mistapa. Mukaan
lisaksi otettu kaksi
artikkelia, jotka tar-
josivat filosofisia

pohdintoja.

kanssa voidaan
heidan itsemaaraa-
misoikeuttaan to-
teuttaa. Erityisesti
havaintojen kautta
saadaan selville
asioita, joita kehi-
tysvammaiset eivat
pysty verbaalisesti

esittamaan.
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