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1 Johdanto

Itsemaaraamisoikeutta ja henkilokohtaista vapautta pidetdaan usein itsestdanselvyyk-
sind. Kuitenkin kehitysvammaisen henkilén elamassa voi toistuvasti olla tilanteita, jol-
loin hanen vapauttaan rajoitetaan tarkoituksellisesti tai jopa huomaamatta. (Kosken-

tausta, Nevalainen & Sauna-aho 2013.)

Suomessa kehitysvammaisten ihmisten itsemaaraamisoikeuteen liittyvaan lainsaa-
dantdon on tulossa muutoksia. Tulossa oleva itsemaaraamisoikeuslaki (HE
28.8.2014/108) heratti kiinnostusta kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoi-
keuden toteutumiseen ja teki tutkittavasta aiheesta ajankohtaisen. Tulevan itsemaa-
raamisoikeuslain tarkoituksena olisi turvata kehitysvammaisten ihmisten itsemaéaraa-
misoikeus entistd paremmin (Rusila 2014). Lain astuessa voimaan tyoyhteisdissa jou-
dutaan pohtimaan yksikdiden itsemaardaamisoikeuden toteutumista, ja sitd milla ta-

voin sen pitdisi tulevaisuudessa toteutua.

Tama opinnaytetyo kasittelee kehitysvammaisten aikuisten itsemaaraamisoikeuden
toteutumista asumispalveluissa tyontekijoiden nakdkulmasta. Opinndytetydn tarkoi-
tus on herattaa asumispalveluiden tyontekijéiden ajatuksia kehitysvammaisten henki-
|6iden itsemaadraamisoikeudesta ja nostattaa keskustelua aiheesta. Tutkimuksen ta-
voitteena oli selvittaa, millaisena tyontekijat nakevat kehitysvammaisten aikuisten it-
semaaraamisoikeuden toteutumisen asumispalveluissa talla hetkelld, ja miten he
ajattelevat sen toteutuvan tulevaisuudessa. Opinnaytetydssa pohditaan sitd, mitka
asiat vaikuttavat itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen. Tavoitteena oli tutkia, mitka
ovat itsemaardaamisoikeuden toteutumisen haasteet, ja rajoitetaanko kehitysvam-

maisten henkiléiden toimintaa asumisyksikoissa.

Tutkittavaksi palveluksi valittiin asumispalvelut, koska oman kodin voidaan nahda ole-
van keskeinen alue, jossa itsemadraamisoikeus tai sen puuttuminen korostuvat. Ta-
man palvelun valitsemiseen vaikutti myds tutkijan oma tyotausta kehitysvammaisten

henkil6iden asumispalveluissa. Kehitysvammaisille henkiléille on olemassa erilaisia,



eri tavoin tukea tarvitseville henkil6ille tarjottavia, asumisen palveluita. Tutkimukses-
sa pohdittiin kolmen erilaisen asumismuodon itsemaaraamisoikeuteen liittyvia kysy-
myksia. Erilaisten asumisyksikoiden tyontekijoita haastattelemalla itsemaaraamisoi-

keuden toteutumisesta ja haasteista saatiin laajempi kuva.

Tutkimus toteutettiin haastattelemalla tukiasumisen, ryhmakotiasumisen seka lyhyt-
aikaisen asumisen tyontekijoita. Ryhmakodissa asuvat asukkaat voivat tarvita joka
padivaiseen elamaansa huomattavan paljon enemman apua ja ohjausta kuin tukiasuk-
kaat. Lyhytaikaisessa asumisessa puolestaan asiakkaat voivat olla joko hyvinkin itse-
ndisia tai paljon apua tarvitsevia. Lyhytaikaisessa asumisessa ymparisto on asiakkaille
my0s erilainen, koska kyse on véliaikaisesta asumisesta, eikd heidan omasta kodis-
taan. Osa lyhytaikaisen asumisyksikon asiakkaista oli lapsia, mutta tassa tutkimukses-
sa keskityttiin kehitysvammaisten aikuisten itsemaaraamisoikeuteen liittyviin kysy-

myksiin.

2 Kehitysvammaisuus

Suomessa ihmisia, joilla on kehitysvamma, arvioidaan olevan noin 40 000 (Niemel3
2008, 92). Kehitysvammaisuudesta puhutaan kun ihmiselld on ymmartamis- ja kasi-
tyskykyyn liittyvida ongelmia. Kehitysvammaisuus on vammaisuutta, jolle ovat omi-
naista seka alyllisen toimintakyvyn ettd jokapaivaisen elamanhallinnan huomattavat

rajoitukset. (Seppald 2015.)

Vamma on voinut syntyd monilla eri tavoilla. Kehitysvammaisuuden syyt voidaan ja-
kaa kolmenlaisiin tapauksiin: pre-, peri- ja postnataalisiin. Prenataaliset syyt liittyvat
ennen syntymaa tapahtuviin kehityksen hairidihin, joita voivat olla esimerkiksi kromo-
somimuutokset ja -hairiot, periytyvat sairaudet ja erilaiset sikidkauden sairaudet. Pe-

rinataaliset syyt, liittyvat syntymaan ja noin kuukausi syntyman jalkeen esiintyviin



vammoihin, jotka voivat olla seurausta
esimerkiksi raskausmyrkytyksesta tai

keskossynnytyksesta. Postnataalisia eli

Selvittamatts jdaneet o o . .
syntyman jalkeisia syita voivat olla esi-

Prenataaliset syyt

= merkiksi keskushermoston infektiot ja

aivokalvontulehdukset. Joskus kehitys-

| Postnataaliset syyt

vammaisuuden syyt jadvat myos selvit-

Eesualieet Sk tamatta. Oheisessa kuviossa (ks. kuvio

1) on verrattu naiden syiden yleisyyk-

Kuvio 1: Kehitysvammaisuuden syiden yleisyys.
(Matero 2004, 165-175). sid. (Matero 2004, 165-175.)

Vammaisuuden maarittelyyn liittyy keskeisesti henkilon kyky osallistua ja toimia. Toi-
mintakyky on moniulotteinen asia, joka koostuu yksilén ominaisuuksien, vuorovaiku-
tustekijoiden seka yksilon ulkopuolisten tekijoiden yhteisvaikutuksesta. Nama tekijat
voivat vaikuttaa henkilon toimintakykyyn edistdvasti tai estavasti. Henkilon yksilollisil -
I3 ominaisuuksilla tarkoitetaan fyysista ja psyykkista toimintakykya seka terveydenti-
laa. Erilaisia vuorovaikutustekijoita ovat henkilon osallistuminen, vuorovaikutus mui-
den ihmisten kanssa ja sosiaaliset roolit, sekd saatavilla oleva apu ja tuki. Yksilon ulko-
puoliset tekijat, kuten toimintaymparisto, ja sen fyysiset ominaisuudet ja toiminta-
saannot, maarittelevat sita millad tavoin henkilon tulisi pystya toimimaan. (Seppald,
2015.) Vaikka sairaus on yksilossa, sen ilmenemisen voidaan ajatella olevan yhteis-
kunnan toimintakaytdanndista johtuvaa. Oliverin tulkinnan mukaan yhteiskunta estaa
kehitysvammaisten ihmisten tdyden osallistumisen sen toimintaan. lhmiset, joiden
osallistuminen on jollain tavalla haasteellista, tarvitsevat apua pystyakseen toimi-
maan mahdollisimman tdysivaltaisina yhteiskunnan jasenina. Yhteiskunnan ja ympa-

riston tulisi siis mukautua sen jasenien tarpeiden mukaisiksi. (Oliver 1996, 22-25.)

Maailman terveysjarjeston WHO:n luokitus ICF on kansainvélinen toimintakyvyn, toi-
mintarajoitteiden ja terveyden luokitus, joka kuvaa miten sairauden ja vamman vaiku-
tukset nakyvat yksilon elamassa. ICF ymmartaa yksilon toimintakyvyn ja toimintara-

joitteet moniulotteisena, vuorovaikutuksellisena asiana, joka koostuu terveydentilan,



seka yksilon ja ymparistotekijoiden yhteisvaikutuksesta. ICF:n tavoitteena on ihmisen
toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden kuvaaminen siten, ettd hdanen osallisuuden
haasteensa ja vamman tai sairauden vaikutukset tehdaan nakyviksi. Toimintakyvyn
tarkan kuvaamisen avulla pyritdan tunnistamaan henkilon ympariston tai toimintata-
pojen muutostarpeita, jotta henkild voisi yllapitda omaa toimintakykyaan parhaalla
mahdollisella tavalla ja esimerkiksi sdilyttda tyo- tai opiskelukykynsa (Suomela-Mark-
kanen, Mesildinen & Makeld 2014, 6). Lahtokohta tdssa luokituksessa on se, etta toi-
mintarajoitteet koostuvat vamman tai sairauden ja ymparistotekijoiden valisesta suh-
teesta. (ICF-luokitus 2014.) ICF suomennettiin vuonna 2004, mutta sen juurtuminen
kdytantoon on kuitenkin Suomessa edennyt viela melko hitaasti. (Paltamaa & Perttina

2015, 20)

ICD-10 tautiluokitus kuuluu maailman terveysjarjeston WHO:n luokitusperheeseen
ICF:n rinnalla. ICD-10-luokituksella pyritaan kertomaan minkalainen sairaus, vamma,
oire, hairio tai tauti henkilolla on. Kehitysvammaisuudesta luokituksessa puhutaan
alyllisena kehitysvammaisuutena. Talla tarkoitetaan tilaa, jossa henkilén henkisen
suorituskyvyn kehitys on jostain syysta estynyt tai epataydellinen. Heikosti kehittynei-
ta ovat talldin erityisesti kehitysidssa ilmaantuvat taidot eli henkilon dlylliset, kielelli-
set, motoriset ja sosiaaliset kyvyt. Alylliseen kehitysvammaisuuteen saattaa liittya tai
olla liittymatta mita tahansa muitakin fyysisia tai psyykkisia hairioita. (Kaski ym. 2012,
16.) Luokituksessa kehitysvammaisuus jaotellaan kuuteen asteeseen, joita arvioidaan
vakiintuneilla dlykkyys testeilla (Ladketieteellinen ndakékulma 2014). Kehitysvamman
asteet ovat, lieva, keskivaikea, vaikea, syva, muu tai maarittelematon alyllinen kehi-
tysvammaisuus. ICD-10 luokitus on ollut kdytossa Suomessa vuodesta 1996. (Tauti-
luokitus ICD-10 2011; 3, 272-273.) Luokitus on saavuttanut maassa vakiintuneen ase-
man, silla esimerkiksi kehitysvammaisuuden diagnosointi perustuu ICD-10 luokituk-
seen. Diagnoosin perusteella henkilo voi saada erilaisia etuuksia ja palveluita, jotka
auttavat hanta esimerkiksi arjen toimissa, toimeentulossa ja itsendisessa asumisessa.

(Ladketieteellinen nakokulma 2014.)



Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista maarittelee
vammaisen henkilon kasitteen siten, ettd henkil6lla on vamman tai sairauden johdos-
ta pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman toiminnoista (L
3.4.1987/380). Laki kehitysvammaisten erityishuollosta maarittelee kehitysvammai-
sen henkilon puolestaan siten, ettd hanen kehityksensa tai henkinen toimintansa on
estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vam-
man vuoksi (L 23.6.1997/519). Siispa henkilo, joka on oikeutettu vammaisuuden pe-
rusteella saamiin tukiin, ei valttamatta ole oikeutettu erityishuollon mydnnyttamiin
kehitysvammaisille tarkoitettuihin palveluihin. Tulossa olevan vammaislainsdadannon
uudistuksen (HE 96/2015) olisi tarkoitus sovittaa nama kaksi lakia uudeksi vammais-
palveluja koskevaksi erityislaiksi. Talla turvattaisiin eri vammaryhmien, seka alyllisesti
etta fyysisilta toimintakyvyiltadn vammaisten, yhdenvertainen oikeus palveluihin ja
etuihin. Sosiaali- ja terveysministerion tydryhma luovutti esityksen uudesta vammais-
lainsdadannosta kevaalla 2015. (Vammaislainsdadannon uudistus 2015.) Vammaisten
henkildiden palveluista ja oikeuksista sdaddetaan erityislainsaadannon lisaksi kaikkia
kansalaisia koskevissa yleislaissa, joita ovat esimerkiksi Suomen perustuslaki (L
11.6.1999/731), Sosiaalihuoltolaki (L 17.9.1982/710) ja Laki sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista (L 22.9.2000/812).

Kasitys siitd, mita kehitysvammaisuudella tarkoitetaan, vaikuttaa oleellisesti siihen,
miten kehitysvammaisen henkilon palvelut jarjestetdaan. Jos kehitysvammaista henki-
|63 pidetdadn sairaana, hanen hoitopaikkansa on sairaala. Tallainen hoito voi sopia joil-
lekin henkilGille, mutta yleistettyna johtaa siihen, etta kaikkia kehitysvammaisia hen-
kiloita pidettdisiin potilaina. Kehitysvammaisuus voidaan nahda kehityksellisena ero-
na silloin, kun kehitysvammaisuus maaritellaan alykkyysian ja elinian valisena erona.
Tama voi johtaa siihen, ettd kehitysvammaista henkil6a pidetaan lapsenomaisena,
mika saattaa jattaa hanen ianmukaiset tarpeensa huomiotta. Kehitysvammainen hen-
kilé voidaan kokea myds esimerkiksi suojelua tarvitsevana, joka voi osiltaan olla paik-

kaansa pitdavaa. Toisaalta tasta voi seurata se, etta kehitysvammainen henkil6 otetaan
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liiallisen hyvantekevaisyyden, hemmottelun ja ylihuolehtimisen kohteeksi, jolloin han

ei padse toimimaan itsenaisesti. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 150.)

Henkilon identiteetin rakentumiseen voidaan ndahda vaikuttavan merkittavasti se, mil-
laisia maaritelmia han ulkoapdin saa tai kokee saavansa. Vammaisen henkilén maarit-
tdmine vamman perusteella, voi siis johtaa hanen leimaantumiseensa yhteisdssa.
(Kulmala 2006; 56,58.) Erilaiset maaritelmat vammaisuudesta voivat auttaa vammais-
ta henkil6a saamaan esimerkiksi diagnoosinsa perusteella hanelle kuuluvat tuet ja
palvelut. On kuitenkin hyva pohtia sita, milld tavoin diagnoosi maarittdaa vammaisen
henkilén ja vaikuttaa hanen identiteettiinsa. Diagnosoimisen voidaan ajatella olevan
henkilon kategorointia. Kategorioihin liitetdan usein yleistavia ominaisuuksia tai piir-
teitd, joita yhdistetaan siihen kuuluviin yksittaisiin henkil6ihin. (Kulmala 2006; 56,58.)
Vammaiset henkilot voidaan helposti leimata marginaaliksi heidan avun tarpeensa ja
riippuvuutensa vuoksi. Vehmas pohtii teoksessaan sita, tekeeké riippuvuus muiden
huolenpidosta henkildstd kuitenkaan marginaalisen tai vihemman arvokkaan, silla
riippuvuus muista ihmisistd voidaan hdanen mukaansa nahda kaikkia ihmisia yhdista-

vana piirteena. (Vehmas 2005, 168.)

3 Asumispalvelut

Suurin osa Suomen kehitysvammaisista henkil6istda asuu omaistensa kanssa. Nykyaan
on kuitenkin nahtavissa, ettd yha useammat nuoret kehitysvammaiset henkil6t muut-

tavat pois lapsuuden kodeistaan. (Niemela 2008, 92.)

Kunnan on jarjestettava palveluasumista sita tarvitseville vammaisille ja kehitysvam-
maisille henkildille. Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tuki-
toimista maarittelee, ettd palveluasumista on jarjestettava vaikeavammaiselle henki-

I6lle, jos henkil6 vammansa tai sairautensa johdosta tarvitsee palvelua suoriutuak-
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seen tavanomaisesta elamasta ja tarvitsee toisen henkilén apua paivittaisissa toimin-
noissaan. Tallaiseen asumiseen liittyy seka asunto, etta siihen liittyvat palvelut, jotka
ovat valttamattomia jokapaivaiselle suoriutumiselle. Kunnalla ei kuitenkaan ole eri-
tyista velvollisuutta palveluasumisen jarjestamiseen, jos vaikeavammaisen henkilon

riittavaa huolenpitoa ei voida turvata avohuollon toimenpitein. (L 3.4.1987/380.)

Jokainen kehitysvammainen ihminen on oikeutettu saamaan tarvitsemansa asumis-
palvelun erityishuoltona, ellei sitd voida jarjestda muiden lakien nojalla. Tasta maara-
taan laissa kehitysvammaisten erityishuollosta. Myos lievasti kehitysvammaisilla hen-
kil6illa on oikeus asumispalveluihin silloin, kun han tarvitsee apua ja tukea asumi-
seensa. Asumispalveluita jarjestettdessa on otettava huomioon erityishuollon tarkoi-
tus edistaa henkilén suoriutumista paivittaisista toiminnoista ja sopeutumista yhteis-
kuntaan seka turvata hdnen tarvitsemansa hoito ja huolenpito. (L 23.6.1997/519.)
Moni vammaisista henkildista asuu omaistensa kanssa. Laki omaishoidon tuesta tur-
vaa omaishoitajille oikeuden pitda vapaata vahintaan kolme vuorokautta sellaista
kuukautta kohti, jonka aikana han on ollut jatkuvasti sidottuna omaisensa hoitoon. Ly-
hytaikaisessa asumisessa voidaan esimerkiksi palvella tallaisten omaishoitajien laki-

saateisten vapaiden toteutumista. (L 2.12.2005/937.)

Kehitysvammaisille henkildille jarjestetdan erilaisia asumisen palveluita, joita valit-
taessa punnitaan henkilén avun, hoidon, ohjauksen ja tuen tarve paivittdisessa ela-
massa. Autettu asuminen on suunnattu henkildille, joiden avun tarve on suuri. Tallai-
sissa yksikdissa henkilokunta on paikalla kaikkina vuorokauden aikoina. Ohjatussa
asumisessa ei puolestaan ole yévalvontaa, mutta henkild saa apua ja tukea péivittai-
siin toimintoihinsa paivasaikaan. Tuettu asuminen sopii henkildille, jotka pystyvat
suoriutumaan paivittaisista toimistaan melko itsendisesti, mutta tuen maara vaihtelee
kuitenkin yksilollisesti. (Kehitysvammaisten autettu, ohjattu ja tuettu asuminen
2015.) Tassa tutkimuksessa haastateltavat tyontekijat tyoskentelevat ympaérivuoro-
kautisen autetun ryhmakoti asumisen, tuetun tukiasumisen seka lyhytaikaisen asumi-
sen yksikoissa. Lyhytaikaisen asumisen yksikdssa kdy eri tavoin tukea tarvitsevia asuk-

kaita, eri pituisilla jaksoilla. Osa lyhytaikaisen asumisen asukkaista voidaan ajatella
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kuuluvan autetun asumisen, osa tuetun asumisen piiriin. Kaikkien yksikéiden asukkai-

ta ohjataan kuitenkin heidan erityistarpeidensa mukaan yksilollisesti.
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Kuvio 2: Kehitysvammaisten henkil6iden laitos- ja asumispalvelujen asiakkaiden mddré Suomes-

sa 2000-2014 kunkin vuoden lopussa (alkup.kuvio ks. Vdyrynen & Kuronen 2015, 8-10)

Kehitysvammaisten henkildiden asumismahdollisuudet ovat usein erilaisia yhteisasu-
misratkaisuja. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen julkaisemassa tilastossa (ks. kuvio
2) on eritelty eri asumismuotojen asiakasmaaria vuosilta 2000-2014. Kuviosta huoma-
taan, ettd autetun asumisen piiriin kuului vuoden 2014 lopussa selkeasti suurin osa
asumispalvelujen asiakkaista, maaran ollessa tasaisesti kasvava. Ei-ymparivuorokau-
tisten palvelujen, ohjatun ja tuetun, asumisen asiakkaiden maara oli vuoden 2014 lo-
pussa noin puolet autetun asumisen asiakkaiden maarasta. Laitoshoidon purkaminen
on ollut esilla monessa kehitysvammaisuuteen liittyvissa keskusteluissa. Laitoshoidos-
sa vuoden 2014 lopussa asui noin 1241 kehitysvammaista henkil6a ja maara on ollut
laskussa. Vammaisten henkildiden laitosasumisen purkamisen tavoitteena on, etta
vuoteen 2016 mennessa laitoksissa asuisi enda 500 asukasta. Laitoshoidon purku jat-

kuu vuoteen 2020 asti. (Vayrynen & Kuronen 2015, 8-10).

Kehitysvammaisilla henkil6illa tulisi olla samanlainen oikeus valita asumismuotonsa
kuin muillakin ihmisilla. Henkil6lla pitdisi olla mahdollisuus valita oma asuin-alue ja
-muoto, seka vaikuttaa siihen, haluaako asua yksin vai yhdessa muiden kanssa. Kui-

tenkin niukkojen tulojen ja kasvavien asumiskustannusten vuoksi mahdollisuudet tal-
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laiseen valintaan ovat melko vahaiset. Kehitysvammaisen henkildn tarkein, ja useim-
miten ainoa, tulonldhde on Kansanelakelaitoksen tyokyvyttomyyseldke ja henkilon

ikdantyessa vanhuuseldke. Tulojen liséamisen mahdollisuudet ovat rajatut, silla kehi-
tysvammaisten henkildiden tyo6llistymismahdollisuudet ovat edelleen heikkoja. (Nie-

meld 2008, 91-92.)

4 Itsemaaraamisoikeus

4.1 Itsemaaraamisoikeudesta

Iltsemaaraamisoikeuden voidaan katsoa olevan ihmisoikeuksia ja ihmisarvoa toteutta-
vista eettisista periaatteista keskeisin ja haasteellisin. Itsemaardaamisoikeus perustuu
ajatukselle ihmisarvosta. Jos ihmisilla ajatellaan olevan arvoa, hanella taytyy olla
myds oikeus elda ainutkertaisena yksilona, jolla on oikeus tehdad omat paatoksensa
omien vakaumustensa pohjalta. (Sarvimaki & Stenbock-Hult 2009, 137-138.) Itsemaa-
réadmisoikeus on ihmisten perusoikeuksien keskeinen kasite, jolle rakentuvat useat
muut oikeudet. Itsemaaraamisoikeudella voidaan antaa suojaa myos heikommille yk-
silGille, eli henkildille, jotka eivat kykene tai kykenevat puutteellisesti huolehtimaan it-
sestddn ja omista oikeuksistaan. Itsemaardaamisoikeus sisaltaa kaikkien ihmisten oi-

keuden vapauteen ja tasa-arvoon, seka kieltaa syrjinnan. (Pahlman 2003, 182-183.)

Suomi allekirjoitti Yk:n hyvdaksyman vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleis-
sopimuksen (Convention on the Rights of Persons with Disabilities 2006) vuonna
2007. Sopimus pyrkii yksityiskohtaisesti erittelemaan, miten jo olemassa olevat ihmis-
oikeudet saataisiin paremmin toteutumaan vammaisten ihmisten kohdalla ja mitka
uhat erityisesti kohdistuvat vammaisten ihmisten ihmisoikeuksien toteutumiseen. So-

pimusta ei kuitenkaan ole vieldkaan ratifioitu, silla ennen sopimuksen voimaan tuloa
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Suomen vammaisien henkildiden oikeuksia turvaavien lakien tulee olla yhdenmukai-
set vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen kanssa. Sopimuksen
arvioidaan astuvan voimaan vuonna 2016. Sopimuksen tavoitteena on mahdollistaa
vammaisten henkildiden yhdenvertainen osallistuminen ja kohtelu. (ICF-luokitus
2014.) Vammaisille henkil6ille sopimus merkitsee esimerkiksi itsemaaraamisoikeuden
vahvistumista, yhdenvertaista kohtelua, osallistamista yhteiskuntaan ja tasa-arvoa.

(Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista 2012, 21-22.)

Tulossa olevan itsemaaraamisoikeuslain (HE 28.8.2014/108) olisi tarkoitus turvata ke-
hitysvammaisten ihmisten itsemaaraamisoikeus entista paremmin. Lailla on monta
tavoitetta: kohentaa sosiaali- ja terveyshuollon asiakkaiden ja potilaiden itsemaéaraa-
misoikeutta, vahentaa rajoittamiskeinojen kayttd6a seka parantaa asiakkaiden ja hen-
kilokunnan oikeusturvaa. Itsemaaraamisoikeuslaki koskee niita henkil6itd, joiden kog-
nitiivinen toimintakyky on alentunut, jotka uhkaavat omaa tai muiden turvallisuutta

ja jotka eivat ymmarra tekojensa seurauksia. (Rusila 2014.)

Sosiaali- ja terveysalan tyontekijan tulisi omista arvoistaan riippumatta kunnioittaa ja
edistdad asiakkaan oikeutta tehda omat valintansa. Jos asiakas ei jostain syysta pysty
tekemaan itse ratkaisuja, hanen asioissaan on pyrittdva ottamaan huomioon asiak-
kaan henkilokohtaiset ndakemyksensa ja ne seikat, jotka hdn asettaisi tarkeiksi. Asia-
kasta koskevissa ratkaisuissa on siis otettava huomioon, mita han paattaisi, jos kykeni-
si tekemaan itse paatoksensa ja ilmaisemaan sen. (Kotisaari & Kukkola 2012,96.)
Asiakkaan itsemadaraamisoikeuden toteutuminen edellyttaa, etta tyontekija kunnioit-
taa asiakkaan arvoja, eikd pida omia arvojaan asiakkaalle parhaimpina ja sopivimpina
arvoina. (Raunio 2009; 93-95, 105-106). Henkilon ymmarryskykya ei tulisi arvioida
sen pohjalta, miten "hyvia" tai "oikeita" ratkaisuja he elamassaan tekevat. Itsemaa-
rédmisen luonteeseen kuuluu, etta jokainen saa elda ja toimia omien kasitystensd, us-

komustensa ja arvojensa mukaisesti. (Pietarinen 1998, 34; 39.)

Itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta on tarkeaa, etta henkilolla on vapaus
ajatella, tahtoa ja toimia. Ajattelun vapaudella tarkoitetaan henkilon kykya asioiden

jarkiperdiseen harkintaan ja vertailuun sekd oman toiminnan seurausten ymmarrysta.
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Tahdon vapaus merkitsee henkilon kykya omien halujen ja mielipiteiden muodosta-
miseen sekd niiden kriittiseen arvioimiseen ja hallintaan. Toiminnan vapaudella tar-
koitetaan todellista mahdollisuutta toimia ja toteuttaa niita suunnitelmia, joita han on
omien uskomustensa ja halujensa pohjalta laatinut. (Launis 1998, 51-52.) ltsemaaraa-
van henkildn tulisi pystyda muodostamaan johdonmukaisia kasityksia itsestdaan ja ym-
paroivasta todellisuudesta. Tallin han kykenee harkitsemaan, mikad on kussakin tilan-
teessa hanen kannaltaan paras tai hyva ratkaisu ja halutessaan myos toimimaan sen

mukaisesti. (Pietarinen 1998,16-19.)

4.2 ltsemadraamisoikeuden rajoittaminen

Itsemaaraamisoikeus ja asiakkaan turvallisuus, tai etu, voivat olla ristiriidassa toisten-
sa kanssa (Kortemdki 2012). Nain ollen itsemaardamisoikeuden toteutuminen voi
nostaa esiin myos erilaisia haasteita. Henkilon itsemaaraamisoikeuden todelliseen to-
teutumiseen voivat vaikuttaa muut henkil6t. Omaiset, laillinen edustaja tai ammatti-
henkil6 voivat tietoisesti tai tiedostamatta estda henkilon vapaan paitoksen teon.

(Pahlman 2003, 170-171.)

Monissa itsemaardaamisen rajoittamista kasittelevissa teoksissa puhutaan itsemaaraa-
misoikeuden loukkaamisesta, eli tunkeutumisesta asioihin, jotka kuuluvat yksil6lle it-
selleen. Itsemaaraamisoikeuden loukkaus voi olla joko oikeutettua tai oikeudetonta.
Oikeutettuna tallainen puuttuminen voidaan nahda, jos henkilon valinnat eivat ole
jarkevia ja ne loukkaavat yksilon terveyttd. Esimerkiksi tilanteissa, jossa ihmisen henki
voi olla vaarassa, hdnen valintoihinsa voidaan puuttua jopa pakon keinoin. Kuiten-
kaan puuttumisen ei tarvitse olla fyysistd estamista. Pakottamisella ei valttamatta tar-
koiteta tilannetta, jossa henkil6 tuntee uhkaa, vaan pakottamisessa henkil6lta pois-
suljetaan mahdollisuus valita toisin. Manipulaatio, eli henkilon itsemaaraamisen vai-

kuttaminen, voi tapahtua myos huomaamatta. (Pahlman 2003, 171; 175.)
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Itsemaadraamisen rajoittamista voidaan perustella silla, etta tarkoituksena on joko lisa-
ta henkilon omaa hyvinvointia tai henkilon ldheisten ja yleisemmin yhteiskunnan hy-
vinvointia. Sosiaalialan tydssa itsemaadraamisoikeuden rajoittamista ei tavallisesti kui-
tenkaan perustella hyvinvoinnin lisdantymiselld vaan henkilén oman tai muiden hy-
vinvoinnin vaarantumisella. (Raunio 2009, 105) Henkilon vapauksia rajoittavat toisten
ihmisten saman arvoiset oikeudet ja vapaudet. Itsemaaraamisoikeuden on toteudut-
tava niin, ettei se rajoita toisen henkilon itsemaaraamisoikeutta, tai aiheuta muilla ta-
voin haittaa toisille ihmisille (Sarvimaki & Stenbock-Hult 2009, 137-138). Itsemaaraa-
misoikeutta ei ole siis ilman velvollisuuksia. Jokaisella henkil6lld on yhtéldiset oikeu-
det laajimpaan mahdollisimpaan vapauteen yhteen sovitettuna toisten henkildiden

samanlaiseen vapauteen. (Tornberg 2012, 120-121.)

Vammaistyon rajoitustoimenpiteitd koskevan lainsddadannon voidaan katsoa olleen
pintapuolista, eikd se ole antanut selkeita ohjeita kaytannon tydhon. Talla hetkella ra-
joitustoimenpiteiden kaytosta saddetaan esimerkiksi mielenterveyslaissa
(14.12.1990/1116). Tulossa oleva itsemaaraamisoikeuslaki (HE 28.8.2014/108) kasit-
telee myos rajoitustoimenpiteiden kayttoa. Uuden lain myo6ta kaikki rajoittamistilan-
teet olisi kirjattava ylos. Rajoittaminen ei voi olla enda rutiininomaista, vaan sen tulee
olla harkittua ja, paivystystapauksia lukuun ottamatta, perustua yksil6lliseen hoito-
suunnitelmaan seka paatokseen. Rajoittamista on pidettava viimesijaisena keinona,

johon saa turvautua vain, jos mikdan muu ei riita. (Rusila 2014.)
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5 Ammattietiikka ja eettinen harkinta

5.1 Ammattietiikka

Niin kehitysvammaisuuteen kuin itsemaaraamisoikeuteen liittyy erityisesti sosiaali- ja
terveysalalla monenlaista moraalista ja eettistd pohdintaa. Moraalilla tarkoitetaan ih-
misten arkisia kasityksia hyvasta ja pahasta. Etiikka on puolestaan filosofian osa-alue,
joka tutkii tekojen moraalisuutta. Etiilkan paamaarana on vastata esimerkiksi kysymyk-
siin siita millaisia ihmisten pitaisi olla, minkadlainen elama on hyvaa ja kuinka ihmisten
tulisi kayttaytya toisiaan kohtaan. (Vehmas 2005, 155.) Sosiaalialalla on erityinen suh-
de etiikkaan ja ihmisoikeuksiin. Ammattietiikka pohtii tydhon ja ammatillisuuteen liit-
tyvia kysymyksia. Valmius oman tyon ja tyokdytantdjen arvioivaan eettiseen pohdin-
taan on yksi kehittyneen ammatillisuuden tunnusmerkeista.(Arki, arvot, elama, etiik-

ka 2013, 5.)

Vaikka sosiaalialan toimintaa ohjaa lainsaadanto, se harvoin antaa suoraa vastausta
arkisen ihmissuhdetydn pulmiin. Laillisuuden ei voida katsoa tarkoittavan samaa kuin
eettisyys, eikd lainmukaisuus aina takaa oikeudenmukaisuutta. (Arki, arvot, elama,
etiikka 2013, 5.) Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta
ETENE kasittelee sosiaali- ja terveysalan asiakkaan asemaan liittyvia eettisia kysymyk-
sia periaatteelliselta kannalta ja antaa suosituksia siitd, miten erilaisissa tilanteissa tu-
lisi toimia. Neuvottelukunnan tehtdvana on herattaa eettisia kysymyksia koskevaa yh-
teiskunnallista keskustelua, tehda aloitteita, antaa lausuntoja ja asiantuntija-apua,
seka valittaa tietoa sosiaali- ja terveysalan eettisistd kysymyksista. (Valtakunnallinen

sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE 2015.)

Lainsaadantoa suunnitellaan suuria joukkoja koskevana ohjeistuksena, kun taas eetti-
set ammattiohjeet koskevat korostuneesti kahden ihmisen valistd kanssakdaymista.
ETENE julkaisi vuonna 2011 eettiset suositukset sosiaali- ja terveysalalle. Sen periaat-

teina ovat asiakkaiden ihmisarvon, itsemaaraamisoikeuden ja perusoikeuden kun-
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nioittaminen, asiakkaan edun toteutuminen, arvostava vuorovaikutus, palvelujen laa-
dusta huolehtiminen seka vastuullisten, eettisten periaatteiden mukaisten, paatosten

tekeminen. (Sosiaali- ja terveysalan eettinen perusta 2011; 5-7, 22.)

5.2 Eettinen harkinta

Sosiaalialan tyontekija joutuu kayttdmaan eettista harkintaa tilanteissa, joita maarit-
tavat erilaiset moraaliset, poliittiset ja taloudelliset vaatimukset. Tyontekijadlld on hen-
kilokohtainen vastuu tekemistaan eettisista ratkaisuista ja valinnoista, joita tehdes-
saan han on riippuvainen myods muiden henkildiden tekemista vastaavista ratkaisuis-
ta. Eettinen harkinta on tallaisten ammatilliseen toimintaan liittyvien valintojen, kei-

nojen ja seurausten tutkimista ja kasittelemista. (Arki, arvot, elama, etiikka 2013, 11.)

Sosiaalialan ammattilaisten eettisia ohjeita julkaisee Suomessa sosiaalialan korkea-
koulutettujen ammattijarjestot Talentia ry. Eettiset toimintaohjeet toimivat arvolistoi-
na, joiden tulisi ohjata arjen toimintaa. Talentia ry:n ohjeiden mukaan eettista harkin-
taa tulisi erityisesti kayttaa, jos eri osapuolten edut, ndkemykset tai roolit ovat ristirii-
dassa. Esimerkiksi tyontekijan roolit auttajana ja asiakkaan kontrolloijana voivat olla
ristiriidassa, tai asiakkaan etu voi olla ristiriidassa tyontekijan tai organisaation edun
kanssa. Erilaisilla ammattiryhmilla voi olla erilaiset kasitykset asiakkaan edusta, jolloin
eri osapuolien nakemyksistd syntyy ristiriita. Taloudelliset resurssit, poliittinen paa-
toksenteko tai tyoskentelyolosuhteet voivat myods aiheuttaa eettisia ristiriitoja. (Arki,
arvot, elama, etiikka 2013; 11. 13.) Toimintaperiaatteet eivat anna suoraa ohjetta sii-
ta, miten ristiriitatilanteissa tulisi toimia, mutta kantava periaate oikeaan toimintaan

tuntuu olevan asiakkaan edun toteutuminen (Raunio 2009, 110).

Arkipdivan eettiselle pohdinnalle on ominaista epavarmuus, kiistanalaisuus ja ongel-
makeskeisyys. Vaihtoehtoja on usein monia, eika valttamatta mikaan niista ole toivot-
tu. (Sosiaali- ja terveysalan eettinen perusta 2011, 9.) Joskus asiakkaan vaihtoehdot
ovat niin vahissa, ettei olemassa tunnu olevan hyvaa ratkaisua. Talloin tyontekija jou-

tuu toimimaan noudattaen pienimman mahdollisen haitan periaatetta, jolloin toi-
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menpiteista valitaan se, josta arvioidaan olevan asiakkaalle ja muille asianomaisille

vahiten haittaa. (Arki, arvot, elama3, etiikka 2013; 11. 13.)

Eettisen harkinnan vaatimusta lisda sosiaalialan tyéhon usein liittyva tyontekijan
mahdollisuus vaikuttaa asiakkaan elamaan. Tyontekija on tekemisissa asiakkaan kans-
sa asemansa tai tehtdvansa tuomien valtuuksien kautta, joten tyontekijan ja asiak-
kaan valilla on tavalla tai toisella aina kyse myds valta-asettelusta. Vallankaytto voi
olla vahaista, mutta asiakkaalle merkityksellistda. Tyontekijalla on esimerkiksi valta
maaritelld, mihin asiakkaan ongelmiin han tarttuu ja mitka jattdd huomiotta. Haas-
teellisuutta lisda myos se, etta ihmiset tulkitsevat asioita eri tavoin ja eri lahtékohdis-
ta kasin. Teot, sanat ja eleet tarkoittavat eri ihmisille eri asioita, joten hyvaakin tar-
koittava toiminta saatetaan tulkita vahingollisena. (Arki, arvot, elama, etiikka 2013; 5,

12.)

Eettisten valintojen tekeminen ja eettisen harkinnan kaytto ei aina ole helppoa. Etiik-
kaa ei voida tyhjentadvasti purkaa kattavaksi ohjeistukseksi, joka jarjestelmallisesti ker-
toisi kaikissa tilanteissa, miten tulisi toimia, silld jokainen tilanne on ainutlaatuinen.
(Sinkkonen, Kauppila & Laulainen 2011, 96-97.) Asiakassuhteissa vaikuttavat monen-
laiset sekd nakyvat ettd piilossa olevat seikat. Ammatillisuutta on olla mahdollisim-
man avoin ja kyetd tunnustamaan myos omat rajansa, tietdmattomyytensa ja tuen
tarpeensa tyontekijana. Asiakkaan ihmisarvon ja yksil6llisyyden kunnioittaminen voi-
daan nahda ainoana perustana eettisesti ja moraalisesti kestavalle toiminnalle. Eetti-
sesta pohdinnasta ei koskaan voida luopua, koska kuhunkin tilanteeseen sopivaa kasi-
kirjaa on mahdoton luoda. N&in ollen sosiaalialan tyon voidaan katsoa olevan aina

keskeneraista tyota. (Arki, arvot, elama, etiikka 2013; 5, 12.)
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6 Tutkimuksia itsemaaraamisoikeudesta vammaispalveluissa

Kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeudesta Suomen vammaispalveluis-
sa on tehty monenlaisia tutkimuksia. Tassa luvussa ndista esitelldan kolme ajankoh-
taista ja tahan opinnaytety6hon rinnastettavaa tutkimusta. Asiakkaat olivat kaikissa
tutkimuksista seka paljon tukea ja ohjausta tarvitsevia ettda melko itsendisesti toimeen
tulevia kehitysvammaisia henkildita. Kaikissa tutkimuksissa kasiteltiin kehitysvam-
maisten aikuisten itsemaaraamisoikeuden toteutumista palveluissa tyontekijoita

haastattelemalla.

Kortemaki tutki sosiaalityon pro-gradu-tyossadan asumispalveluissa elavien kehitys-
vammaisten henkildiden itsemaadraamisoikeuden toteutumista haastattelemalla yksi-
koissa tyoskentelevid tyontekijoitd. Kortemden tutkimustuloksista huomataan, etta
asumisyksikdissa asuvien kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeus on
padosin hyvin vahaista. Rutiininomaiset tyoskentelytavat maarittelevat helposti kehi-
tysvammaisen asukkaan elamaa, huomioimatta hanen yksilollisyyttaan. Tutkimustu-
losten mukaan yksikoissa tydskentelevilla tyontekijoilla on tietoisuus itsendistymisen

tarkeydestd, mutta sen vaaliminen ei jalkaudu kaytanndoksi. (Kortemaki 2012, 80-83.)

Kehitysvammaisten henkildiden itsemaardaamisoikeuden toteutumista tutki myos
Mattila sosiaalialan opinndytetydssaan. Tutkimuksen aineisto kerattiin seka asumis-
palveluissa ettd pdivatoiminnoissa tyoskentelevia tyontekijoita haastattelemalla. Tut-
kimustuloksista selvida, etta tyontekijoiden omissa yksikdissa kehitysvammaisten
henkildiden itsemaaraamisoikeus nahtiin toteutuvan melko hyvin, mutta muuten sen
toteutumisessa nahtiin puutteita. Rajoittavina tekijoina nahtiin asukkaiden kehitysta-
so, lahiverkosto, asumismuoto, resurssien puute seka ihmisten asenteet ja arvot. Pa-
rantamisehdotuksiksi tyontekijat nostivat lisakoulutuksen, asennemuutokset, kom-
munikoinnin helpottamisen, kehitysvammaisten ihmisten mukaan ottamisen paatok-

sentekoon sekd lakimuutokset. (Mattila 2013; 9, 42-43.)
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Valimaki on puolestaan sosiaalialan opinnaytetydssaan vertaillut kehitysvammaisten
henkildiden ja ohjaajien nakemyksia itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta asumis-
palveluissa. Tutkimus toteutettiin haastattelemalla seka tyontekijoita, etta asiakkaita
samoilla itsemaaraamisoikeuteen liittyvilla kysymyksilla. Yllattavaa oli, ettei tutkimuk-
sen mukaan asukkaiden ja ohjaajien nakemykset keskimaarin juuri eronneet toisis-
taan. ltsemaaraamisoikeuden toteutuminen jai tulosten perusteella tassakin tutki-

muksessa suhteellisen heikoksi. (Valimaki 2012, 23-29.)

Kehitysvammaisten henkildiden itsemaardaamisoikeus on ollut esillda myds mediassa ja
yhteiskunnallisessa keskustelussa. Esimerkiksi helmikuussa 2015 Yle TV2:sella esite-
tyn kehitysvammais-illan myota. Ohjelmassa heratettiin keskustelua kehitysvammais-
ten ihmisten oikeuksista; asumisen, elamisen, tyon, seksuaalisuuden ja perheen pe-
rustamisen saralla. (Kehitysvammais-ilta 2015.) Pertti Kurikan Nimipdiva — yhtyeen
paasy Euroviisuihin vuonna 2015 nosti myds paljon keskustelua sosiaalisessa medias-

sa kehitysvammaisten henkildéiden asemasta ja oikeuksista Suomessa.

Kehitysvammaisten henkildiden oikeuksien ollessa esilla yhteiskunnallisissa keskuste-
luissa seka tulossa olevan itsemaaradamisoikeuslain (HE 28.8.2014/108) perusteella,
tdman opinndytetydn aiheen voidaan sanoa olevan ajankohtainen. Aikaisempien tut-
kimuksien perusteella kehitysvammaisten ihmisten itsemdaraamisoikeuden toteutu-
misessa vammaispalveluissa voidaan olettaa olevan viela paljon kehitettavaa. Jotta
muutosta voi tapahtua, on tarkeaa, ettd itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta yksi-

koissa keskustellaan.
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7 Tutkimuksen toteutus

7.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Taman opinndytetydn tarkoitus on herattaa asumispalveluiden tyontekijéiden ajatuk-
sia kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeudesta ja nostaa keskustelua ai-
heesta. Tutkimuksen tavoitteena on selvittaa, millaisena tyontekijat nakevat kehitys-
vammaisten aikuisten itsemaaraamisoikeuden toteutumisen asumispalveluissa talla
hetkella, ja miten he ajattelevat sen toteutuvan tulevaisuudessa. Tavoitteena on myos
selvittdaa, mitka ovat tyontekijoiden mukaan itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen
liittyvat haasteet ja rajoitetaanko kehitysvammaisia henkil6ita asumisyksikoissa. Toi-
veena on, ettd tyontekijoiden valinen keskustelu ja ajatukset kannustaisivat heita
pohtimaan kehitysvammaisten henkiléiden itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen
liittyvia asioita, ja sita tulisiko joitain toimintatapoja tahan liittyen heidan omassa yk-

sikdssaan mahdollisesti muuttaa.
Opinndytetyossa etsitddn vastausta kahteen tutkimuskysymykseen:

1. Miten kehitysvammaisten aikuisten itsemaaraamisoikeus toteutuu tyontekijoiden

nakokulmasta asumispalveluissa talla hetkelld, ja tulevaisuudessa?

2. Mitka ovat tyontekijoiden mukaan itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen liittyvat
haasteet, ja rajoitetaanko kehitysvammaisten henkildiden toimintaa asumisyksikois-

sa?

7.2 Tutkimusmenetelmat ja aiheen rajaus

Tassa tutkimuksessa kaytetaan kvalitatiivista, eli laadullista tutkimusotetta, haastatte-
lemalla asumispalveluiden tyontekijoita kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraa-

misoikeuteen liittyvilld kysymyksilld. Laadullisessa tutkimuksessa aineistonkeruun te-
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kee tutkija itse. Keskeista laadullisessa tutkimusotteessa on, etta tutkittavaa ilmiota
pyritdan ymmartamaan. Aineistoon liittyvat nakokulmat ja tulkinnat kehittyvat tutki-
jan tietoisuudessa vahitellen tutkimusprosessin edetessa. Laadullisessa tutkimukses-
sa sen vaiheet eivat valttamatta alussa ole selkedsti jasennettavissa, vaan tutkimus-
menetelmaa koskevat ratkaisut voivat muotoutua vahitellen tyon edetessa. (Kiviniemi

2007,70.)

Rajaus on keskeinen osa onnistunutta laadullista tutkimusta, silla kun tutkijan mielen-
kiinto kohdistuu liilankin moniin kohteisiin, liittyy tdhdn samalla hajanaisuuden riski.
Laadullisessa tutkimuksessa aiheen tarkastelu voi nakemyksen kehittyessa suuntau-
tua uusiin mielenkiinnon kohteisiin. (Kiviniemi 2007, 73.) Vaikka opinndytetyon ai-
heen saralta olisi mielenkiintoista tutkia myos esimerkiksi kehitysvammaisten henki-
I6iden ajatuksia heiddn itsemdardamisoikeutensa toteutumisesta, tama tutkimus ra-
jattiin tyontekijoiden nakdkulmaan. Osa haastateltavan lyhytaikaisen asumisen yksi-
kon asiakkaista oli lapsia, mutta tassa tutkimuksessa keskityttiin vain kehitysvammais-

ten aikuisten itsemaardaamisoikeuteen liittyviin kysymyksiin.

Tutkimuksessa kaytettiin myos fenomenologista tutkimusotetta. Fenomenologisessa
tutkimuksessa tavoitellaan toisen kokemusta tutkittavasta asiasta. Fenomenologinen
haastattelu on luonteeltaan mahdollisimman avoin, luonnollinen ja keskustelunomai-
nen tapahtuma, jossa haastateltavalle annetaan mahdollisimman paljon tilaa pukea
asioita omilla sanoillaan. (Laine 2007, 28; 37-38.) Avoimessa haastattelussa haastatte-
lija on vuorovaikutuksessa haastateltavien kanssa. Haastattelussa pyritaan antamaan
tilaa haastateltavan tuntemuksille, muistoille, mielipiteille ja perusteluille. Tallaisessa
haastattelussa jokin aluksi taysin merkityksettdmalta tuntuva asia saattaa muodostua
lopulta tarkedksi tutkimuksen kannalta. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009.)
Tallaisen menetelman voidaan katsoa sopivan hyvin tutkimukseen kehitysvammaisten
ihmisten itsemaaraamisoikeudesta, silla seka itsemaaraamisoikeuteen etta kehitys-
vammaisuuteen liittyy yleisesti paljon tuntemuksia, eettista pohdintaa seka mielipi-

teita.
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Haastatteluissa tyontekijoiden kanssa keskustelemalla oli tarkoitus saada mahdolli-
simman realistinen kuva asukkaiden itsemaaraamisoikeudesta asumisyksikoiden ar-
jessa. Tutkimukseen valittiin haastateltavaksi kolmen erilaisen asumismuodon tyonte-
kijoita, jotta itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta ja haasteista saataisiin laajempi
kasitys. Tyontekijoille annettiin vapaus valita haluavatko he osallistua ryhma- vai yksi-
I6haastatteluihin. Kuitenkin kaikki haastattelut toteutettiin lopulta ryhmamuotoisina.
Ryhmakeskustelujen tavoitteena oli herattda aitoa keskustelua itsemaaraamisoikeu-
teen liittyvista asioista tyontekijoiden valilla. Tallaista vuorovaikutusta ei olisi voinut
saavuttaa esimerkiksi lomakekyselyn valityksella. Yksil6haastatteluissa jotkut ryhma-

keskusteluissa hiljaisemmat olisivat voineet saada danensa enemman kuuluviin.

7.3 Tutkimusaineiston kerdaaminen ja analysointi

Haastatteluihin osallistui kolmen eri yksikon, ryhmakotiasumisen, tukiasumisen seka
lyhytaikaisen asumisen, tyontekijoita. Haastatteluihin osallistui kaikkiaan 17 tyonteki-
jaa. Haastattelut toteutuivat ryhmahaastatteluina yksikoissa tyopaivan aikana. Haas-

tattelut danitettiin osallistujien luvalla.

Keskusteluissa mukana haastattelijalla oli muistilista (liite 1) erilaisista keskustelun ai-
heista. Listan tarkoitus ei kuitenkaan ollut maarata haastattelujen kulkua, vaan toimia
haastattelijan tukena keskustelussa ja muistiinpanojen laatimisessa. Toivottavaa oli,
ettd tyontekijoiden ajatuksista nousisi keskustelujen aikana my6s uusia, listalta puut-
tuvia, aiheita itsemaaraamisoikeuteen liittyen, joita haastattelija ei osannut ennen
haastatteluja ajatella. Listaa seuraamalla haastattelija pystyi varmistamaan, etta kai-

kissa haastatteluissa keskustelu Idhti liikkeelle samoista |ahtokohdista.

Haastattelujen vastauksia analysoitiin teemoittain. Haastatteluaineiston analysointi
alkaa jarjestamalla aineisto teemoittain, eli poimimalla jokaisesta vastauksesta tee-
maan liittyvat kohdat (Eskola 2007, 169-170). Taman tutkimuksen vastausten tee-

moiksi nousivat itsemaaraamisoikeuden toteutuminen, itsemaaraamisoikeuden ra-

joittaminen ja haasteet seka itsemaaraamisoikeuden toteutuminen tulevaisuudessa.
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Haastatteluissa heranneet keskustelunaiheet jaoteltiin ensin pienempiin ryhmiin, ku-
ten esimerkiksi hygienia, rahankaytto, pukeutuminen ja rajoittaminen. Nain keskuste-
luista voitiin 16ytaa yhdistavia tekijoita ja niista saatiin koottua johdonmukainen teks-

ti. Taman jalkeen aiheet yhdisteltiin suurempien teemojen alle,

Tutkimustulosten esittelyssd on muotoiltu haastatteluissa kaytya keskustelua tekstik-
si, ja tekstin tueksi on nostettu esille myds suoria lainauksia keskusteluista. Siteerauk-
siin on merkitty koodeilla, kuka tydntekija sen on sanonut. R-koodilla tarkoitetaan
ryhmakodin tyontekijaa, T-koodilla tukiasunnon tyontekijaa ja L-koodilla lyhytaikaisen
asumisen tyontekijaa. Siteerauksessa olevien koodien tarkoitus on tuoda nakyvaksi,
etta tutkimustuloksissa on pyritty huomioimaan kaikkien haastatteluihin osallistuvien
tyontekijoiden ja yksikoiden ajatuksia tasapuolisesti. Tutkimustuloksia lukiessa on
hyva huomioida, etta kaikissa yksikoissa asukkaat olivat hyvin eri tavoin apua tarvitse-
via. Siteeraukset eivat valttamatta koskeneet kaikkia yksikon asukkaita, ja jotkut sitaa-

teista saattoivat koskea vain yhden haastateltavan yksikon tilannetta.

8 Tutkimustulokset

8.1 Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Yksikdissa pyritdaan kunnioittamaan asukkaiden itsemadraamisoikeutta. ltsemaaraa-
misoikeuden toteutuminen kuitenkin vaihtelee tyontekijoiden mukaan todella paljon

asukkaasta riippuen.

"Tuetaan asukkaan omia valintoja ja annetaan asukkaiden Idhtékohtai-

sesti tehdd omien valintojensa mukaan." (L1)
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"Osa saa pddittdd itse melkein kaikesta ja osa ei melkein mistéidn. Se riip-

puu paljon asukkaasta." (T1)

Tyontekijoiden mukaan arjessa tulee usein vastaan tilanteita, joissa joutuu mietti-
maan itsemadraamisoikeuteen liittyvia asioita, ja oikeaa tapaa toimia. Yhteisia peli-

saantoja tilanteisiin mietitdan paljon, mutta nekdan eivat aina toimi.

"Arkisissa tilanteissa itsemdidirdiéimisoikeuteen liittyviit asiat mietityttévdt

todella paljon, joka péivd." (T2)

"Tilanteisiin ei ole valmista muottia, koska kaikki asukkaat ja tilanteet
ovat niin erilaisia. Joutuu menemddn aina tilanteen mukaan ja jilkeen-

pdin miettimddn tekiké oikein." (L1)

Hygieniaan liittyvat asiat mietityttivat tyontekijoita paljon. Jos asukas ei itse ymmarra
tarvetta peseytymiseen, hanet voidaan vieda pesulle omasta tahdosta riippumatta.

Rajoja hygieniaan puuttumiseen joudutaan miettimaan paljon.

"Joidenkin kanssa joudutaan jatkuvasti esimerkiksi ohjaamaan fyysisesti
vessaan, jos asukkaalla tulee esimerkiksi pissavahinko housuihin. Asukas-

ta ei se vilttdmdttd itsediéin hdiritse, mutta on se ikévééd myds kanssaeld-

jille." (R2)

"Jos asukas ei halua kédydd suihkussa tai pestd hampaita héntd voidaan
suostutella, muttei pakottaa. — Asukkaan pitdisi itse ymmdrtéd esimerkik-

si hygienian merkitys, mutta joidenkin kanssa se on haastavaa." (L4)

"Jos asukas ldhtee likaisena téihin, sanominen tulee usein asumisyksikén

tyontekijoille, eikd asukkaalle itselleen." (R7)

Moni asukkaista saa paattaa paivittdisesta pukeutumisestaan itsenadisesti. Tyontekijat
eivat puutu asukkaiden pukeutumistyyliin, mutta joillekin omaiset maarittelevat mil-

laisiin vaatteisiin tulee pukeutua. Joidenkin asukkaiden kohdalla pukeutumiseen jou-
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dutaan puuttumaan, jos he eivat esimerkiksi ymmarra pukeutua saan tai vuodenajan
mukaisesti. Omassa huoneessaan asukas voi pukeutua, tai olla pukeutumatta, tahton-

sa mukaan, mutta yhteisissa tiloissa tulee ottaa huomioon myods muut asukkaat.

"Jotkut omaiset saattavat vaikuttaa jopa siihen minkd vdrisen paidan asu-

kas laittaa pddlleen." (T1)

"Osa asukkaista voisi IGhted esimerkiksi ulos ilman kenkid, jos ohjaaja ei

huolehtisi pukeutumisesta." (R4)

"Itsekkin valitsevat vaatteita, mutta vilillé pukeutumisessa on myds aika-

moista johdattelua." (L2)

Vaatteita ostetaan asukkaasta riippuen tyontekijan kanssa yhdessa tai omaisten kans-

sa. Osa hoitaa ostokset my0s itsenaisesti.

"Vaikka ostosreissut olisivat asukkaille hyvéksi esimerkiksi kuntoutuksen-
kin kannalta, jotkut omaiset voivat sanoa, ettei ostosreissuja yksikéstd

saa tehdd, koska oikeanlaisia vaatteita ei osata ostaa. Tdllaiset asioinnit
olisivat kuitenkin osa normaalia aikuisuutta ja itsendisen eldmdn taitojen

opettelua." (R5)

Asukkaan sydmiseen voidaan puuttua, jos asukas ei itse ymmarra tarvetta syod3, tai
han syo todella suuria annoksia. Tyontekijat voivat antaa kasvatuksellisia suosituksia,
siitd miten sydminen voi vaikuttaa hyvinvointiin. Kaupasta asukkaiden omaan asun-
toonsa ostamien ruokien syomista ei juurikaan voi seurata. Omaiset kuitenkin usein

toivovat, ettd asiakkaan ruokailuja ja alkoholin kayttoa seurataan.

"Yksikdn ruokailuissa syémisté seurataan. Katsotaan, ettd syddddn suurin

piirtein kohtuudella. Joillekin tyontekijé kokoaa ruoka-annoksen.' (R4)
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"Jos tyéntekijé ei valvo asukkaan alkoholin kédyttéd, omainen saattaa
syyttdd heitteelle jitostd, vaikka oikeasti tyéntekijélld ei olisi edes oikeut-

ta valvoa tdysi-ikdisten asukkaiden alkoholinkdyttéd." (T1)

Asukkaiden rahankayttd on paljolti edunvalvojan tai omaisten kasissa. Rahan kaytto

on valvottua, eika sitd saa kdyttaa arjessa tdysin vapaasti.

"Rahan kéyttd on haastava aihe. Joko sitdi ei ole, tai sitten on ja sitd pitdd
valvoa tyéntekijoiden tai omaisten taholta. Télld hetkelld rahat ovat
omaisten takana, tai tydntekijéiden takana, jolloin rahaa annetaan edun-
valvojan ohjeiden mukaan séénnéstellen. Jos asukkaalla on joku meno,
niin hén voi pyytdd omaiselta tai tydntekijéltd tietyn rahan siihen. Vapaa-

ta kdyttérahaa ei oikeastaan ole." (T3)

"Asukkaalla on jaksolle tullessaan yleensd lompakossaan kéteistd, jota

voidaan jakson aikana kdyttdd sen verran kun sitd on." (L4)

"Puhuttaa pitdisiké tukiasukaan saada kéyttéd kuukaudenvarat kerralla
esimerkiksi tupakkikartonkiin, jos hdn ei ymmdirrd ettei sen jélkeen ei ole

rahaa mitd kéyttdd." (T1)

Ryhmaékodissa asukkaiden puhelimet ovat osittain tyontekijoiden sailytyksessa omais-
ten toiveesta. Tyontekijat sailyttavat asukkaiden ladkkeita kaikissa yksikoissa osittain,

mutta jotkut asukkaista huolehtivat myos itse ladkkeistaan.

"Omaiset ovat ostaneet ehkd viidennentoista puhelimen tai tietokoneen
siksi, ettd aikaisemmat ovat lentéineet seinddn ja hajonneet. Toivovat,
ettd niitd sdilytetddn ohjaajien takana. Toisaalta yhteydenpitoa ei tulisi
rajoittaa, ja asukkaalla tulisi tulla oikeus kéyttdd puhelinta koska haluaa.

" (R2)
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Asukkaat voivat halutessaan valvoa mydhaan omissa huoneissaan kaikissa yksikoissa.
Yhteiset tilat suljetaan tiettyihin kellon aikoihin yorauhan sailyttamiseksi. Joidenkin

asukkaiden unirytmiin yritetaan valilla vaikuttaa pitkittamalla nukkumaanmenoaikaa.

"Iltapala tarjoillaan vasta tiettyyn aikaan, jottei asukas menisi nukku-
maan todella aikaisin ja herdisi jo aamu viideltd, ja sitten joudu odotta-
maan pdivén alkamista monta tuntia. Télld on tarkoituksena pitéé asuk-
kaan stressitasoa alhaisena, jotta vdiltyttdisiin esimerkiksi mahdollisilta

véikivaltatilanteilta, jos asukkaalla on tiedettyd vékivaltaisuutta." (R4)

Asukkaiden herattdaminen nosti paljon keskustelua tyontekijéiden kesken. Toihin [ahto
tuottaa osalle asukkaista vaikeuksia ja arjessa tapahtuu paljon suostuttelua téihin Iah-
toon. Asukkaiden vastuu mietitytti tyontekijoita, koska usein asukkaille ei tule min-

kdanlaisia seuraamuksia siitd, jos he jattavat menematta toihin.

"Ei véikisin revitd ylds, mutta kdydddn herdttelemdssd. Jos haluaa nukkua

pitkddin pitdisi periaatteessa olla oikeus siihen." (L3)

"Useat eivdt haluaisi ldhted, jos saavat itse valita. Kuitenkin téihin pdds-

tessddn ovat usein tyytyvdisid siitd, ettd IGhtivdit' (R6)

"Asukkaiden on helppo jéddd pois téistd, koska siitd ei vilttdmdéttd tule
mitddn seurauksia. Voivat periaatteessa sanoa koska vain jéévéinsé kotiin

kun ei huvita. — Osa kdy téissd kuitenkin hyvin mielellédn." (T4)

Vapaa-ajan toiminnasta asukkaat saavat paattaa vaihtelevasti. Jotkut asukkaat voivat
turvallisuussyista tarvita tyontekijan mukaan esimerkiksi ulkoiluun, jolloin mahdolli-
suudet ulkoiluun ovat riippuvaisia tyontekijoiden ajasta. Harrastuksista asukkaat saa-

vat paattaa vaihtelevasti.

"Ulkoillessa joidenkin asukkaiden kanssa on pakko ohjata kddestd pitden,

ettei juokse auton alle." (R4)
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"Jotkut pddttdd kaikki harrastuksensa itse. Joillakin puolestaan tosi paljon
harrastuksia ja on ilmaissut itse ettei jaksaisi kaikkia. Omaiset haluavat,

ettd asukas joka pdivd tekisi jotakin." (T2)

"Osa kdy ihan itsendisesti harrastuksissa jaksolla ollessaan." (L3)

YksikOissa jarjestetdaan asukkaille yhteistd toimintaa, johon osallistuminen on vapaa-
ehtoista. Joidenkin asukkaiden omaiset vaikuttavat toimintaan osallistumiseen. Yhtei-

nen toiminta suunnitellaan asukkaiden mielenkiintojen pohjalta.

"Asukkaat saavat itse ehdotella tekemistd. Yleensd ohjelmatarjonta tulee-

kin asukkailta itseltddn. Esimerkiksi elokuviin IGhté tai konserteissa kdymi-

nen." (L1)

"Tehdddn yhdessd jotain, niin joutuu miettimddn onko asukkaan oman
halun mukaan, ettd haluaa Idhted elokuviin, vai onko se ettd omainen sa-
noo ettd on Iéhdettévd. Asukas voi sanoa myés, ettd haluaa Idhted johon-

kin, mutta omainen sanoo, ettd ei Idihde, jolloin usein asukas jéittéd ldhte-

méttd." (T2)

Yksikoissa tapahtuu jonkin verran myos tyontekijoiden valikointia. Asukas voi kieltdy-
tya yhteistyosta joidenkin tyontekijoiden kanssa. Keskustelua heratti se, pitdisiko

asukkailla olla mahdollisuus valita ohjaava tydntekija.

"Asukas saattaa kieltdytyd yhteistyéstd joidenkin tyéntekijbiden kanssa.
Tauottamalla tilanteet mennddn yleensd loppuun saman ohjaajan kanssa

ja sitten voidaan tehdd vaihto." (R4)

8.2 Iltsemaaraamisoikeuden rajoittaminen ja haasteet

Rajoittamista tapahtuu jossain muodossa kaikissa yksikoissa. Valilla tyontekijat voivat

jopa huomaamattaan kavelld asiakkaan itsemaaraamisoikeuden yli.
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"Rajoittaminen on vadlilld niin jokapdivdistd, ettei sité vélttdmdttd ymmdr-
retd tapahtuvan. Arkisissa pddtoksissd saatetaan huomaamatta tehdd

valintoja asukkaan puolesta." (R1)

"Rajoja rajoittamiseen joutuu miettimddn paljon. Tyéntekijéiné joutuu
usein pohtimaan rajoitinko liikaa. — Varsinkin lain tulo herdttéinyt mietti-

mddn." (T2)

Rajoittamista voidaan perustella esimerkiksi asukkaan ja muiden asukkaiden hyvin-
voinnin tai turvallisuuden suojaamisella. Vaikka rajoittamista tapahtuu valilla huo-

maamattakin, silld usein on taustalla hyvat perustelut.

"Suurin osa rajoittamisesta on perusteltua. Esimerkiksi rajoittamisen tar-
koitus voi olla jonkun tiedetyn kéytéksen ennaltaehkdisyd. Tilanteiden en-

nakoiminen on todella térkedd, niin ettei tarvitse kéyttéd pakkotoimia."

(R4)

Tyontekijoiden mukaan asukkaan itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen vaikuttaa
rajoittavasti usein asiakkaan ymmarryskyky. Ymmarryskyvyn ollessa matala, asukas ei
valttamatta ymmarra aiheuttavansa muille henkil®ille tai itselleen vahinkoa, jolloin

hdnen tekemistdan joudutaan rajoittamaan.

"Jos asukkaan ymmdrryksen taso on matala, héintd kohdellaan tietyissd
asioissa kasvatuksellisesti. Samalla tavalla kuin vanhempi sanoo lapsel-
leen, ettd dlé koske siihen hellaan, se on kuuma. Ei silloin ajatella, ettd

lapsella olisi oikeus koskea kuumaan hellaan." (R6)

"Rajoittamisen tarve riippuu paljon asukkaan ymmdrryskyvystd. Jotkut
ymmdirtdvdt jdrkipuhetta ja toisia saattaa joutua rajaamaan fyysisestikin,

jos eivit ymmdirrd tekojensa seurauksia." (L3)

Ryhmakotiasumisessa ja lyhytaikaisessa asumisessa asukkaan liikkumista rajoitetaan

esimerkiksi lukituilla ovilla, joihin asukkailla itsellaan ei ole avainta.
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"Yhden asukkaan vuoksi voidaan rajoittaa myéds useiden muiden liikku-
mista. Asukkaiden huoneiden ovet, ja yhteiset tilat ovat ulkoapdin lukos-
sa. Osa asukkaista pystyisi kuitenkin ehké huolehtimaankin itse oman

huoneensa avaimesta. Nyt pyytdvit tyéntekijin avaaman oven." (R1)

Yhteisissa tiloissa on kaikkia asukkaita rajoittavia yhteisia saantoja, jotka ovat osittain

[ahtoisin asukkailta ja osittain tyontekijoilta.

"Esimerkiksi se, ettei ruoka-aikaan katsota televisiota on tullut asukkaan
toiveesta. Ohjaajilta on tullut yhteisten tilojen sulkemisajat, yéllisen ajan

rauhoittamiseksi." (T2)

"Intiimit asiat, kuten kuhertelut ja puhelimeen puhumiset, hoidetaan

omassa huoneessa muita asukkaita ajatellen." (T1)

Tyontekijoiden mukaan asukkaan itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen vaikuttaa
paljon omaisten tahto. Tyontekijat joutuvat usein pohtimaan ovatko tulleet toiveet
todellisuudessa asukkaan vai omaisen toiveita. Jotkut omaiset ovat tottuneet paatta-
maan kaikista omaistensa asioista ja heidan on vaikeaa ymmartaa sitd, ettei heilld ole

oikeutta vaikuttaa kaikkiin aikuisen asukkaan asioihin.

"Jotkut asukkaat sanoneet, ettd mind itse haluaisin, mutta omaiset jarrut-
televat. Nyt ruvettu kiinnittéimddn enemmdéin huomiota siihen kenen tah-

don mukaan pitdisi mennd." (T2)

"Jotkut asiakkaista eivit ole saaneet koskaan tehdd itsendisié pddtéksid,
vaan kaikki on pdétetty aina puolesta. Heille pééitéksen tekeminen on
hankalaa ja turvautuvat valinnoissaan usein totutusti muihin. Asukas ei
vdlttémdttd osaa sanoa edes lempivdriéidn, ilman toisen mielipidettd."

(T1)

"Omaisen tahtoa kuunnellaan aika paljon. Usein asukkaalle sanotaan, jos

omainen on esittédnyt jonkun toiveen, jonka mukaan menetelldén." (R2)
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Omaiset haluavat tietdaa asukkaiden asioista ja usein niista kerrotaankin omaisille. Kui-
tenkin jos asukas ei halua jostain asiasta kerrottavan hanen tahtoaan kunnioitetaan.
Ennen asioita kerrottiin huolettomammin, mutta nykyaan kiinnitetdaan enemman
huomiota siihen, mista asioista voidaan puhua. Usein asukkaalta kysytaan saako

omaiselle kertoa hanen asioistaan.

"Jos omaiset kysyviit miten on mennyt niin usein kerrotaan. — Valilld halu-
taan tietdd jopa toisten asukkaiden asioita, eikd vélttamdttd ymmédrretd

tydntekijén vaitiolovelvollisuutta." (L1)

"Jotkut asukkaat osaavat sanoa jos eivdt halua jostain tietystd asiasta

omaisille kerrottavan." (R3)

"Palvelusuunnitelmapalaverissa voidaan sopia kaikkien Iéisné ollessa mis-
td asiakkaan asioista omaisille voidaan kertoa. Asiakkaan mielipiteeseen

saattaa kuitenkin usein vaikuttaa se ketd palaverissa on paikalla." (T4)

Tyontekijoiden mukaan yksikoissa olisi tarvetta avoimempaan keskusteluun asukkai-

den itsemaaraamisoikeudesta omaisten kanssa.

"VGhdén tullut rohkeutta puhua omaisille asukkaan oikeuksista, kun yksi-
kéissd ollaan tajuttu kuinka suuressa roolissa omaiset ovat olleet. Aluksi
sitd ei edes tajunnut kun omaiset ovat olleet koko ajan niin paljon mukana

kaikessa." (T1)

8.3 Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen tulevaisuudessa

Tyontekijat uskovat asukkailla olevan tulevaisuudessa enemman paatdsvaltaa omissa
asioissaan. Kun yksikdihin tuli tieto uudesta itsemaaraamisoikeuslaista, itsemaaraa-
misoikeuteen liittyviin asioihin on alettu kiinnittdamaan enemman huomiota. Itsemaa-

raamisoikeuksien vahvistumisen nahtiin olevan padosin positiivinen asia.
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"Nyt on mietitty paljon enemmdin itsemddiréiéimisoikeutta, sen jélkeen kun
itsemddrddmislaista on alettu puhumaan. Aikaisemmin sité ei ehkd mie-

tittykddn arjessa niin paljoa." (T2)

"Joillakin vammaisilla henkilGillé ei ole mahdollisuutta itsendistyd. Laki
nostaa esille téirkeitd oikeuksia, ja varmasti lisdd itsemddirddmisoikeuden

huomioimista." (L1)

"Hyvd asia, ettd herdtetdidin ajatuksia itsemddrdiéimisoikeudesta ja sen
kautta voidaan asiakkaiden oikeuksia liséitd. Jatkossa kiinnitetddn var-
masti enemmdn huomiota siihen, ettd rajoitettaisiin todella vain perustel-

lusti." (R1)

Tyontekijat toivoivat, ettd asukkaiden oikeuksien vahvistuessa itsemaaraamisoikeus-
lain myota, myods omaisille jarjestettaisiin jonkinlaista tiedotusta tai koulutusta asuk-

kaiden oikeuksista.

"Tavallaan laki on helpotus. Tehdddn néikyvéimmdksi se etteividt omaiset
tai muutkaan ihmiset voi pddttdd niin paljoa aikuisen ihmisen asioista. —

Kunhan ndmd oikeudet vain ymmdrrettdisiin." (T3)

"Jdnnittdd valmiiksi kun tietdd, ettd keskusteluja itsemddrddmisoikeudes-
ta on ldhitulevaisuudessa omaisten kanssa kéytédvd. Osan kanssa menee
varmasti tosi hyvin, etteivdt olekaan osanneet vain ajatella asiaa siltd
kannalta, mutta sitten taas veikkaan, ettd osan kanssa voi tulla aika han-

kalaa." (R2)

Rajat itsemaaraamisoikeuden toteutumiselle ja sen hyvaksytylle rajoittamiselle tule-

vaisuudessa olivat tyontekijoille vield haasteellisia ymmartaa.
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"Jos asukas ei ymmdrrd omaa etuaan pitdisiké hénen jatkossa silti antaa
tehdd ihan mité mieleen tulee. Jos rajataan, niin pystytddnké rajaamista
perustelemaan tarpeeksi hyvin. Vaikka perustelu on meilld selvd ja hyvié

se ei vélttdmdttd ole riittdvd lain edessd." (R2)

"Kuitenkin varmasti jatkossakin pystytddn rajaamaan perustellusti, eikd

asiat tule olemaan niin mustavalkoisia kuin milté ne vield tuntuvat." (R1)

Tyontekijat kokivat, ettd tulevaisuudessa kehitysvammaisilla henkil6illda on varmasti
paremmat mahdollisuudet itsendistymiseen. Lyhytaikaisten asumisenyksikéiden nah-

tiin osaltaan edistavan asiakkaan itsendistymista ja itsemaaraamista jo lapsesta lah-

tien.

"Jo nuorena asumisyksikéssd jaksoilla kdyminen tavallaan auttaa asia-
kasta itsendistymisessd. -- Jo tarhassa ja koulussa harjoitellaan valintojen
tekemistd. Ennen siihen ei kiinnitetty niin paljion huomiota kuka tekee ke-

hitysvammaisen henkilén valinnat." (L1)

"Nuoret asiakkaat osaavat usein sanoa paremmin omat mielipiteensd.

Nykyddn ollaan paljon tietoisempia oikeuksista." (T3)

"Asukkailla, jotka eiviit ole tottuneet tekemddn omia valintoja, on var-
masti vaikeaa sanoa omia mielipiteitd. — Ehkd vuosien pddstd pddtdksen

teko rupeaa luonnistumaan ja nuoremmilla asukkailla se on usein hel-

pompaa." (T1)
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9 Pohdinta ja yhteenveto

9.1 Tutkimustulosten yhteenvetoa

Tdssa luvussa vastataan opinndytetyon tutkimuskysymyksiin. Opinnaytetyossa etsit-
tiin vastausta siihen, miten kehitysvammaisten aikuisten itsemaaradamisoikeus toteu-
tuu asumispalveluissa tyontekijoiden nakdkulmasta talla hetkelld, ja miten he ajatte-
levat sen toteutuvan tulevaisuudessa. Tutkimuksessa selvitettiin myos sita, mitka ovat
itsemaaraamisoikeuden toteutumisen haasteet ja rajoitetaanko kehitysvammaisia

henkil6ita asumisyksikoissa.

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa sita, milla tavoin kehitysvammaisten aikuisten it-
semaaraamisoikeus toteutuu talla hetkella asumispalveluissa tyontekijoiden nakdkul-
masta. ltsemaaraamisoikeuden toteutumisen voidaan todeta tyontekijéiden mukaan
vaihtelevan paljon asukkaasta riippuen. Yksikoiden sisalld on paljon eroja. Osa asuk-
kaista saa paattaa lahes kaikesta itse, ja osa ei melkein mistdan. Itsemaaraamisoikeut-
ta kunnioitetaan yksikoissa ja asukkaita kannustetaan esittamaan omia mielipiteitaan.
Tyontekijoiden mukaan itsemaadraamisoikeuteen kiinnitetaan jatkuvasti enemman

huomiota ja siihen liittyvat asiat herattavat ajatuksia arjessa lahes paivittain.

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittda, mitka ovat itsemaaraamisoikeuden toteutumi-
sen haasteet. Tutkimustuloksissa itsemaaraamisoikeuden haasteeksi nousi toistuvasti
asukkaan ymmarryskykyyn liittyvat asiat. Jos asukas ei ymmarra omaa etuaan, tyon-
tekijat saattavat joutua rajoittamaan hanen toimintaansa. Asukas ei valttamatta ym-
marra aiheuttavansa vahinkoa itselleen tai muille, jolloin hyvinvointi ja turvallisuus
pyritdan suojaamaan. Usein asukkaan ymmarryskyvyn ollessa matala, tyontekijan oh-
jauksessa on mukana kasvatuksellinen ote. Asukas ei valttamatta ymmarra tarvetta
peseytymiseen, tai ymmarra tarvetta pukea kenkia jalkaan ulos mentdessa. Asukkaal-

la saattaa olla vaikeuksia ymmartaa esimerkiksi rahankayttéaan, jolloin han voisi kayt-
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taa koko kuukauden varat kerralla. Tallaisissa tilanteissa asukaan itsemaaraamisoi-

keutta rajoitetaan.

Omaisten vahva vaikutus asukkaan paatoksiin koettiin myds itsemaaraamisoikeuden
toteutumisen haasteeksi. Jotkut omaisista ovat tottuneet paattamaan asukkaan
asioista, eivatka he valttamattd anna asukkaalle mahdollisuutta tehda itsenaisia rat-
kaisuja, vaikka asukkaalla olisikin siihen kykyja. Jotkut omaiset vaikuttavat asukkaan
arkisiin paatoksiin hyvin vahvasti. Tallaisia paatoksia olivat esimerkiksi minkalaisia
vaatteita asukas kayttdaa, miten han viettda vapaa-aikaansa tai mihin han kayttaa ra-
hansa. Tyontekijat toivoivat jatkossa avoimempaa keskustelua asukkaiden itsemaa-
rédmisoikeudesta omaisten kanssa, jotta asukkaiden oikeuksista saataisiin yhteinen

kasitys.

Tavoitteena oli selvittaa, rajoitetaanko kehitysvammaisia henkil6ita. Tuloksista voi-
daan todeta rajoittamista tapahtuvan jossain muodossa kaikissa yksikdissa. Valilla ra-
joittaminen on niin jokapaivaista, ettei sita valttamatta edes ymmarreta tapahtuvan.
Arkisissa paatoksissa saatetaan huomaamatta tehda valintoja asukkaan puolesta.
Suurin osa rajoittamisesta kuitenkin on hyvin perusteltua. Asukasta voidaan esimer-
kiksi rajoittaa hanen tai muiden hyvinvoinnin tai turvallisuuden suojaamiseksi. Tyon-
tekijoiden mukaan rajoja rajoittamiseen joutuu miettimaan paljon. Tilanteisiin ei ole
valmiita ohjeita vaan ne joudutaan hoitamaan loppuun, ja sitten miettimaan toimit-

tiinko oikein.

Tutkimuksen tavoitteena oli myos selvittaa tyontekijoiden ajatuksia kehitysvammais-
ten ihmisten itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta tulevaisuudessa. Tyontekijat us-
kovat asukkailla olevan tulevaisuudessa enemman padatosvaltaa omissa asioissaan.
Rajat itsemaaraamisoikeuden toteutumiselle ja sen hyvaksytylle rajoittamiselle tule-
vaisuudessa olivat tyontekijoille vielad epaselvia. Pohdintaa heratti se, etta asiakkaan
etu ja hanen toimintansa voivat olla ristiriidassa keskenaan, mutta tulevaisuudessa
asiakkaalle pitaisi kuitenkin antaa enemman valtaa tehda omia valintoja. Tyontekijoi-
den mukaan itsemaaraamisoikeuteen liittyviin asioihin on kiinnitetty enemman huo-

miota, kun yksikoihin tuli tieto uudesta itsemaaraamisoikeuslaista (HE
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28.8.2014/108). Toiveena oli, ettd myos omaisille jarjestettaisiin jotain tiedotusta tai

koulutusta asukkaiden oikeuksien vahvistumisesta.

9.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

9.2.1 Tutkimuksen eettisyys

Boultonin mukaan eettisyyteen kuuluu hyédyllisyyden periaate, jonka mukaan tutki-
muksen tuloksella tulisi olla jotain hyotya (Boulton 2009, 35-38) . Taman tutkimuksen
tarkoitus ja hyoty on herattaa tyontekijoiden ajatuksia kehitysvammaisten ihmisten it-
semaaraamisoikeudesta ja nostattaa keskustelua aiheesta. Opinndytetyossa tutkittiin,
miten kehitysvammaisten aikuisten itsemaaraamisoikeus toteutuu tyontekijéiden na-
kdkulmasta nyt, ja tulevaisuudessa, seka selvitettiin sen toteutumiseen liittyvia haas-
teita ja yksikoissa tapahtuvaa rajoittamista. Tutkimuksen tarkoituksesta ja tulosten
hyodyttamisesta tulee informoida siihen osallistuvia, eika tutkimus ei saa aiheuttaa
harmia siihen osallistuville henkil6ille. Tutkimukseen osallistumisen tulisi olla vapaa-
ehtoista. (Boulton 2009, 35-38.) Ennen kutakin haastattelua tyontekijéita informoitiin

tutkimuksen tarkoituksesta ja heidan roolistaan siina.

Tutkimukseen osallistuvien henkilollisyytta tulee suojella. Varsinkin sosiaali- ja ter-
veysalan tutkimuksissa saatetaan kasitellda hyvin arkaluonteista tietoa, jonka salassa
pitdminen on tutkijoiden vastuulla. (Boulton 2009, 39-40.) Yksityisyyden kunnioitta-
minen tutkimuksessa tarkoittaa sitd, etta jokaisella henkil6lla on oikeus paattaa mita
tietoja he antavat itsestdan. Yksittdiset tutkittavat eivat saa olla tunnistettavissa tutki-
musteksteissa. (Kuula 2011, 64.) Taman opinnayteyon tutkimustuloksia kasiteltiin tee-
moittain, paljastamatta kenenkaan tyontekijan henkilokohtaisia mielipiteita. Tutkitta-
vien yksikoiden ja tyontekijoiden seka asiakkaiden yksityisyydensuojaksi tutkittavien
yksikdiden nimia ei mainita tutkimusteksteissa. Tutkimuksen lopuksi kaikki aineiston-

keruuseen liittyva materiaali tuhottiin, yksityisyyden ja tietosuojan sailymiseksi. Opin-
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ndytetyon prosessin aikana keskusteluihin liittyva aineisto ja materiaali olivat ainoas-

taan tutkijan ja haastateltavien valisia.

9.2.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuuden arviointia voidaan pitaa tarkeana, koska jokaisen tutki-
muksen luotettavuus seka patevyys ovat tutkimuskohtaisia. Tutkimuksen luotettavuu-
teen on olemassa erilaisia mittareita. Esimerkiksi sellaista tutkimusta, jossa useat sa-
maa aihetta tutkineet henkil6t tulevat samaan lopputulokseen, voidaan pitaa erityi-
sen luotettavana. My6s samaan tutkimustulokseen paatymiseen useita kertoja, voi-
daan pitda luotettavan tutkimuksen mittarina. (Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2004,
213.) Aikaisempien tutkimuksien perusteella voitiin todeta kehitysvammaisten henki-
I6iden itsemaadraamisoikeuden toteutumisen olevan paaosin melko vahaista. Myds
tassa tutkimuksessa kehitysvammaisten aikuisten itsemaaraamisoikeuden toteutumi-

sessa voidaan todeta olevan viela paljon kehitettdvaa.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioiminen on usein paljon vaikeampaa
kuin maarallisen tutkimuksen. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan lisata
mahdollisimman tarkalla tutkimuksen vaiheiden selittamisella esimerkiksi aineiston-
keruun ja analysoinnin osalta. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa
voidaan pitad merkittavana sitd, etta tutkimuksen kulku ja tutkimustulokset ovat avoi-
mesti ja tarpeeksi monipuolisesti lukijan tiedossa. ( Tuomi & Sarajarvi 2009, 140-141.)
Taman tutkimuksen avoimuuden esimerkiksi tutkimusryhman rajauksessa ja tutki-
musmenetelmien kaytossa voidaan katsoa lisddvan luotettavuutta. Tutkimustulosten
esittelyssa kaytettiin tekstin tukena suoria lainauksia tyontekijoiden kanssa kaydyista
keskusteluista, minkd voidaan katsoa myos tuovan luotettavuutta tutkimustulosten
esittelyyn. Sitaateista voidaan huomata, minka yksikon tyontekijan kommentti on ky-
seessa. Tasta voidaan huomata, etta kaikkien yksikdiden tyontekijoiden nakemyksia
kasiteltiin tasapuolisesti, eivatka tutkimustulokset perustuneet vain yhden tydnteki-

jan tai yksikon ndakemyksiin.
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Tutkimuksen luotettavuutta voidaan mitata esimerkiksi reliabiteetin ja validiuksen
avulla. Reliabiteetilla tarkoitetaan sitd, etta tutkimus on mahdollisimman hyvin tois-
tettavissa, ja validiteetilla puolestaan sita, etta tutkimus mittaa sita asiaa, mita sen on
tarkoituskin mitata. (Hirsijarvi ym. 2004, 213.) Tata tutkimusta voidaankin pitaa luo-
tettava reliabiteetin kannalta, silla tutkimusta voitaisiin hyodyntda myos muissa asu-
misyksikoissa ja jatkossa mahdollisesti myos esimerkiksi kehitysvammaisten henkildi-
den tai heidan omaistensa haastatteluissa. Validiteettid arvioidessa tassa tutkimuk-
sessa voidaan todeta, etta tutkimukseen saatiin tyontekijoiltd melko laaja kuva itse-
maaraamisoikeudesta asumisyksikoiden arjessa. Haastateltavat yksikot olivat toisis-

taan poikkeavia, joka teki tutkimusaineistosta monipuolisen.

Ryhmakeskustelujen tavoitteena oli herattaa aitoa keskustelua tyontekijéiden valilla
itsemaaraamisoikeuteen liittyvista asioista. Haastattelutilanteesta pyrittiin tekemaan
mahdollisimman luonteva ja avoin. Tarkoituksena oli, etta tyontekijoiden ajatuksista
nousisi keskustelujen aikana uusia aiheita itsemaaraamisoikeuteen liittyen, joita haas-
tattelija ei osannut ennen haastatteluja ajatella. Tyontekijoiden ajatuksista nousi pal-
jon aiheita, joita haastattelun muistilistassa (liite 1) ei ollut, mutta jotka paatyivat tut-
kimusaineistoon. Naita olivat esimerkiksi omaisten vaikuttaminen asukkaan p&aatok-
siin, asukkaan ymmarryskyvyn merkitys, yksikdn yhteiseen toimintaan osallistuminen,
nukkumaanmeno ajat, téihin |ahto ja herdtykset, puhelimen kadyton rajoitukset seka
ladkkeiden sadilytys. Haastattelujen voidaan katsoa onnistuneen hyvin, silla keskuste-
lun kulku oli rentoa ja tyontekijat nostivat rohkeasti erilaisia nakemyksia itsemaaraa-

misoikeuteen liittyen.

Tutkimuksen luotettavuutta heikentaa se, ettd ryhmahaastattelun keskustelunomai-
suuden ja osallistujien maaran vuoksi tyontekijat eivat valttdmatta saaneet sanotuksi
kaikkea haluamaansa. Jotkut tydntekijat puhuivat paljon enemman kuin toiset. Haas-
tatteluissa oli mukana muutamia tyontekijoita, jotka eivat sanoneet juuri mitdan. Ta-
h&dn on voinut vaikuttaa esimerkiksi haastatteluiden ryhmamuotoisuus ja ryhmépai-
ne, tai se ettei tyontekija ole l0ytanyt keskustelusta sopivaa kohtaa kertoa ajatuksis-

taan. Ennen haastatteluja tyontekijoille annettiin mahdollisuus valita haluavatko he
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osallistua ryhma- vai yksilohaastatteluihin, mutta kukaan ei sanonut haluavansa yksi-

[6haastatteluun.

Taman opinndytetyon tuloksien luotettavuutta olisi voinut lisata esimerkiksi haastat-
telemalla kehitysvammaisia henkil6ita tai heidan omaisiaan itsemaaraamisoikeuden
toteutumisesta. Myds suurempi vastaajajoukko ja muiden yksikdiden tilanteen tutki-
minen lisdisi luotettavuutta. Naista edella mainituista aiheista voisikin tehda viela pal-

jon tutkimuksia kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeuteen liittyen.
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Liitteet

Liite 1. Muistilista haastatteluihin

Keskustelu danitetaan, kaikkien osallistujien luvalla, danite ei tule muiden kuin tutki-
jan kayttoon.

Tutkimusteksteissa ei mainita yksikdiden, eika tydntekijoiden nimia.

Opinnaytetyon lahtokohdat:

Aiheena on kehitysvammaisten aikuisten itsemaaraamisoikeus asumispalveluissa
tyontekijoiden nakokulmasta.

Kiinnostus aiheeseen ldhti tulossa olevasta itsemaaraamisoikeuslaista, jonka tulisi tur-
vata kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeutta entista paremmin.

Keskustelujen lahtokohdat:

Tutkimuksen tarkoitus ei suoranaisesti kehittda, vaan kartoittaa tilannetta.
Haastatteluissa keskustellaan itsemadaraamisoikeuden toteutumisesta.
Tarkoitus on keskustella arjesta.

Keskustelu on vapaamuotoista.

Keskustelu aiheita:

Puhuttaako arjessa?

Mistéa asioista asukas saa paattaa?/Milla edellytyksella?

Mista ei saa paattaa?/ Milla perusteella?

Pukeutuminen?

Ruokailut?

Vapaa-aika?/ Harrastukset?

Rahankaytt6?

Ketka vaikuttavat asiakkaan paatoksiin?

Onko tyontekijalla selvat ohjeet siitd, mihin asiakkaan asioihin saa puuttua?
Rajoitetaanko asukkaita? Miten ja milla perusteella?

Tulevaisuus?
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