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The aim of this study was to utilize international research on the fulfilment of self-
determination of disabled clients for the TAYS services for the disabled.

This thesis was implemented as a descriptive literature review, aiming to find out
how the self-determination of clients with mental disabilities is fulfilled in western
countries. Furthermore, to find out what means of support were used to
strengthen the self-determination of persons with intellectual disability in western
countries.

The material used for this literature review was searched through Diak Finna and
Ebsco databases. Six articles were chosen from the material using intake- and
exclusion criteria. Furthermore, content analysis was executed within themes.

The results of this literature review showed that there are major challenges to
carrying out self-determination with intellectually disabled clients.

The material of this literature review indicates that the type of living quarters and
premises, the amount of supportive personnel have a significant impact on the
quality of living for intellectually disabled persons in the housing services.

To conclude, it can be stated that the fulfilment of self-determination of the intel-
lectually disabled is a topic, on which more comprehensive research is needed.

Further studies are needed because to up-to-date research on this topic is not
found.
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1 JOHDANTO

Usein on itsestaan selvaa se, etta saa itse paattaa omasta elamastaan ja asiois-
taan. Saa paattaa mita vaatteita pukee paallensa, mita syd paivan aikana, mo-
neltako heraa tai menee nukkumaan. Kaikilla ei kuitenkaan ole kapasiteettia sa-
manlaisiin paatoksiin. Tama voi johtua esimerkiksi kehitysvammasta, ikaantymi-
sesta tai vaikkapa onnettomuudesta, jonka seurauksena alyllinen kehitys on joko
pysahtynyt tai taantunut. Ihminen ei valttamatta osaa tehda itsensa kannalta jar-

kevia ja turvallisia paatoksia.

Tassa opinnaytetydssa tarkastelemme kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeu-
den toteutumista kansainvalisten tutkimusten valossa. Itsemaaraamisoikeus on
perustuslaissa saadetty perus- ja ihmisoikeus. Se 16ytyy myds YK:n vammaisso-
pimuksesta seka kehitysvammalaista. (Tukiliitto, i.a.) Itsemaaraamisoikeus tar-
koittaa sita, etta yksilolla on oikeus paattaa ja maarata asioista, jotka koskevat
hanta ja hanen elamaansa. (Verneri, i.a -b.) Henkildn itsensa mielipide on selvi-
tettava kaikin mahdollisin keinoin. Kansainvalisyydella tarkoitamme tassa tyossa
lansimaisia tutkimustuloksia. Naiden tulosten perusteella tavoitteena on tutkia,
millaisia tukimuotoja kehitysvammaisille henkilGille on kaytdssa itsemaaraamis-

oikeuden tukemiseksi, ja miten ne toteutuvat.

Tyo on tehty yhteistydssa Tampereen yliopistollisen keskussairaalan kehitysvam-
mapalveluiden kanssa. Tarkoituksena on tuottaa heille materiaalia kansainvali-
sesta tutkimustiedosta liittyen kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteu-
tumiseen kehitysvammapalveluiden kehittamisen tueksi. Olemme rajanneet ai-
hetta tyon yhteistydkumppaneiden toiveesta laitoksissa asuviin kehitysvammai-

siin.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT JA KASITTEET

2.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuus merkitsee kehitysvammaiselle henkildlle ymmartamisen vai-
keutta, vaikeutta oppia uusia asioita, soveltaa oppimaansa seka hankaluutta hal-
lita omaa elamaansa. Suomessa on kaytossa WHO:n ICD- tautiluokitus, ja sen
mukaan kehitysvammaisuus maaritellaan tilaksi, jossa henkisen toiminnan kehi-
tys on hairiintynyt tai estynyt joko synnynnaisen tai kehitysiassa saadun sairau-
den, vian tai vamman vuoksi. Ymparistoon ja siihen sopeutumiseen liittyvissa asi-
oissa ja taidoissa ilmenee vaikeutta, kuten esimerkiksi arjen kaytannon taidoissa,
kommunikoinnissa, kyvyssa muodostaa ihmissuhteita, kyvyssa huolehtia omista

asioistaan seka tilanteen vaatimalla tavalla kayttaytymisessa (WHO 2010).

Kehitysvammaisuus on jaettu neljaan eri luokkaan: lieva, keskivaikea, vaikea ja
syva kehitysvammaisuus. Mita lievempi kehitysvamma on kyseessa, sita parem-
pia ovat ymparistoon sopeutumisen taidot. Lievasti kehitysvammaiset henkilot
oppivat useimmiten lukemaan ja kirjoittamaan, mutta ongelmia saattaa esiintya
esimerkiksi omien raha-asioiden tai paperiasioiden hoitamisessa. Keskivaikeasti
ja vaikeasti kehitysvammaiset tarvitsevat usein apua, tukea ja ohjausta toisilta
arkisissa toimissa esim. ruokailuissa, pesuissa, pukeutumisessa ja kodin ulko-
puolella likkumisessa. Syvasti kehitysvammaiset henkilot tarvitsevat apua kai-
kissa arjen toimissa (WHO 2010).

Alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on joko estynyt tai epa-
taydellinen. Tassa tapauksessa heikosti kehittyneita ovat erityisesti kehitysiassa
normaalisti ilmaantuvat taidot eli yleiseen alykkyystasoon vaikuttavat alylliset,
kielelliset, motoriset ja sosiaaliset kyvyt. Alylliseen kehitysvammaisuuteen voi liit-
tya tai olla littymattéd mita tahansa muita henkisia tai ruumiillisia hairiéita. (Ver-
neri.net i.a) Kehitysvammadiagnoosi asetetaan henkildlle kolmen eri ICD-10-tau-
tiluokituksen kriteerin mukaan. Ensimmainen naista on, etta tutkittavan henkilon
alykkyysosamaara jaa alle 70 toistetusti virallisesti standardoidussa alykkyysta-

sotutkimuksessa. Toinen kriteeri on, etta henkilon kasitteelliset, kaytanndlliset ja



sosiaaliset taidot eivat vastaa ikaryhman normaalia tasoa. Kolmannen kriteerin
mukaan kehitysvamman tulee ilmeta jo lapsuudessa tai nuoruudessa ennen ai-
kuisikaa. (Arvio 2018, 450.) Yleisesti on sovittu, etta alykkyysosamaaran ylaraja
on 70-75, koska tutkimuksessa on viiden pisteen virhemarginaali. Taman lisaksi
diagnoosia asetettaessa alykkyysosamaaraa tulee verrata suhteessa adaptiivi-
siin taitoihin. Vaikka henkilon alykkyysosamaara olisikin 75, mutta adaptiiviset
taidot ovat kuitenkin huomattavan heikot, henkil6 todetaan alyllisesti kehitysvam-
maiseksi. Jos puolestaan tutkittavan henkilon alykkyysosamaara on 65, mutta
hanella ei todeta puutteita adaptiivisissa kyvyissa, henkilda ei valttamatta diag-

nosoida alyllisesti kehitysvammaiseksi. (Patel & Brown 2017, s.250.)

Alyllinen kehitysvammaisuus jaetaan tautiluokituksessa asteisiin, ja ne ovat
lieva, keskivaikea, vaikea ja syva kehitysvamma (Huttunen 2018). Kehitysvam-
man aste maaritellaan adaptiivisten taitojen ja alykkyysosamaaran pohjalta seka
tarvittavan tuen maaran perusteella. Lievassa alyllisessa kehitysvammassa alyk-
kyysosamaara on 50—-70. Taman lisaksi han tarvitsee ajoittain tukea esimerkiksi
kotona, koulussa tai toissa. Keskivaikeasti alyllisesti kehitysvammaisen alyk-
kyysosamaara on 35-55, ja han tarvitsee tukea saannollisesti muttei kokoaikai-
sesti. Vaikean alyllisen kehitysvamman alykkyysosamaara on 20-40, ja tuen
tarve on ymparivuorokautista. Syvassa alyllisessa kehitysvammassa alyk-
kyysosamaara jaa alle 20-25 pisteen, ja tassa tapauksessa tuki voi olla jopa tay-

sin elamaa yllapitavaa. (Patel & Brown 2017, s.250-251.)

Aikuisialla saattaa ilmeta alyllista kehitysvammaa muistuttavia oireita, jotka luo-
kitellaan usein aivovammoiksi, koska aikuisen aivot ovat jo taysin kehittyneet.
Taman kaltaiset oireet saattavat puhjeta tapaturman tai jonkin sairauden vuoksi,
joka vaikuttaa vahvasti aivojen toimintaan. (Verneri.net 2023.) Kun alyllinen suo-
riutumiskyky heikentyy 18 ikdvuoden jalkeen voidaan puhua myos dementiasta.
Ikaraja ei kuitenkaan missaan tapauksessa vaikuta erityishuollon saamiseen
Suomessa, jonka tarve arvioidaan yksilOllisesti. Laaketieteellisesti kehitysvam-
maisuus nahdaan oireena tai oirekokonaisuutena, joka on peraisin aivojen kuori-
kerroksen toimintahairiésta. Aivojen kuorikerroksissa eri alueet osallistuvat eri toi-
mintojen saatelyyn. Nain ollen riippuen toimintahairion laajuudesta kehitysvam-

maan voi liittyd muitakin hairidita eri elinjarjestelmissa. Nama hairiot tunnetaan



myo6s nimella ’litdnnaisoireet”. (Verneri.net 2023.) Yleisimpia liitdnnaisoireita
ovat erilaiset neuropsykiatriset hairiot, puheen tuottamisen vaikeudet, epilepsia,
likuntavammat ja ennenaikainen vanheneminen. Jatkuva avun tarve arjessa
seka itsenaistymisen vaikeudet altistavat psykiatrisille hairidille, ja liikkumisen
hairiot sen sijaan altistavat hengitys- ja ruoansulatuselimiston toimintahairidille.
(Arvio 2018, 450.)

2.2 Kehitysvammaisuuden esiintyminen

Kehitysvammaisia henkilGita on noin yksi % vaestosta. Naista noin 70 % on lie-
vasti kehitysvammaisia, 20 % keskivaikeasti kehitysvammaisia, 10 % vaikeasti
tai syvasti kehitysvammaisia. Suomessa arvioidaan olevan noin 40 000-50 000
ihmista, joilla on kehitysvamma tai samankaltaisia tarpeita. Kehitysvammaisuus

on miehilla tavallisempaa kuin naisilla (Duodecim 2021).

Kehitysvammaisuus johtuu useimmiten synnynnaisista geneettisista oireyhty-
mista tai sairauksista, raskauteen tai synnytykseen liittyvista komplikaatioista tai
kehitysidssa saaduista vammoista tai sairauksista. Geneettiset oireyhtymat ja
sairaudet, jotka aiheuttavat kehitysvammaisuutta ovat harvinaisia. (Duodecim
2021) Kehitysvammaisuus todetaan moniammatillisen arvioin pohjalta. Neuro-
psykologin tai psykologin arviossa vaaditaan erittain heikkoa kognitiivista paatte-
lysuoriutumista, ettd se vastaa kehitysvammaisen suoritustasoa. Myos henkilon
erittdin hyvin tuntevien ihmisten haastattelun perusteella saadaan hyva kuva
siitd, millaisia ja miten merkittavia vaikeuksia ymparistoon sopeutumiseen liittyy.
Laakarin tehtavana on tutkia ja selvittaa kehitysvamman mahdollinen syy, ja to-
deta kehitysvammaisuus. Kehitysvammaisuus todetaan yleensa erikoissairaan-
hoidossa. Aikuisilla kehitysvammaisuutta voidaan usein arvioida myds erityispo-
liklinikoilla. Vaikea ja syva kehitysvammaisuus ovat yleensa todettavissa ennen
kouluikaa, mutta osalla lievasti kehitysvammaisista henkiloista se todetaan vasta
myohaisemmassa kouluiassa, tai jossain tapauksissa vasta aikuisialla. Oppimi-
seen liittyvat ongelmat ovat kuitenkin olleet havaittavissa selkeasti jo lapsuu-

dessa



2.3 Paatoksenteko ja tuettu paatdksenteko

Liberaali autonomian kasite maarittelee, etta valinnanvapaus on hyvin harkittu,
paatoksentekijan itsenaisesti ja yksildllisesti tekema. Fyson ja Cromby (2013)
huomauttavat, etta jos kehitysvammainen henkilo tekee mielekkaan paatoksen,
on valttamatonta, ettd he tuntevat vaihtoehdot, sen seuraukset ja etta valintaa
voidaan tarpeen mukaan muuttaa tai jopa peruuttaa tulevaisuudessa. Monet tut-
kimukset ovat osoittaneet, ettd vammaiset ihmiset tekevat huomattavasti vahem-
man paatoksia paivan aikana kuin heidan ei-vammaiset vastineensa (Wehmeyer
ym. 2020).

Kehitysvammaisille, joilla on vaikeuksia tehda valintoja, on kaksi tapaa mahdol-
listaa heidan osallistamisensa. Ensimmainen maaritelladn korvaavaksi paatok-
senteoksi ja toinen mahdollisuus on itse paatoksenteko. Korvaava paatoksenteko
tarkoittaa sita, etta tehdaan valinta sellaisen henkilon puolesta, joka ei siihen itse
kykene (Devi ym. 2011). Devin mukaan korvaavan paatoksen tekevan henkildon
tulee tietaa palvelun kayttajan toiveet, arvot ja uskomukset. Usein sukulaisia suo-
sitaan ensisijaisesti verraten sosiaalityontekijoihin tai sairaanhoitajiin. Toinen tar-
kea nakokohta on, etta valtakirja ei takaa paatoksenteossa sita, mita kehitysvam-
maiset henkilokohtaisesti haluavat, mutta miten paatdksentekija toimisi tilan-
teessa, jotta palvelun kayttajan onnistuisi saamaan parhaan mahdollisen vaihto-

ehdon. Valtakirjasta paatetaan yleensa tuomioistuimessa (Devi ym. 2011).

Devi ym. maarittelevat tuetun paatoksenteon palvelua kunnioittavaksi vaihtoeh-
doksi. Se tukee kayttajan autonomiaa ja kykya olla mukana itsedan koskevan
paatoksenteon prosessissa omassa elamassaan, ja tapauksissa, jossa han tar-
vitsee apua. Palvelun kayttaja saa tukea luotetulta henkildlta paatoksenteoissa,
jotka oikeudellisesti sitovat myos kolmansia osapuolia, kuten rahoituslaitoksia tai
palveluntarjoajia. Tukihenkilo varmistaa, etta palvelun kayttaja ymmartaa annetut
tiedot seka ohjeet ja tarvittaessa viestii kayttajan puolesta tuomalla esiin heidan

mieltymyksensa. Ymmartamisen tuki voi olla eri muotoista kuten lukeminen



hanen puolestaan, tulkkauspalvelut tai auttaa tukea tarvitsevaa henkiloa keskit-

tymaan ja kiinnittdmaan huomiota tehtyyn paatdkseen (Devi ym. 2011).

Mikaan paatoksenteko ei ole taydellista, vaikka siihen voidaan vaikuttaa. Kuiten-
kin tuettu paatoksenteko vaikuttaa hyvalta vaihtoehdolta, koska se on lahempana
palvelun kayttajan mieltymyksia, toivomuksia ja arvoja. Devi ynna muut vaittavat,
etta tuetun paatoksenteon kautta palvelun kayttajat voivat kayttaa oikeuksiaan
itsenaisyyteen ja itsemaaraamisoikeuteen seka omaan itsemaaraamiseensa silla
tavoin, ettei muut todennakoisesti puutu paatoksiin. Lisaksi tuetussa paatoksen-
teossa palvelun kayttajalla on mahdollisuus itsensa kehittamiseen, koska hanta
tiedotetaan ja opetetaan ongelmaan liittyvissa asioissa. Devi ym. huomauttavat,
ettd mahdollisuus siihen, etta joku kayttaa hyvakseen, pahoinpitelee tai syrjii, on
paljon pienempi kuin korvaavassa paatoksenteossa, jossa paatokset tehdaan

palvelunkayttajan puolesta.

Palvelunkayttajan elamassa on monia alueita ja tilanteita, joissa he joutuvat te-
kemaan paatoksia. Paatos voi vaihdella peruspaatoksista, kuten juoman valin-
nasta aamiaisella, monimutkaisempiin valintoihin kuten tyopaikan valintaan
(Brown ym. 1993). Seuraavassa on kolme esimerkkia paivittaisista paatoksista,
jotka ovat osa kehitysvammaisen arkea. Yksi kehitysvammaisten jokapaivaisen
elaman paatoksenteon osa-alue on vapaa-ajan aktiviteettien valinta. Hassan teki
tutkimuksen siita, milla tavalla kehitysvammaiset inmiset harjoittavat virkistys- ja
vapaa-ajantoimintaa. Han huomauttaa, etta on erittain tarkeaa loytaa "merkityk-
sellinen, ammatillinen ja sosiaalinen vapaa-ajan tai oppimisen toiminta", joka pal-
velee heidan etujaan (Hassan 2017). Vuonna 2002 Reynolds teki kyselyn, jossa
han selvitti helposti saavutettavia vapaa-ajan toimintoja erityistarpeita omaaville.
Kyselyn tuloksena maalaus nahtiin kaikkein saavutettavimpana luovana toimin-
tana ja draamapajat vahiten saavutettavana. Musiikin kuuntelu on vapaa-ajan toi-
mintaa, johon lahes kaikki kyselyyn osallistuneet saattoivat osallistua (Reynolds
2002). Hassan vahvistaa tdman oletuksen sanomalla, etta tuetuissa elamanjar-
jestelyissa musiikkiin liittyvat aktiviteetit, kuten musiikin kuuntelu oli sellaista,
josta valtaosa asukkaista nautti. Kaytanndssa on tarkeaa ottaa huomioon myoés
ihmiset, joilla ei ole sanallista kommunikaatiota tai ovat kyvyttomia kayttamaan

laitteita musiikin toiston aikana (Hassan 2017). Ruoan kulutuksen valinta
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vaikuttaa ensisijaisesti helpolta paivittaiselta paatokselta. Eraassa tutkimuksessa
osallistujilta kysyttiin heidan ruoan valintaan liittyvia kysymyksia, 12 osallistujaa
vastasi, ettd he voivat paattaa, mita ruokaa he syovat (Hollomotz 2014). Viisi
henkil6a haastattelussa ilmoitti seuraavansa jotain tiettya ruokavaliota terveydel-
lisista syista. Hollomotz totesi, etta jos osallistujille annettaisiin mahdollisuus, he
soisivat jotain epaterveellista. Nain ollen voisi olettaa, etta he eivat ole vapaaeh-
toisesti talla ruokavaliolla, joten se ei ehka ole heidan oma valintansa. Hollomotz
viittaa Browniin ym., jotka vaittavat, etta ruoalla on suuri vaikutus ihmisen ylei-
seen hyvinvointiin ja terveyteen, joten valinnat voivat muuttua eettisiksi dilem-
moiksi, jos/kun se ei nayta olevan heidan paras etunsa esimerkiksi, jos he syovat
jotain epaterveellistd. Joskus paatokset, kuten ruokavalio, voivat tulla jopa per-
heeltd, joten tyontekijat ovat vain henkildita, jotka toteuttavat sitd. Toinen ruokaan
liittyva aihe on ruoan valmistaminen. Kolmannes osallistujista kertoi, etta he eivat
ole mukana ruoantekoprosessissa ollenkaan koska henkil6t, jotka valmistelevat

sen, paattavat loppujen lopuksi mita sydodaan (Hollomotz 2014).

Alyllisesti kehitysvammaisten inmisten on mahdollista olla osa paatoksentekoa
tyopaikallaan (Agran ym. 2010). Tarkeita ovat paatokset siita, missa henkild ha-
luaa tydskennella, mita tehtavia hanen tulee tehda, missa jarjestyksessa tehtavat
tehdaan, kuka tukee ja kenen kanssa tyoskentelee. Tutkimukseen osallistunei-
den mielesta on tarkeaa tehda valintoja ja etta henkilosto tunnusti tarkeyden tar-
joamalla mahdollisuuden tehda valintoja. Tutkimus osoitti, etta kyvykkaammille
ihmisille annettiin usein enemman paatoksentekomahdollisuuksia kuin niille, joilla
on vakavampi toimintahairié (Agran ym. 2010). Monimutkaisempia paatoksia ku-
ten asuinpaikan valinta voidaan tarvittaessa paattaa tuella (tuettu paatdoksen-
teko).

Valinnan monimuotoisuusmalli luotiin auttamaan vaikeasti vammaisten ihmisten
paatoksentekoa ja sitd on hyva kayttaa perus- ja rutiinipaatoksiin. Valinnan mo-
nimuotoisuusmalli on jaettu seitsemaan kategoriaan, jotka liittyvat paivittaisiin ru-
tiineihin. Ensimmainen luokka on paatoksenteko toiminnassa, merkityksena kyky
valita materiaalia. Esimerkiksi valinta juoko appelsiinimehua vai omenamehua
aamiaiseksi. Seuraavaa luokkaa liittyy aktiviteetteihin. Se antaa kehitysvammai-

selle mahdollisuuden paattaa mihin toimintaan osallistua. Osallistumisesta tulee
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olla myds mahdollista kieltaytya. Seuraavat kolme luokkaa antavat mahdollisuu-
den valita missa aktiviteetti tapahtuu, kuka osallistuu ja mihin aikaan (milloin) se
alkaa (Brown ym. 1993). Viimeinen kategoria Brownin ym. mukaan maaritellaan
mahdollisuudeksi lopettaa, mika tarkoittaa, etta voidaan paattaa, milloin toiminta
lopetetaan. Tata mallia on hyva toteuttaa paivittaisessa tyossa kehitysvammais-
ten kanssa. Jos paatoksentekomahdollisuuksien monimuotoisuus lisaantyy, li-
saantyy myos itsemaaraamisoikeus. Wehmeyer toteaakin ettd "valinnanteko-
mahdollisuus ennustaa vahvasti itsemaaraamista", mik& on hyva siirtyma seu-

raavaan aiheeseen (Wehmeyer 1998).

2.4 ltsemaaraamisoikeus

Itsemaaraaminen tarkoittaa itselleen valitsemista. Tama sisaltaa kyvyn valita,
mita haluaa tehda, olla tai arvostaa. Iltsemaaraamisoikeutta voidaan kuvata ky-
vyksi tietda, maaritelld ja samalla kayttaa valtaa itsedan liittyviin asioihin. ltse-
maaraaminen voidaan nahda elinikaisena kehitysprosessina. ltsemaaraamisoi-
keus perustuu "filosofiseen lainausoppiin, joka viittaa siihen, etta kaikki toiminta
(mukaan lukien ihmisen kayttaytyminen) on jollain tavalla "aiheutettu." (Shagron
ym. 2015). Wehmeyer maarittelee itsemaaraamisen psykologiseksi rakenteeksi,
joka selittaa ihmisen syyseuraus kayttaytymista. Tutkijoiden mukaan syy-seu-
rauskayttaytyminen tarkoittaa, etta ihminen pystyy oppimaan epaonnistumisista,
tunnistaa toimintamahdollisuudet, on kunnianhimoinen ja hanella on yleinen hy-
vinvoinnin tunne. Kayttaytyminen nahdaan itsesaatelevana ja tavoitteellisena. Ih-
minen pystyy tekemaan paatoksia vaikuttaen ulkoisiin hairidtekijdihin (Shagron
ym. 2015).

Prosessilla on erityispiirteita, kuten vapaat ja itsenaiset paatokset, itsensa toteut-
taminen omien vahvuuksien avulla. Itsesaately on toinen ominaisuus. Wehmeyer
maarittelee itsesaatelyn kyvyksi tietaa mita taitoja kayttaa missakin tilanteessa
tarkastelemalla tehtavaa ja osaamalla muotoilla, toteuttaa ja arvioida toiminta-
suunnitelmaa. ltsemaaraamisprosessiin kuuluu myos itsevalvonta ja itsearviointi.
Se liittyy kykyyn asettaa tavoitteita ja toimia niiden mukaan niille, jotka osoittavat

aloitteellisuutta itsedan toteuttavalla tavalla. ltsensa toteuttaminen tarkoittaa, etta
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henkilo tuntee itsensa, mukaan lukien omat vahvuutensa ja rajansa seka etta ih-
minen osaa kayttaa taitojaan hyodyllisella tavalla. Kaiken kaikkiaan voidaan sa-
noa, etta "ltsepaattavaiset ihmiset ovat pohjimmiltaan oman elamansa toimijoita,
eivatka ole muiden toiminnan kohteena.” (Wehmeyer 2013, s.399) Vuonna 2015
Shogren ym. paattivat, etta itsemaaraamisoikeuden kasitteellistamiseen tarvi-
taan muutos. Varsinkin positiivisen psykologian nousuun, toimintakeskeisen
kayttaytymiseen ja tahdonalaiseen toimintaan keskittymisen vuoksi. Yksi syy ta-
han muutokseen on se, etta "monimutkainen rakenne, kuten itsemaaraaminen ei
ole staattinen prosessi”. Se on jatkuvasti muuttuva rakennelma uusien tutkimus-
ten ja ihmisten muuttuvan kayttaytymisen ymmartamisen vuoksi (Shogren ym.
2015).

Uusi malli perustuu osittain itsemaaraamisteoriaan. Tarkemmin miniteoriaan

aiheesta "Psykologisten perustarpeiden teoria: tyytyvaisyys ja turhautuminen au-
tonomiaan, kompetenssi ja suhteet psykologiseen hyvinvointiin ja taydelliseen
toimintaan” (Ryan 2017). Tama teoria "nakee kaikki inmiset sellaisina, joihin vai-
kuttaa tyytyvaisyys perusasioihin seka psykologiset tarpeet patevyydelle, lahei-
syydelle ja autonomialle” (Ryan & Deci 2017, 239). Naiden tarpeiden tyydyttami-

nen johtaa parempaan hyvinvointiin.

2.5 Itsemaaraamisoikeuden vaikutukset ja mittaukset

Paatoksenteolla on tarkea vaikutus kehitysvammaisten henkildiden emotionaali-
seen ja sosiaaliseen kehitykseen. Valinnanmahdollisuuksien lisaantyminen lisaa
itsenaisyytta ja vapaa-ajan toimintoihin osallistuminen saattaa vahentaa aggres-
siivista kayttaytymista, itsensa vahingoittamista, sosiaalisten tilanteiden valtta-
mista ja kiukunkohtauksia. Lisaksi se voi auttaa uusien taitojen kehittymisessa.
Vuonna 1998 tutkimuksessa, jonka rahoitti amerikkalainen opetusministerio, tut-
kittiin itsemaaraamisen ja elamanlaadun suhdetta. Tutkimuksen painopisteina oli-
vat kahdeksan elamanlaadun ydinulottuvuutta, jotka Schalock on maaritellyt
(Wehmeyer ym. 1998).
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Tutkimuksen tulokset osoittavat, etta elamaan tyytyvaisyyden ja itsemaaraamis-
oikeuden valissa on vahva korrelaatio. Siten voidaan sanoa, etta itsemaaraamis-
oikeus on keskeinen osa elamanlaatua (Wehmeyer 2013). Muilla tekijéilla, kuten
osallistujien ialla ja alykkyysosamaarapisteilla ei nayttanyt olevan suurta vaiku-
tusta tuloksiin. Muut tutkimukset ovat jo osoittaneet, etta itsemaaraamisoikeuden
ja elamanlaadun valilla on vahva yhteys. Henkilot, jotka saivat koulutusta itse-
maaraamisoikeudesta, asuvat useammin laitoksen/ palvelukodin ulkopuolella,

heilla on saastotili ja he ovat todennakdisemmin tdissa.

On tehty monia tutkimuksia, joiden tavoitteena on mitata kehitysvammaisten ih-
misten itsemaaraamisoikeuden toteutumista ja valintojen tekemisen mahdolli-
suutta. Naiden tutkimusten tavoitteet eroavat toisistaan. Jotkut tutkivat valinta-
mahdollisuutta ja toiset keskittyvat siihen kuka tekee valintoja (palvelun kayttaja,
henkilokunta tai perhe) (O’ Donovan 2017).

Kishi ym. (1988) olivat yksi ensimmaisista, jotka mittasivat alyllisesti kehitysvam-
maisten henkiloiden paatoksentekoa. He kayttivat kymmenen kohdan kyselya,
joka sisalsi: mita ruokaa syddaan, mita vaatteita puetaan, vapaa-ajan aktiviteetit,
mita tv-ohjelmaa katsotaan, miten rahaa kaytetaan, osallistetaanko ryhmatoimin-
taan, kenen kanssa asua, soittaminen ystaville tai perheelle, mihin aikaan on nuk-
kumaanmenoaika ja mita tyéta tehda. Vastaukset arvioitiin Likert-asteikolla. Sel-
kea tulos oli, etta kehitysvammaiset voivat tehda paljon vahemman valintoja.
Kishi ym. huomauttivat, ettd heikomman mahdollisuuden paatdksenteossa ja

vamman vaikeusasteen valilla on myds korrelaatio (Kishi ym 1988).

Wehmeyer esitteli yhden sarjan kysymyksia osallistuttuaan kansainvaliseen ku-
luttajatutkimuksekseen 1995. Kysymyksilla oli jonkin verran yhtalaisyyksia Kishin
ym. kyselylomakkeen kanssa. Han esitteli haastattelun koskien vammaisten itse-
maaraamisoikeutta Amerikassa. Kysymykset lajiteltiin luokkiin valinnan ja kont-
rollin tason mukaan. Ensimmaisessa osassa osallistujilta kysyttiin, voivatko he
valita asuinpaikan, tydnsa ja vapaa-ajan aktiviteetit, joihin kuuluivat matkat. Arvi-
oidakseen kontrollin tasoa osallistujilta kysyttiin, voivatko he paattaa, mihin kayt-
tavat rahaa ja miten heidan huoneensa on sisustettu. Tuoreessa kuluttajatutki-

muksessa Amerikassa Kkysyttiin ihmisilta, joilla on erityistarpeita, heidan
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osallistumisestaan yhteisdon ja heidan osallistumisestaan heita koskevaan paa-
toksentekoon jokapaivaisessa arjessa (NASUAD, 2015-2016)

Valinnanteon asteikkoa laajennettiin kahdella kohteella ja sita kaytettiin Irlannissa
kyselyyn, jossa mitattiin alyllisesti kehitysvammaisten ihmisten valinnan mahdol-
lisuutta. Vastausvaihtoehdot yksinkertaistettiin niin, etta joko osallistujat voivat
paattaa itse tai joku muu tekee paatoksen heidan puolestaan (O’ Donovan 2017).
Kyselyssa oli yhdeksan kohtaa paivittaisten valintamahdollisuuksien maaritta-
miseksi. Se sisalsi tdsmalleen samat kohteet kuin Kishi ym. kayttivat, seka kysy-
myksen koskien mahdollisuutta sisustaa huoneensa itse. Lisaksi O' Donovanilla
oli kysymyskategoria liittyen elaman tarkeimpiin valintoihin. Kysymyksilla pyrittiin
selvittdmaan, voivatko palvelun kayttajat valita itse kenen kanssa he asuvat,
missa he asuvat, missa he pitavat rahaa, mita tukea he saavat ja mita tyota he
tekevat. Lopuksi monet tutkimukset, jotka yrittavat arvioida paatoksenteon mah-
dollisuutta, perustuvat samoihin periaatteisiin ja kattavat suunnilleen samat arki-
elaman tilanteet sen mittaamiseen, kuten annetaanko palvelun kayttgjille mah-

dollisuus paattaa vapaa-ajan aktiviteettejaan (O'Donovan 2017).

2.6 Laitoshoito ja Palveluasuminen

Kunta voi jarjestaa tarvittaessa huolenpitoa, hoitoa tai kuntoutusta tarvitsevan
henkilon sosiaalipalvelut laitoshoitona, silloin kun henkilon palvelut eivat ole mah-
dollista tai tarkoituksenmukaista jarjestaa hanen omassa kodissaan. Laitoshoitoa
jarjestetdan myds terveydenhuollon palveluna. Sosiaalihuoltolaki ohjaa laitoshoi-
toa (Sosiaali- ja terveysministerid, i.a). Lyhytaikaista laitoshoitoa tarjotaan, kun
on tarkoitus tukea kehitysvammaisen kotona selviytymista seka hoitavan omai-
sen jaksamista. Talla tavoin voidaan myos samalla ehkaista pysyvan laitoshoidon
tarvetta. Lyhytaikaishoitojaksot voivat toistua joko saanndllisesti kotona asumi-

sen ohella, tai ne voivat olla satunnaisia.

Pitkaaikaista laitoshoitoa annetaan henkildlle, jolle ei voida jarjestaa hanen tar-
vitsemaansa ymparivuorokautista hoitoa kotona tai palveluasunnossa. Laitoshoi-

toon sisaltyy itse hoidon lisaksi ravinto, ladkkeet, puhtaus, vaatetus seka
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sosiaalista hyvinvointia edistavia palveluita. Pitkaaikaista laitoshoitoa tarjotaan
kehitysvammaisille henkildille terveyskeskuksen vuodeosastoilla seka erilaisissa
hoito-, hoiva-, veljes- ja sairaskodeissa. Kehitysvammaisten laitoshoitoa jarjeste-

taan kehitysvammalain perusteella (Sosiaali- ja terveysministerio, i.a).

Tavoitteena on, etta jokainen pystyisi tulevaisuudessa asumaan kotona muiden
palvelujen avulla, ja etta laitoshoitoon turvauduttaisiin vain silloin, kun muita vaih-
toehtoja ei ole. Palveluntuottajat vastaavat itse toimintansa asianmukaisuudesta
ja tuottamiensa palvelujen laadusta seka asiakas- ja potilasturvallisuuden toteu-
tumisesta. Tama tehdaan laitoskohtaisella Valviran tuottaman omavalvontasuun-
nitelman avulla. Valvira myds valvoo aluehallintoviraston ohella sosiaalihuollon
laitosten toimintaa. Apunaan niilld on valvontaohjelmat, jotka yhtenaistavat val-

vonta- ja ratkaisukaytantoja. (Sosiaali- ja terveysministerio, i.a)

Palveluasumisella tarkoitetaan asumista, jossa tarjotaan yhteisdllista toimintaa
esteettdmassa ja turvallisessa hoivakodissa, palvelukodissa tai vastaavassa asu-
misyksikossa, jossa henkilolla on hanen tarpeitaan vastaava asunto ja jossa han
saa viipymatta apua ja huolenpitoa riippumatta vuorokaudenajasta. Ymparivuo-
rokautinen palveluasuminen sisaltaa henkilon yksilollisen tarpeen mukaisen vuo-
rokaudenajasta riippumattoman hoidon ja huolenpidon, siivouksen, ateriat, vaa-
tehuollon seka toimintakykya ja sosiaalista kanssakaymista edistavan toiminnan.
Palveluasuminen tulee toteuttaa niin, etta henkildon yksityisyytta kunnioitetaan ja
hanen osallisuuttaan tuetaan. Taman lisaksi on huolehdittava, etta henkildlla on
mahdollisuus saada tarvitsemansa laakinnallinen kuntoutus ja muut terveyden-
huollon palvelut. Ymparivuorokautista palveluasumista jarjestetdan henkildlle,
joka tarvitsee vuorokaudenajasta rippumatonta, paivittaista ja jatkuvaa hoitoa ja
huolenpitoa, joka ei ole muulla tavalla mahdollista jarjestaa, tai ole asiakkaan
edun mukaista. Ymparivuorokautista palveluasumista jarjestetdan henkilon tar-
peen mukaan joko pitka- tai lyhytaikaisesti. Lyhytaikainen palveluasuminen voi
olla tilapaista tai saannollisesti toistuvaa. Kehitysvammaisen henkilon palvelu-
asuminen voidaan toteuttaa asiakkaan omassa omistus-, vuokra- tai muussa
vastaavassa asunnossa tai palvelutalossa, palveluasumisryhmassa tai muussa

asumisyksikdssa (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, i.a).
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3 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTTAMINEN

3.1 Kirjallisuuskatsauksen tarkoitus ja tavoite

Tarkoituksena on koota kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla tietoa siita, mil-
laisia keinoja kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden tukemiseksi on kay-
tossa lansimaissa. Tavoitteena on kerata tyoelamakumppaneille olemassa ole-
vaa tutkittua tietoa kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta, jotta aiheesta
olisi tietoa helposti saatavilla ja tuloksia voisi mahdollisesti hyodyntaa kehitys-
vammapalveluiden kehittamiseen. Opinnaytetyodn tulosten avulla voidaan saada
viitteita siita, millaisia nakokulmia kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden tu-

kemiseksi on kansainvalisesti nostettu tarkasteluun.

Tutkimuskysymykset:

1. Miten kehitysvammaisten asiakkaiden itsemaaraamisoikeus toteutuu lan-
simaissa?
2. Millaisia keinoja kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden tukemiseksi

on kaytossa lansimaissa?

3.2 Tybelaman yhteistydkumppani

Lahdimme ideoimaan aiheita opinnaytetydllemme ja yksi meita kiinnostava aihe-
piiri oli kehitysvammaiset. Lahdimme tutkimaan sairaanhoitopiirien valmiiksi tar-
joamia opinnaytetybaiheita, ja siten I6ysimme TAYSilta meita kiinnostavan tyon.
Opinnaytetydmme tydelaman yhteistybkumppanina toimii Pirkanmaan sairaan-
hoitopiiri, Tampereen yliopistollisen sairaalan kehitysvammapalvelut. TAYS kehi-
tysvammapalveluiden paasaantdisena tehtavana on tdydentaa kuntien peruspal-

veluita. He tuottavat myds erityisen tuen tarpeessa oleville henkildille seka heidan
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perheilleen kehitysvammapoliklinikan seka tukikeskuksen kuntoutuspalveluita.
Lisaksi TAYS kehitysvammapalvelut tarjoavat kuntien palveluiden tueksi asiak-
kaalle arjen helpottamiseksi perustettuja jalkautuvia palveluita, konsultointia, kou-
lutusta seka kehittamistoimintaa. TAYS kehitysvammapalvelut kaipasivat palve-
luidensa kehittamisen tueksi tutkittua tietoa kansainvalisista kaytanteista, joita
voisi mahdollisesti hyddyntaa Suomalaisten kehitysvammapalveluiden kehittami-

sessa.

Yhteistydomme alkoi yhteisella palaverilla, jossa kavimme lapi tyon suuntaviivoja
ja aikataulua. Yhteisen Teams-palaverin lisaksi olimme yhteistydkumppaneihin
yhteydessa sahkopostitse opinnaytetydprosessin aikana ja kysyimme apua
muun muassa tulosten rajaamiseen ja opinnaytetyon koostamiseen. Taman li-
saksi kysyimme heilta mielipidetta palveluasumisen mukaan tuomisesta laitos-

asumiseen liittyvien tutkimusten vahaisyyden vuoksi.

3.3 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Kirjallisuuskatsauksen avulla pyritdan kokoamaan jo tutkittuja teorioita ja tarkas-
telemaan niitd seka mahdollisesti jopa luomaan niiden avulla uusia tulkintoja ja
teorioita. (Salminen, 2011. s.3) Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tutkielman
rajat eivat ole niin tiukat ja se mahdollistaakin laajan aineiston kayton. Tutkittua
iimiota voidaan kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla kuvailla laaja-alaisesti ja
tutkimuskysymykset ovat laajempia ja valjempia, kuin muissa kirjallisuuskatsauk-

sen muodoissa. (Salminen, 2011. s.6)

Tybelamakumppaneiden tarve saada koottua jo olemassa olevaa tutkittua tietoa
toimi lahtokohtana kuvailevan kirjallisuuskatsauksen valinnalle. Materiaalia kehi-
tysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta 10ytyy melko paljon, mutta mitaan hel-
posti saatavilla olevaa koottua tietoa kansainvalisista kaytanteista kehitysvam-

maisten itsemaaraamisoikeuden tukemisesta ei ole.

Tutkimuskysymysten avulla olemme rajanneet laajaa aihetta koskemaan lansi-

maisia tutkimuksia Suomea lukuun ottamatta. Olemme kayttaneet luotettavia
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suomen- seka englanninkielisia tietokantoja tiedonhaussa. Tutkimuskysymykset
ovat olleet meille avuksi myos siina, etta olemme saaneet pidettya haetun tiedon
tydelamakumppaneiden toiveen mukaisesti ajankohtaisena. Ajankohtaisuuden
varmistamiseksi olemme kelpuuttaneet maksimissaan 10 vuotta vanhoja tutki-
muksia, keskittyen kuitenkin suurimmalta osin noin viisi vuotta vanhoihin tutki-

muksiin.

3.4 Kirjallisuuskatsauksen aineisto ja analyysi

Aloitimme kirjallisuuskatsauksen teon selvittamalla mita tarkoittaa kirjallisuuskat-
saus ja mita sen tekeminen vaatii. Sen jalkeen maarittelimme tutkimuskysymyks-
set raameiksi tyollemme. Tutkimuskysymysten teon jalkeen meidan oli helpompi
alkaa etsia tietokantoja, joiden kautta meidan olisi jarkevin etsia haluttua tietoa.
Tietokannoiksi valitsimme Finna-kirjastot seka Ebscon. Finna-kirjaston valit-
simme, koska se oli meille entuudestaan tuttu ja mielestamme melko kattava ja
monipuolinen. Ebscon valitsimme silla halusimme |0ytaa kansainvalista englan-
ninkielista aineistoa. Halusimme tuloksiksi vain kansainvalisia englanninkielisia
tutkimuksia, joten kaytimme vain englanninkielisia hakusanoja. Hakusanoiksi va-
litsimme;” intellectual disability”, "self-determination”, "decision making”. Hakusa-
noilla tuloksia saattoi tulla jopa tuhansia ja karsimme sopivimpia tutkimuksia nii-
den ajankohtaisuuden mukaan. Isona rajaajana toimi myos tutkimuksen kohde-
maa; halusimme vain lansimaissa, Suomea lukuun ottamatta, tehtyja tutkimuksia.
Sen jalkeen silmailimme tutkimuksista ainakin tiivistelmia, ja otsikointia tarkistaen
vastaavatko ne tutkimuskysymyksiimme. Valittuihin tutkimuksiin tutustuimme tar-
kemmin. Finnasta kaytetyilla hakusanoilla ja ehdoilla 16ytyi satoja, joista tarkem-
paan tarkasteluun paatyi 12. Tarkemman katselun jalkeen kayttoon kelpuutimme
kolme tutkimusta. Loydetyt tutkimukset eivat sopineet joko vaadittuun aikarajaan
tai koskeneet laitosasumista. Ebscon kautta hakuja kaikilla hakukriteereilla tuli
noin 90kpl, joista suurin osa ei koskenut laitosasumista ja siitd syysta tarkemman
tarkastelun jalkeen jaljelle jai vain yksi tutkimus.

Jaljelle jaaneita neljaa tutkimusta aloimme tarkastelemaan tutkimuskysymys-

temme pohjalta. Aineistoa analysoimme sisallonanalyysia kayttaen.
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Sisallénanalyysilla tarkoitetaan menetelmaa, jossa aineistoa analysoidaan objek-
tiivisesti seka systemaattisesti. Sisalldnanalyysia voidaan kayttdd muun muassa
tekstien, kuvien tai nauhoitteiden analysoimiseen. (Tuomi & Sarajarvi, 2018) Ai-
neiston jaoimme kahteen teemaan tutkimuskysymysten mukaisesti; miten niissa
kuvataan keinoja kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden turvaamiseksi ja
miten se toteutuu. Erottelimme kysymykset eri varein ja kavimme tekstia lapi va-

rittamalla keinoihin liittyvat asiat keltaisella ja toteutumiseen liittyvat vihrealla.

4 TULOKSET

4.1 Tulosten vahaisyys

Tutkittuamme Ebscon ja Finnan totesimme, ettei tuoreita tutkimuksia laitosolo-
suhteissa toteutuneesta itsemaaraamisoikeudesta juurikaan ole, ja asumiseen ja
itsemaaraamisoikeuteen liittyvissa tutkimuksissa tulokset suuntauituivat enim-
makseen palveluasumisen eri muotoihin. Kdvimme tietokannoista Ebscon ja Fin-
nan lapi hakusanoin ” intellectual disability”, "self-determination”, "decision ma-
king”. Laitosasumisesta on pyritty siirtymaan pois muun muassa palveluasumi-
seen, niin Suomessa kuin kansainvalisestikin. Suomessa julkaistun valtioneu-
voston periaatepaatdksen tavoitteena oli, etta kukaan kehitysvammainen henkild

ei asu enaa laitoksissa vuonna 2020. (Aspa, 2013)

Kehitysvammalaitosten pitkdaikaisasiakkaat ikdryhmittadin 2000—-2019 kunkin

vuoden lopussa
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(THL.fi 2020)

Trendi nayttaisi siis olevan se, etta laitoshoidosta oltaisiin luopumassa pitkaaikai-
sena asumismuotona kokonaan ja sita hyodynnettaisiin vain lyhytkestoisiin hoi-
tojaksoihin. Lyhytaikainen hoito kestaa keskimaarin noin 1-3 paivaa. (THL,
2020) Laitoksia on kritisoitu jo 1950 luvulta Iahtien. Jo 1960 ja 1970 luvuilta ta-
voitteena on ollut laitosten lakkauttaminen ja kehitysvammaisten integroiminen
yhteiskuntaan, jolloin itsemaaraamisoikeuden toteutumista olisi helpompi toteut-
taa. (Aspa, 2013)

Laitosasumista pidetaan jo itsessaan syrjivana ja ihmisoikeuksia polkevana asu-
mismuotona, jonka lakkauttamista Euroopassa on edesautettu jo usean vuoden
ajan. Tutkimustulosten I6ytaminen viimeisen 10 vuoden ajalta kehitysvammais-
ten itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta laitosolosuhteissa on hyvin vaikea
loytaa, silla laitosasumista ei pyrita kehittamaan vaan siita pyritaan eroon. Talla
hetkella pyrkimys on se, ettd kehitysvammaiset asiakkaat saisivat mahdollisim-
man pitkalle vaikuttaa asumiseen, miten asuvat, kenen kanssa asuvat ja etta pal-

velut tulisivat heidan luo, eivatka he palveluiden luo. (Aspa, 2013)
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4.2 ltsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Alyllisesti kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeutta tarkasteltiin
The Arc’'s Self Determination scale- asteikolla neljassa maassa: Kanadassa, Yh-
dysvalloissa, Belgiassa ja Ranskassa. Tutkimuksessa selvitettiin 50 alyllisesti ke-
hitysvammaisen aikuisen itsemaaraamisoikeutta ja laatua. Tulosten perusteella
todettiin, etta itsemaaraamispisteet ennustivat kuulumista korkean elamanlaadun
ryhmaan, ja etta nama pisteet korreloivat merkittavasti valintamahdollisuuksien
kanssa. Valitseminen ja valintamahdollisuus liitettiin itsemaaraamisoikeuteen ja
elamanlaatuun. Taman tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd laitosymparistot,
joissa monet kehitysvammaiset edelleen asuvat tai tyOskentelevat rajoittavat
mahdollisuuksia tehda valintoja ja ilmaista mieltymyksia. Yhdysvaltalainen tutki-
mus, johon osallistui yli 4500 kehitysvammaista ihmista, tukee edella mainittuja
tuloksia havaiten, etta laitosolosuhteissa asuvilla oli rajalliset valintamahdollisuu-
det Iahes kaikilla elamansa osa-alueilla; kenen kanssa he asuivat, missa ja mita
he sdivat ja missa olivat tydskennelleet. Tulosten keruussa kaytettiin Life Choises
Survey- tutkimusta lahes 400 kehitysvammaisen ihmisen kanssa. He havaitsivat,
etta asumisjarjestely vaikutti valinnanmahdollisuuksiin huomattavasti. Elamanta-
patyytyvaisyyden taso vaihteli huomattavasti asuin- tai tydympariston mukaan, ja
laitosten ulkopuolella tyypillisemmissa yhteisollisissa ymparistoissa asuvat tai
tydskentelevat ihmiset ovat tyytyvaisempia kaikilla elaman osa-alueilla. ltsemaa-
raamis- ja valintamahdollisuuksissa tapahtui merkittavia myonteisia muutoksia,
kun siirryttiin rajoittavammasta laitosymparistosta yhteisdlahtdiseen ymparistoon.
Tutkijat tiivistivat tuloksiaan todeten, etta yhteisoon laitosolosuhteista muuttanei-
den kehitysvammaisten valintamahdollisuudet lisaantyivat merkittavasti ja he ko-

kivat parempaa elamanlaatua ja tyytyvaisyytta elamaan (Wehmayer, 2020).

Yhdysvalloissa tutkittiin kehitysvammaisten ihmismaaraamisoikeuden toteutumi-
sen ja tukea antavan henkiloston valista yhteytta. Tutkimukseen mukaan suurin
tekija toteutuneessa itsemaaraamisoikeudessa oli henkildston kouluttautumisen
taso, kiireen maara seka tukea saavan, ja tukea antavan henkildon valinen kemia.

Tutkimukseen osallistuneista vastaajista osa ilmoitti hoitohenkilokunnan olevan
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liian maaraava ja kontrolloiva, ottamatta huomioon henkil63, joille he tukea antoi-
vat. Tutkimuksessa tuli myos ilmi, etta suuri vaikutus oli asumisyksikossa vallit-
sevalla kulttuurilla. Talla tarkoitetaan sita, ettei asukkaita osallistettu palvelujen
kehittamiseen, vaan paatoksia tekivat muut, kuin tukea saavat ihmiset (Walsh
ym. 2010).

4.3 Naennainen valta vaikuttaa

Jennifer Clegg ja Christine Bigby (2017) tarkastelevat tutkimuksessaan Ruot-
sissa toteutuvaan, ja toteutumatta jadvaan itsemaaraamisoikeuteen. Kehitys-
vammaisten sosiaalipalvelut perustuvat tasa-arvoisen kansalaisuuden periaat-
teeseen, ja vammaispalveluiden tavoitteena on mahdollistaa alyllisen kehitys-
vamman omaavan henkilon elaa elamaansa kuten muutkin. Laki kehitysvam-
maisten henkildiden tuesta ja palvelusta annettiin voimaan Ruotsissa 1993 suo-
jelemaan laaja-alaista tukea vaativien ihmisten oikeuksia. Ruotsin oikeusjarjes-
telma tukee edelleen tanakin paivana sita, etta kehitysvammaiset ovat tasa-ar-
voisia kansalaisia. Oikeusjarjestelmaan on kuitenkin sisaanrakennettu paradoksi,
etta sosiaalipalveluja tarjotaan kehitysvammaisille henkilille diagnoosien laake-
tieteellisten puitteiden perusteella. Kuitenkin muu sosiaalipalveluja saateleva
lainsaadantd keskittyy henkilon tarpeisiin ilman viittausta diagnoosiin. Kehitys-
vammaisten henkildiden keskuudessa tama tarkoittaa sita, etta sosiaalipalveluja
hakevalla tulee olla l1aaketieteen alalta lainattu diagnoosi, ja hakuprosessi vaatii
diagnoosin perusteellista kirjaamista. Ristiriitaisen asiasta tekee se, etta elaak-
seen kuten muut, kehitysvammaisen on todistettava, ettei han ole muiden kaltai-
nen, vaan haavoittuvampi, erityisoikeudellisen toimen ja suojelun tarpeessa
oleva. (Bjorne. 2020)

Toinen paradoksi tulee vastaan, kun tarkkailemme tuetun asumisen palveluita.
Tuetun asumisen tasmennetty palvelujarjestelma sanoo aivan kirjaimellisesti,
ettei kehitysvammainen asukas voi todellakaan elaa kuten muut, jos sisally-
tamme muiden tavoin asumiseen kodin fyysisen ja sosiaalisen suunnittelun. Osa
kehitysvammaisista ruotsalaisista asuu edelleen laitoksessa, mutta suurin osa

heista asuu ryhmakodeissa. Nama asumismuodot tarkoittavat kaytannossa sita,
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etteivat he saa itse valita kenen kanssa asuvat, ja heita avustaa paivittaisissa
toimissa henkiloita, joita he eivat ole itse hoitajikseen valinneet. Heilla on myds
hyvin vahan todellista itsemaaraamisoikeutta ja vaikutusvaltaa sen suhteen, kuka
antaa tukea kaikkein intimimmissakin tilanteissa. Kehitysvammaiset jaavat myos
tuen puutteen vuoksi usein tydelaman ulkopuolella, ja syrjaytyvat tyomarkkinoilta.
Taman vuoksi useat kehitysvammaiset elaa elinikaisessa koyhyydessa, ja heilla
on hyvin vahan mahdollisuuksia muuttaa taloudellista tilannettaan tienaamalla tai

tekemalla mitdan uraa muistuttavaa (Bjorne 2020).

Ruotsin terveys- ja hyvinvointilautakunnan maarayksen (NBHW, 2002) mukaan
ryhmakodit tulee rakentaa 3—-5 henkildlle ja lisahenkildlle, jos laatu voidaan taata.
Tama ei kuitenkaan Ruotsissa toteudu, ja lahes puolet ryhmakodeista ovat huo-
mattavasti suurempia. Vaikka jokaisella palvelun kayttajalla on oma asunto, ne
eivat yleensa ole sellaisia, joissa muut asuvat suurimman osan elamasta. Asun-
not ovat pienia, keittiot ovat heikosti varusteltuja, ja yhteisdissa ei ole juurikaan
sosiaalista elamaa eika toimintaa. Myds muiden asukkaiden lasnaololla on vai-
kutus omaan hyvinvointiin, koska he ovat lasna yhteisissa tiloissa, halusi sita tai
ei. Myos itsemaaratty vapaa-ajan toiminta jaa usein puutteelliseksi, koska suu-
rimmat osat ryhmakodeista eivat pysty jarjestamaan aktiviteetteja kello 21 jal-
keen, jos siihen tarvitaan henkilokuntaa. Tama tarkoittaa sita, etta kehitysvam-
mainen henkild joutuu mukauttamaan arkeaan henkilokunnan aikataulujen mu-
kaan. Erikoisin epakohta liittyy kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeuteen, kos-
kien hanen tahtoaan paattaa kenen kanssa asuu samassa asunnossa. LSS, joka
on kehitysvammaisten oikeuksiin perustuva toimi, maarittaa etta kehitysvammai-
sen henkilon tulee 16ytaa toinen kehitysvammainen henkilé kanssa-asukikseen,
koska palvelut mahdollistavat kumppanin kanssa asumisen ryhmakodissa vain,
jos myo6s kumppanille mydnnetaan LSS:n mukaista tukea. Toisin sanoen kehitys-
vammaisten ihmisten ei oleteta asuvan muiden tavoin omassa kodissaan, vaan
kokoontumisymparistoissa erillaan henkildista, joilla ei ole kehitysvammaa. Itse-
maaraavaa elamaa on lahes mahdotonta elaa henkilokeskeisilla palveluilla,
joissa henkilokuntaa ei ole tuettu tai koulutettu tarpeeksi. (Bjorne. 2020)
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Tassa nykyisessa kontekstissa muiden tavoin elaminen, ja itsemaaraamisoikeu-
den toteutuminen lain mukaan Ruotsissa on elamaa, joka muistuttaa tai jaljittelee

ikdan kuin he elaisivat kuten muut fyysisesti ja sosiaalisesti.

Irlantilainen McConkey (2016) painotti tarvetta tarkastella tarkemmin, missa maa-
rin tuetun asumisen piirissa tarjottu tuki edistaa itsemaaraamisoikeutta. Ymmar-
rys siita, voivatko tuetun asumismallin mukaisesti tukea saavat henkilot todella
paattaa itse, miten ja milloin he saavat tukea, ja mita tukea he saavat, on edelleen
tutkimusten valossa epaselvaa, mutta Duffy toteaa (2012), etta kaikesta kehityk-
sestad ja muutosmalleista huolimatta "ihmiset joutuvat asumaan laitoshoidossa

toisella nimella.”

4 .4 Henkilokunnan tuki

Garcia Iriarte (2016) tutki erityisesti tukea antavan henkildston roolia kehitysvam-
maisen siirtyessa laitosolosuhteista joko ryhmakotiin tai tuettuun asumiseen. Tu-
kea saaneiden ja heita auttaneiden ammattilaisten haastattelut korostivat, kuinka
tuetun asumisen tuki keskittyi yksilon paatoksentekoon. Taman tutkimuksen te-
kijat panivat merkille haasteet, joita organisaatiot kohtaavat yrittdessaan muuttaa
laitoshoidossa vallitsevaa hoitoon ja apuun perustuvaa tuentekomallia enemman
yksildd huomioivaan tukimalliin. Simsin ja Gabrita Gulyurtlun tutkimuksessa
(2014) todettiin, ettei yksilollisen tuen toteuttamiseen olla perehdytty tarpeeksi, ja
etta yksildllisen tuen tarjoaminen on uhka ammattilaisten perinteiselle roolille ja

taman vuoksi vaikeuttaa sen toteuttamista.

Selvittddkseen tuetuissa asumispalveluissa olevien kehitysvammaisten koke-
muksia koskien heidan itsemaaraamisoikeuttaan Bigby ym. (2017) toteuttivat
ryhma- ja yksildhaastatteluja, jotka keskittyivat kolmeen eri elaman osa-aluee-
seen; valinnanvaraa/hallintaa, tuen saamista ja yhteydenpitoa. Suurin osa osal-
listujista arvosti annettua tukea, vaikka he mainitsivat myos negatiivisia kokemuk-
sia joidenkin tukiammattilaisten kontrolloivasta tai liian tiukasta kaytoksesta. He
totesivat, etta tukiin oli toisinaan tehty muutoksia ilman heidan suostumustaan,

mika osoitti selvasti, etta heilla oli rajoitettu maaraysvalta omaan tukeen. Nama
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tulokset ovat linjassa Bondin ja Hurstin tutkimuksen (2010) kanssa, jossa tutkittiin
yhdeksan kehitysvammaisen ihmisen nakokulmia, jotka saivat vahan ammatil-
lista tukea. Suurin osa oli tyytyvaisia saadun tuen tasoon, mutta jotkut olivat huo-
lissaan siita, ettd he eivat saaneet valita tukiammattilaista tai tuen maaraa tai in-
tensiteettia, ja he totesivat, etta heilla ei ollut paatoksentekomahdollisuutta tar-

keiksi kokemissaan asioissa heidan elamassaan.

Yhdysvalloissa tutkittiin kehitysvammaisten ihmismaaraamisoikeuden toteutumi-
sen ja tukea antavan henkiloston valista yhteytta. Tutkimukseen mukaan suurin
tekija toteutuneessa itsemaaraamisoikeudessa oli henkildston kouluttautumisen
taso, kiireen maara seka tukea saavan, ja tukea antavan henkildn valinen kemia.
Tutkimukseen osallistuneista vastaajista osa ilmoitti hoitohenkildkunnan olevan
liian maaraava ja kontrolloiva, ottamatta huomioon henkil63, joille he tukea antoi-
vat. Tutkimuksessa tuli myods ilmi, etta suuri vaikutus oli asumisyksikossa vallit-
sevalla kulttuurilla. Talla tarkoitetaan sita, ettei asukkaita osallistettu palvelujen
kehittamiseen, vaan paatoksia tekivat muut, kuin tukea saavat ihmiset (Walsh
ym. 2010).

4.5 Siirtyminen muihin asumismuotoihin

Psykologit Elizabeth Marlow ja Nina Walker tutkivat 2015 vaikeasti vammaisten
mahdollisuuksia asua "omillaan” ja millaiset vaikutukset silla olisi heidan elaman-
laatuunsa ja mahdollisuuksiin vaikuttaa omaa elamaa koskeviin paatodksiin. Omil-
laan asumisella tarkoitetaan asuntoja, joissa on oma keittid, vessa jne. Tutkimus
toteutettiin Englannissa Lontoossa ja siihen osallistui kuusi vaikeasti kehitysvam-
maista miesta ja heidan elamanlaatuaan tarkasteltiin heidan viela asuessa ryh-
makodissa, heti muuton jalkeen ja kun muutosta oli kulunut kuusi kuukautta. Tut-
kimuksen aikana huomattiin positiivisia vaikutuksia muun muassa kayttaytymi-
sessa; Tutkittavien haasteellinen kayttaytyminen vaheni ja he kokivat mielialansa
paremmaksi kuin aiemmin. Henkilokunnan ja hoidettavan valinen vuorovaikutus
koettiin parantuneen tutkimuksen aikana. Asukkaat myds kokivat voivansa vai-
kuttaa elamaansa aiempaa enemman. Haasteita tutkimuksessa tuli muun mu-

assa kommunikoinnista, silla kaikki tutkittavat eivat pystyneet kommunikoimaan
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sujuvasti. Vertaillessamme tutkimuksen tuloksia aiempiin laitosasumista koske-
viin tutkimuksiin huomasimme selkeasti asumismuodolla olevan iso vaikutus sii-
hen, millaiseksi itsemaaraamisen toteutuminen koetaan. Laitosasumista puolta-
via tutkimuksia ei juurikaan I0ytynyt, joten voisi tehda paatelman siita, etta itse-
maaraamisoikeuden toteutumisen kannalta olisi merkittavaa kiinnittaa huomiota
kehitysvammaisille asiakkaille tarjottavaan asumismuotoon kehitysvamman ta-

sosta riippumatta.

5 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

5.1 Johtopaatokset tuloksista

Kirjallisuuskatsaus oli ohjattu ja itsenainen tiedonhaun prosessi. Kavimme |api
Ebscon ja Finnan tietokannat, etsien tutkimuksia kysymyksiin: millaisia keinoja
kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden tukemiseksi on kaytossa lansi-
maissa ja miten kehitysvammaisten asiakkaiden itsemaaraamisoikeus toteutuu
lansimaissa. Nakyvin asia hakuja tehdessamme oli se, ettd etsimidmme tutki-
muksia ei ole kovinkaan paljoa. Tasta voidaan paatella, etta asiaa ei ole juurikaan
tutkittu viimeisen kymmenen vuoden aikana tai laitosasumista ei ole ollut syyta

tutkia, koska siita on oltu siirtymassa muihin asumismuotoihin.

Loytamistamme neljasta tutkimuksesta kay ilmi, etta teoriassa keinoja kehitys-
vammaisten itsemaaraamisoikeuden tukemiseksi 10ytyi, mutta niiden toteutumi-
nen ei ollut niin varmaa. Henkildkunnan koulutus ja osaamisen yllapitamisen mer-
kitys on iso. Lisaksi henkildkunnan maaralla oli myds merkitysta siihen, kuinka
paljon asiakkaat saivat yksilOllistd hoitoa ja mahdollisuuksia tehda valintoja. Lai-
tosolosuhteet rajoittivat mahdollisuuksia tehda valintoja muun muassa kenen
kanssa asuivat, viettivat aikaa, tyoskentelivatko tai miten ja mita soivat. Konk-

reettisia keinoja itsemaaraamisoikeuden tukemiseksi ei oikein henkildkunnan
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lisaamisen lisaksi ollut. Tiedetaan mita pitaisi toteutua kaikilla ihmisilla, mutta tieto

ei siirry kaytantoon.

Yhden tutkimuksen mukaan asumismuotoa muutettaessa laitoksesta “kodin-
omaisempaan”, asiakkaiden kokemus itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta oli
parempi. Tasta voidaan paatella, mita enemman hoitajia sita paremmat mahdol-
lisuudet yksildlliseen hoitoon. Talla tarkoitamme, ettd vuorossa tydskentelevan
henkilokunnan maara maarittelee tyontekijoiden mahdollisuutta keskittya tukea
tarvitsevan henkilon tarpeisiin. Riittavalla maaralla henkilokuntaa olisi aikaa tar-
jota asiakkaille mahdollisuus toteuttaa mielekasta elamaa. Tukea antavat tyonte-
kijat joutuvat tydssaan kuitenkin puuttumaan itsemaaraamisoikeuden toteutumi-

seen tietyissa tapauksissa ja puntaroimaan siihen liittyvia eettisia arvoja.

5.2 Pohdinta

Opinnaytetydmme tekeminen on ollut mielenkiintoinen prosessi. Tydhomme liittyi
paljon erilaisia osa-alueita ja tehtavia, joita emme osanneet etukateen ajatella.
Yhteistydmme TAYS kehitysvammapalveluiden kanssa sujui hyvin ja ongelmitta.
Saimme hyvaa tukea tydelaman yhteistydkumppanilta koko opinnaytetydproses-

sin ajan.

Aihe itsessaan oli meille hyvin mielenkiintoinen. Olemme suunnanneet opin-
tomme mielenterveystydn suuntaan ja tdman vuoksi meille olikin kiinnostavaa
lahted tekemaan opinnaytetyota vammaistydohon ja erityisesti itsemaaraamisoi-
keuden toteutumiseen liittyen. Koemme, etta opimme paljon uusia asioita opin-
naytetyOprosessin aikana. Opimme uutta kehitysvammaisten kanssa tyoskente-

lysta, seka paljon tutkimustyoprosessista.

Tehdessamme opinnaytetyota meille herasi kysymys; miksi asiaa ei ole tutkittu
viimeiseen kymmeneen vuoteen? Onko asiaa edelleen aiheellista tutkia, vaikka
laitosasumisesta ollaan siirtymassa muihin palveluasumisen muotoihin. Opinnay-
tetyOprosessin edetessa saimme vertailukelpoisia tuloksia eri asumismuotojen

valilla. Laitosolosuhteista siirryttdesséd muihin asumismuotoihin totesimme
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asumispalveluiden kayttajien itsemaaraamisoikeuden lisaantyvan, mutta kuiten-
kin sen olevan edelleen puutteellista. Ryhmakodeissa asuminen tarkoittaa kui-
tenkin edelleen sita, etteivat he saa itse valita esimerkiksi sita kenen kanssa he
asuvat ja kuka heita paivittaisissa toimissa avustaa. (Bjorne, 2022) Kaytanndssa
tama tarkoittaa sita, etta mita enemman tarvetta tuelle sita vahemman mahdolli-

suuksia vaikuttaa omiin asioihin.

On tarkeaa, etta kehitysvammainen henkild paasee itse arvioimaan omaa palve-
luntarvettaan, osallistumaan palvelusuunnitteluun ja palveluiden toteutuksen
suunnitteluun seka arviointiin. Tama on erityisen tarkeaa, kun halutaan saada
hanen omat voimavaransa kayttoon sekd hanen itsemaaraamisoikeuttaan vah-
vistettua. (Tukiliitto. i.a.) Pohdimme aineistoista saamiemme tulosten pohjalta
sita, miten kehitysvammaisen asiakkaan omaa tahtoa voisi saada enemman na-
kyville ja kuuluville. Hoito tuntuisi mielestamme olevan talla hetkella enemman
yleisella tasolla kaikille sopivaa kuin yksil6llisten tarpeiden mukaista. Esimerkiksi
erilaisten kommunikaatiomenetelmien huomioiminen vahvistaa itsemaaraamisoi-

keuden toteutumista.

Itsemaaraamisoikeutta voidaan tukea kaikissa palveluissa. Itsemaaraamisoikeus
toteutuu parhaiten silloin kun kehitysvammainen henkild saa henkilokohtaista
apua. Hyvin toteutettuna henkilokohtaisessa avussa kehitysvammainen henkild
saa paattaa itse mita tekee ja milloin ja kenen kanssa. Kun avustaja tyoskentelee
kehitysvammaisen henkilon kanssa, han voi kayttaa tuettua paatoksentekoa
apuna pohdittaessa, missa henkild haluaa avustajan auttavan ja mita han haluaa
itse tehda. (Tukiliitto. i.a.) Hyvan avustaja-asiakassuhteen luomisessa edellytyk-
sena on toimiva henkilokemia. Kuten esimerkiksi tunteiden tulkinta, toiminnan

ennakointia ja varomerkkien tunnistaminen.

"Asumispalveluissa on mahdollista tukea itsemaaraamisoikeutta todella paljon.
Samalla on muistettava, etta jos aikataulut, rutiinit, sdannét, kiire ja puolesta paat-
taminen ja tekeminen hallitsevat toimintaa, itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

jaa haaveeksi” (Tukiliitto. i.a.)
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5.3 Eettisyys ja luotettavuus

Koska kyseessa on kuvaileva kirjallisuuskatsaus, opinnaytety0ssa ei ole keratty
tai sailytetty henkilotietoja. Erillisia suostumuksia esimerkiksi haastatteluita var-

ten ei ole tarvinnut hakea.

Olemme keranneet opinnaytettdmme varten olemassa olevaa tutkimustyoéta.

Tutkimusten luotettavuuden pyrimme varmistamaan kayttamalla vain luotettavia
tiedonhakukanavia. (Arene. 2019) Tutkimuksia valitessamme tarkistimme myos
tutkimuksen tayttavan luotettavan tutkimustyon kriteerit. Luotettavuuden kritee-
reina on toiminut myds tutkimusten ajankohtaisuus. Olemme tydssamme tuoneet
esiin kayttamiemme aineistojen nimet, lahteet, tekijat ja alkuperat ohjeiden ja lain-
saadannon mukaisesti. Aineistoa pyrimme kerddmaan mahdollisimman laajasti
ja kattavasti, jotta varmistaisimme mahdollisimman luotettavan aiheen pohdin-

nan.

Aineistoa keratessamme ja analysoidessamme pyrimme suhtautumaan siihen
ennakkoluulottomasti ja avoimesti. Olemme kuitenkin huomioineet omat ennak-
koasenteemme, jotka voivat vaikuttaa tutkimusten analysoimiseen. Loytamis-
tamme tutkimuksista ja tekemistamme analyyseista olemme pyytaneet komment-
teja ja palautetta niin ohjaajilta kuin opiskelutovereilta. Palautteiden ja komment-
tien avulla pyrimme tarkastelemaan omia asenteitamme tutkimuksiin ja teke-

maamme analyysiin aineistosta. (Arene. 2019)

Loytamamme aineiston maara jai ennakoitua vahaisemmaksi ja olemme huomi-
oineet sen tehdessdmme johtopaatdksia. Olemme pohtineet myos sita riittaako
keradmamme aineisto luotettavan johtopaatdksen tekemiseen. Koimme kuiten-
kin saaneemme riittavasti johtopaatoksiamme tukevaa nayttdoa, kuten esimerkiksi
kokonaan laitosasumisesta luopumisen ja nain ollen uskalsimme tehda keraa-
mastamme aineistosta myos johtopaatoksia. Kerdamiemme aineistojen tuloksia

olemme kasitelleet opinnaytetydssamme kattavasti. Aineiston pohjalta saatujen
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tulosten luotettavuuteen on voinut vaikuttaa myos tutkimusten vieraskielisyys,

jonka vaatimassa kaannostyossa on kuitenkin pyritty huolellisuuteen.

Olemme saaneet Kirjallisuuskatsausta koskevaa palautetta ja ohjausta seka oh-
jaavilta opettajilta ettda seminaareissa opponentteina toimineilta opiskelijatove-
reilta. Tyota on tarkasteltu ja kommentoitu laajemmin ideapaperi-, suunnitelma-
seka kasikirjoitusvaiheessa seminaareissa. Seminaareissa saatujen komment-
tien lisaksi olemme saaneet palautetta myos tyéelamakumppanilta prosessin eri
vaiheissa. Saatu palaute ja kommentit ovat muokanneet ty6ta ja toimineet tukena

opinnaytetyoprosessin aikana.

5.4 Ammatillinen kehittyminen

Opinnaytetyon aikana tapahtuvaa ammatillista kehittymista on tarkasteltu Diakin
sairaanhoitajan osaamiskompetenssien mukaisesti. (Diak. i-a.) Opinnaytety6 on
vahvistanut ymmarrysta niin kehitysvammaisista, itsemaaraamisoikeudesta kuin
asumismuotojen merkityksesta elamaan. Opinnaytetydn kautta olemme paas-
seet monipuolisesti tarkastelemaan itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen liitty-
viin ongelmiin. Prosessi on herattanyt meissa molemmissa ajatuksia siita, millai-
nen hoitaja tulevaisuudessa haluaisi olla ja millaista hoitoa toivoisi pystyvansa
tarjoamaan tyoelamassa. Tama on aiheuttanut meissa myos keskustelua, liittyen
tydpaikkoihin ja siihen, etta millaisissa olosuhteissa voisi tydskennella haluamal-
laan tavalla ja tasolla. Opinnaytetyon aikana ilmi tulleet epakohdat kehitysvam-
maisten itsemaaraamisoikeuteen liittyen ovat saaneet aikaan meissa keskuste-
lua siita mita itse voisi tehda sen eteen, etta tilanne olisi parempi kehitysvam-

maisten itsemaaraamisoikeuden osalta.

Opinnaytetyoprosessin aikana osaamisemme tiedonhaun osalta on kasvanut ja
ymmarrys tutkimusprosessista ja sen tekemisesta on lisaantynyt. Prosessin ai-
kana kohtasimme muun muassa tiedonhakuun liittyvia ongelmia ja niiden selvit-
taminen kehitti ongelmanratkaisukykya. Kirjallisuuskatsaus ei ollut meille kum-
mallekaan ennestaan tuttu ja prosessin opettelu on kehittanyt kriittista ajattelua

ja kykya vastaanottaa kritiikkia ja palautetta omasta tekemisestaan. Prosessin
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edetessa olemme oppineet paljon ja ajatus siita, etta pienillakin teoilla ja asioilla

on merkitysta isossa kuvassa, on lisaantynyt.

5.5 Jatkotutkimus

Tutkiessamme kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumista, tuli hy-
vin nopeasti selville, ettei kyseista aihetta ole tarkasteltu tarpeeksi. Suurin osa
tutkimuksista oli yli kymmenen vuotta vanhoja, eika enaa ajankohtaista talle vuo-
sikymmenelle. Alyllisesti kehitysvammaisia ihmisié tulisi kuulla ajankohtaisesti, ja

tutkia heidan osallisuuttaan paivittaisen hoidon ja tuen suunnitteluun.

Myos tukea antavaa hoitohenkilokuntaa tulisi haastatella, ja tutkia miten he ko-
kevat mahdolliseksi kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumisen, ja
mita keinoja heilld on kaytdssa. Miten kansainvalinen hoitajapula ja resurssien
puute nakyy jokapaivaisessa tyossa, ja millaisia tydkaluja he toivoisivat tulevai-
suudessa, jotta he pystyisivat tukemaan asukkaita heidan itsensa parhaaksi ko-

kemalla tavalla, ja tukemaan heidan tarpeitaan.

Nahdaksemme jatkotutkimus tulisi kohdentaa ensisijaisesti kehitysvammapalve-
sevaan tilanteeseen. Osalla kehitysvammaisista henkiloista ei valttamatta ole ka-
pasiteettia taikka kommunikaatiotaitoja osallistua henkilohaastatteluun itsemaa-
raimisoikeuden toteutumiseen liittyvissa asioissa, ja tama hankaloittaa tutkimus-
tulosten tulkintaa ja paikkansapitavyytta. Naissa tapauksissa mukana pitaisi olla
luotettava ja turvallinen tukihenkilo, joka tuntee kehitysvammaisien henkilon tar-
peet ja toiveet niin, kuin han itse tuntee. Ajatus kyseisesta tutkimuksesta on tassa
vaiheessa pelkka hypoteesi, jota tulevat tutkijat voivat miettia ja vapaasti hyodyn-

taa.
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