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"SAANKO PAATTAA ITSE?”

-Laitoksessa asuvan kehitysvammaisen ajatuksia
itsemaaraamisoikeudesta ja sen toteutumisesta

Taman opinnaytetydn tavoitteena oli tutkia laitoksessa asuvien kehitysvammaisten aja-
tuksia itsemaaradmisoikeudesta ja sen toteutumisesta. Opinnaytetyon tutkimuskysy-
myksiin haettiin vastauksia kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla.

Kehitysvammaa on maassamme noin 40 000 ihmisella. Kehitysvamman syy jaa joskus
arvoitukseksi, vaikka useasti vammalle I6ytyykin syy. Lievasti kehitysvammaiset selvia-
vat arjesta melko hyvin mutta syvasti kehitysvammaiset tarvitsevat apua ympari vuoro-
kauden. Vuoden 2018 lopussa kehitysvammaisten laitospaikoissa oli 521 asukasta. Ta-
voitteena on laitospaikkojen lopettaminen ja siirtyminen tuettuun, ohjattuun tai autet-
tuun asumiseen.

Lain mukaan itseméaaraamisoikeus kuuluu jokaiselle. Erityishuollossa olevan henkilon
itsemaaraamisoikeutta tulee tukea ja edistaa. Vammasta huolimatta ihminen saa tehda
paatoksia asioista, jotka han ymmartaa. Paatoksentekokyky on erilainen jokaisella ih-
misella, joten itseméaarddmisoikeuden tukeminen on yksilollista.

Kehitysvammaiset ovat tottuneita toisten tekemiin paatoksiin mutta he kokevat téarke-
aksi tehda pienia paatoksia arkisissa asioissa. He ymmartavat, etteivat tulisi toimeen
ilman apua ja turvallisuudentunnetta pidetaan tarkeampana kuin mahdollisuutta itsenéai-
seen paatdksentekoon. Heille on tarkeaa, etta he tulevat kohdatuksi ennen kaikkea ih-
misena eika kehitysvammaisena.
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‘DO I HAVE A RIGHT TO MAKE MY OWN DECISIONS?”

-Thoughts of self-determination by mentally disabled persons living
in group homes

The purpose of this thesis was to examine thoughts of self-determination by mentally
disabled persons living in group homes. The method used in this thesis was a descrip-
tive literature review.

In Finland there are 40 000 persons with an intellectual disability. In most cases the
reason for intellectual disability is founded but sometimes the reason can be unknown.
A person can deal quite well with daily chores if he/she is slightly disabled. But in case
when his/her intellectual disability is very deep he/she needs help around the clock.
521 persons lived in long-termed residential institutions at the end of year 2018. The
aim is to run down the institutional care and replace it with different kind of housing
units.

According to Finnish law self-determination is a right which belongs to everyone. If a
person is under special care must his/her self-determination be supported. Despite dis-
abilities a person can make own decisions in things which he/she understands. The
ability to make decisions is different for every person so the need for support is also in-
dividual.

Persons with intellectual disabilities are used to decisions made by other persons but
they consider own decisions in small things important. They understand that they need
daily help and the feel of safety is more important to them as decision making. For
them is also important that they are met first of all as a human being than a person with
an intellectual disability.
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Intellectual disability, self-autonomy, group home.
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1 JOHDANTO

ltsemaaraamisoikeus on jokaisen perus- ja ihmisoikeus, josta sdddetdaan perustuslaissa,
YK:n vammaissopimuksessa ja sen turvaamista korostetaan useassa sosiaali- ja tervey-
denhuoltolaissa. Suomen perustuslaki maarittelee itsemaaraamisoikeuden yhdenvertai-
suuden seka henkildkohtaisen vapauden ja koskemattomuuden kautta (Suomen perus-
tuslaki 731/1999, 6-78). Kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta on pyritty vahvista-
maan lainmuutoksella vuonna 2016 lisaamalla lakiin kehitysvammaisten erityshuollosta
saadokset, joilla tuetaan kehitysvammaisen itsenaista suoriutumista (Laki kehitysvam-
maisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta 381/2016; Sosiaali- ja terveysminis-
terion kuntainfo 3/2016, 1). Samassa yhteydessa Suomi ratifioi vammaisten henkildiden
oikeuksista tehdyn YK:n yleissopimuksen seka sen lisdpoytakirjat (Laki kehitysvammais-
ten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta 381/2016; Sosiaali- ja terveysministerion
kuntainfo 3/2016, 5).

Suomessa kehitysvammaisten asuminen on 1950-luvulta alkaen perustunut kehitysvam-
malaitoksissa asumisen. Suuntaus on vabhitellen alkanut muuttumaan jo 1980-luvulta al-
kaen kohti pienempid ja inhimillisempi& yksikoita. Kehitysvammahuollon asumispalvelun
rakennemuutos on nopeutunut koko 2000-luvun laitoshoidosta kohti kevyempid asumis-
muotoja, joista suurimpana autettu asuminen (tehostettu palveluasuminen) (8664 asu-
kasta vuonna 2018), jossa on henkilbkuntaa paikalla ympéari vuorokauden. Muita asu-
mismuotoja ovat ohjattu asuminen (palveluasuminen) jossa henkilokunta on paikalla pai-
vaaikaan, tuettu asuminen jossa henkil6lla on oma koti ja han saa tukea kotiinsa, seka
kehitysvammalaitokset. Laitosten asukasméaéra on pudonnut 2000-luvun alun n. 3000
asukkaasta vuoden 2018 631 asukkaaseen. Naistd 89% asuu julkisten palveluntuotta-
jien yksikoissa. Alle 18-vuotiaita asukkaista oli vuonna 2018 118 henkil6d, tAma maara
on pysynyt samalla tasolla koko 2000-luvun. Valtakunnallisen Kehas - ohjelman tavoit-
teena on, ettad yksikdan vammainen ei asu kehitysvammalaitoksessa vuoden 2020 jal-

keen. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018.)

Kehitysvammaiset ovat hiljainen ja haavoittuvainen vaestoryhma, jotka eivat ymmarryk-
sen tai toimintakyvyn rajoitteiden vuoksi saa dantdan useinkaan kuuluviin. Tassa opin-
naytetydssa haetaan kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla vastauksia miten asumis-
palvelujen piirissa olevat kehitysvammaiset ymmartavat itsemaaradmisoikeuden, mita

se merkitsee heille, sek& miten he ajattelevat sen toteutuvan omalla kohdallaan.
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2 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

2.1 Itsemaaraamisoikeutta ohjaava lainsaadanto

Kaikkien suomalaisten oikeus itsemaaraamisoikeuteen on kirjattu useaan kansalliseen
ja kansainvaliseen lakiin. Suomen perustuslaki kieltdd kenenk&&n asettamista perus-
teetta eri asemaan esimerkiksi vammaisuuden tai muun henkil6on liittyvan syyn perus-
teella. (Suomen perustuslaki 731/1999, 68.) Laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta
ja oikeuksista maarataan asiakkaan toivomusten ja mielipiteiden huomioonottamisesta,
mahdollisuudesta osallistua palvelujensa suunnitteluun ja toteuttamiseen. (Laki sosiaa-
lihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000, 88.) Yhdenvertaisuuslaki kieltdéa
syrjinnan esimerkiksi vammaisuuden perusteella. (Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014, 88).
Sosiaalihuoltolain keskeisiin periaatteisiin kuuluu asiakkaan kohtelu ilman syrjintaa, va-
kaumuksen kunnioittaminen seké ihmisarvon loukkaamattomuus. Laki maaraa kiinnitta-
maan huomiota asiakkaan itsendiseen suoriutumiseen ja omatoimisuuden vahvistami-
seen. Liséksi laki kehoittaa kiinnittAmaan huomiota erityista tukea vaativien asiakkaiden
etujen toteutumiseen. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 48.) Laissa kehitysvammaisten eri-
tyishuollosta on useita maarayksia, joilla pyritddn turvaamaan ja vahvistamaan kehitys-
vammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutuminen, esimerkiksi palvelu- ja hoitosuunni-
telmaan on kirjattava toimenpiteet, joilla tuetaan itsenaista suoriutumista ja itsemaaraa-
misoikeuden toteutumista. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977,428). Ke-
hitysvammalakiin tehtiin muutoksia 10.6.2016, joilla pyritdé&n vahvistamaan itsemaaraa-
misoikeutta, samalla lakiin lisattiin yksityiskohtaiset ohjeet rajoitustoimenpiteiden kay-
tosta. Samassa yhteydessa eduskunta ratifioi YK:n (Yhdistyneet kansakunnat) yleisso-
pimuksen lisapoytakirjoineen vammaisten henkildiden oikeuksista. (Laki kehitysvam-
maisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta 381/2016; Sosiaali- ja terveysminis-
terion kuntainfo 3/2016, 5). Yleissopimuksessa maaritellaén useassa eri artiklassa vam-
maisten yhtalaiset oikeudet useimmilla elamanalueilla, esimerkiksi 19 artikla antaa vam-
maisille oikeuden valita asuinpaikkansa eivéatka he ole velvoitettuja kayttamaan tiettyja

asumisjarjestelyja. (Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista 27/2016).
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2.2 Kehitysvammaisuus

Alyllinen kehitysvammaisuus tarkoittaa huomattavasti alentunutta suoriutumista alylli-
sissé toiminnoissa, joista seuraa ongelmia toimintakyvyssa. Tutkimusten mukaan alylli-
sen kehitysvamman yleisyys on 1-3% vaestosta ja suurimmalla osalla todetaan lievaa

alyllista kehitysvammaa. (Péyhonen, 2016.)

Jotta lapselle tai nuorelle asetettaisiin kehitysvammadiagnoosi on hanen taytettava
kolme kriteeria: 1) vamma ilmenee jo kehitysiassa, 2) adaptiiviset taidot eivat ole ikdodo-
tusten mukaisia ja 3) psykologin tekema standardoitu alykkyystutkimus osoittaa AO:n
(alykkyysosamaard) jaavan alle 70:n. Adaptiivisia taitoja ovat sosiaaliset, kaytannoélliset
ja kasitteelliset taidot. AO:n ollessa 50-69 kehitysvamma luokitellaan lievaksi, AO:n ol-
lessa 35-49 keskivaikeaksi, AO:n ollessa 20-34 vaikeaksi ja AO:n ollessa alle 20 syvéaksi.
Syvé ja vaikea kehitysvamma tuovat usein mukanaan muitakin liitdnn&issairauksia kuten
epilepsia, likunta- ja puhevammat, neuropsykiatriset hairidt ja ennenaikainen vanhene-
minen. (Arvio, 2018a.)

Kehitysvammaisuus sinallaan ei ole sairaus. Jokaisella meistd on kykymme ja vahvuu-
temme, kehitysvammaisella on naiden lisaksi rajoitteita ymmartamisessa ja uusien asi-
oiden oppimisessa. Suomessa arvioidaan elavan noin 40 000 ihmista jonkinasteisen ke-
hitysvamman kanssa. Kehitysvammaisuus kasitteena tulee pitaa erillaan esimerkiksi lii-
kuntavammasta tai cp-vammasta, toki yhdellda ihmisellda voi olla useampikin
vamma. (Verneri 2019a.) Lievasti alyllinen kehitysvammainen on arjen rutiineissa oma-
toiminen mutta syvasti alyllisesti kehitysvammainen on taysin riippuvainen muiden

avusta kaikissa paivittaisissa toiminnoissaan (Péyhtnen, 2016).

Perinteisen kaytanndn mukaan kehitysvammaisuuden etiologia on jaettu kahteen kate-
goriaan; psykososiaalisten syiden aiheuttamaan ja biologisista tekijoista johtuvaan kehi-
tysvammaan. Kaytannossa kausaalisia tekijoita noin puolella kehitysvammaisista on kui-
tenkin enemman kuin yksi. Kehitysvammaan johtavia syitéa on useita, kuten infektio ras-
kauden aikana, kromosomipoikkeavuus, hapen puute synnytyksen aikana, synnynndi-
nen aineenvaihduntahairio tai lapsuuden tapaturma. Usein syy jad myos arvoitukseksi.
50 prosentissa lievistd kehitysvammoista ja 30 prosentissa vaikeista kehitysvam-

moista ei pystyta kertomaan miksi kehitysvamma on syntynyt. (Verneri 2019b.)
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Arvio (2018b) puolestaan jakaa kehitysvammaisuuden taustasyitd neljgan eri tekijaan:
monitekijaiseen, geneettiseen ja hankinnaiseen syyhyn. Seka tuntemattomaan syyhyn,

jolloin selittavaa taustasyyta ei 16ydy (Kuva 1).

Tuntematon syy Epaspesifinen Geneettinen syy
kehitysvamma Down

10% 15%

Saro-X-oireyhtyma
Tuntematon, 2%
syndrominen v

15% Muut geneettiset
oireyhtymat 6 %
- Suomalainen tautiperinto 2 %

Kortikaaliset dysgeneesit 5 ™
5% T (P-kehitysvamma

Epileptinen 14

enkefalopatia ™~
8% FAS tai muu altistus

Autismiiniittya ~ Muut jalkitilat
kehitysvamma 10%
Monitekijainen syy 12% Hankinnainen syy

Kuva 1.Kehitysvammaisuuden taustasyyt. (Arvio 2018).

Monitekijaisista syista autismiin liittyva kehitysvamma on yleisin. Geneettisia kehitys-
vammaoireyhtymié tunnetaan satoja, yleisin naisté on trisomia 21 eli Downin oireyhtyma.
Varsinaisia alykkyysgeeneja ei ole olemassa vaan arviolta joka kolmas koko perimamme
geeneistd on tekemisissa alykkyyden kanssa. Jo yhden ainoan geenin mutaatio saattaa
aiheuttaa vakavan kehitysvammaoireyhtyman, esimerkkind suomalaisen tautiperinnén
taudit. CP-kehitysvammaoireyhtyma ja varhaisesta aivovauriosta johtuva liikuntavamma
ovat yleisimpid hankinnallisia taustasyitd. Neljanneksella kehitysvammaisista tausta-
syyta ei I6ydetd, heistd noin 10 prosenttia on "puhtaasti kehitysvammaisia”, eli neurolo-
gisia tai neuropsykiatrisia liitannaissairauksia ei ole, fyysinen kehitys on idnmukaista ja

ulkoinen olemus on tavanomainen.
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2.3 ltsemaardamisoikeus

Suomen perustuslaissa sdadetaan, etta jokaisella on oikeus elamaan seka henkilékoh-
taiseen vapauteen, koskemattomuuteen ja turvallisuuteen. Henkilokohtaiseen koske-
mattomuuteen ei saa puuttua eikd vapautta riistdéd mielivaltaisesti eikd ilman laissa s&é-
dettya perustetta. (Suomen perustuslaki 11.6.1999/731, 78.) Terveydenhuollossa itse-
maaraamisoikeudella tarkoitetaan potilaan oikeutta osallistua itsedan koskevaan paa-
toksentekoon. Hanella on oikeus kieltaytya suunnitellusta tai jo aloitetusta hoidosta ja
hoitoon osallistuvien tulee kunnioittaa potilaan paatoksia. (Valvira 2019.) Laissa kehitys-
vammaisten erityishuollosta sanotaan, etté erityishuollossa olevalle henkildlle on turvat-
tava mahdollisuus osallistumiseen ja vaikuttamiseen omissa asioissa (Laki kehitysvam-
maisten erityishuollosta 23.6.1977/519, 428). Erityishuollossa olevan henkilén palvelu-
suunnitelmaan on Kirjattava toimenpiteet, joilla tuetaan ja edistetd&n henkilén itsendista
suoriutumista ja itsemaaraamisoikeuden toteutumista (Laki kehitysvammaisten erityis-
huollosta 23.6.1977/519, 42a8).

Kehitysvammaisten erityishuollosta annettua lakia on muutettu vuonna 2016. Muutok-
sien tarkoituksena on ollut vahentaa rajoitustoimenpiteita erityishuollossa ja vahvistaa
erityishuollossa olevien henkildiden itsemaaraamisoikeutta. (Sosiaali- ja terveysministe-
rio 2016.) Rajoitustoimenpiteen on oltava perusteltu, se on toteutettava ihmisarvoa kun-
nioittaen ja mahdollisimman turvallisesti seké lopetettava heti kun se ei enaé ole valtta-
matonta (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519, 42e8). Suomi on alle-
kirjoittanut YK:n yleissopimuksen vammaisten oikeuksista vuonna 2007 ja sopimus lisa-
poytakirjoineen astui Suomessa voimaan 10.6.2016. Sopimuksella vahvistetaan ihmis-
oikeuksien kuuluminen myds vammaisille ja kielletd&n syrjintd vammaisuuden perus-
teella. Siind tuodaan esille, ettd vammaiset ovat yhteiskunnan jasenia ja heillda on oikeus
tehdd omaa elamaansa koskevia paatoksia. (YK:n yleissopimus vammaisten henkiloi-

den oikeuksista ja sopimuksen valinnainen poytékirja. 2015, 4-6.)

Eettisella itsemaaraamisella tarkoitetaan, etté jokaisen oikeutta itsemaaraamiseen tulee
kunnioittaa niin hyvin kuin se on mahdollista. Itsemaarddmisoikeus tulee tunnustaa ja
pyrkia toimimaan niin, etta se toteutuu. (Pietarinen 1994, 33.) Ihmisen kompetenssia eli

kykya tehda paatoksia tulee arvioida aina tilannekohtaisesti, koska paatoksenkyky
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riippuu siité, miten hyvat tiedot hanella on paattksen kohteena olevasta asiasta. Paaty-
minen erikoiseen ratkaisuun ei valttamatta tarkoita kompetenssin puuttumista vaan se
voi olla merkki henkilon omasta vakaumuksesta; ratkaisujen oikeellisuutta ei tule arvi-
oida. Nain ollen on vaikea péaéatella, onko henkild kykeneva vai kykeneméton tekemaan
paatoksia. (Pietarinen 1994, 38-39.) Itsemaaraamisoikeuden tulee olla kaiken lahto-
kohta, sitéa on kunnioitettava ja sita pitda tukea. Ihminen saa vammasta huolimatta tehda
itsendisia paatoksia asioista, jotka han ymmartda. Hanen kykyaan tehda itsenéisia paa-
toksi& on arvioitava tapauskohtaisesti, koska kyky tehda itsendisia paatoksia voi vaih-
della. On tarkeaa loytdé ne seikat, jotka auttavat ihmistda ymmartdmaan tietyn asian ja
sen merkityksen; tdman vuoksi itsem&arddmisen tukeminen on yksildllista. (Verneri
2018c.)

Asumispalveluyksikdissa asuvien kehitysvammaisten arkielam& koostuu yhteisista
saannoista sopimisesta seka neuvotteluista oikeuksista ja velvollisuuksista. Tydntekijat
ja asukkaat elavat yhteista arkea mutta aina ei ole selvaa saako kehitysvammainen
oman aanensa aidosti kuuluville. (Eriksson 2008, 169-170) Kehitysvammainen saattaa
tarvita tukea ja rohkaisua pééattksenteossaan ja tyontekija on velvollinen auttamaan
hanta siind. On varmistettava, etta kehitysvammaisella on tarpeelliset tiedot asiasta ja
ne esitetddn niin, ettd han pystyy ymmartamaan ne mahdollisimman hyvin. Joskus voi
olla tarpeen kayttda kommunikaatioon apuvalineitd, toisinaan kehitysvammaisen hyvin
tunteva ystava tai sukulainen voi olla apuna paattksenteossa. Vuorokauden ajalla ja
henkilon laakityksella voi olla myds vaikutuksia kehitysvammaisen paatoksentekoky-
kyyn. (Office of the Public Guardian, 2009)

2.4 Laitosasuminen

Kehitysvammaisten laitosasumisen historia Suomessa on noin sadan vuoden mittainen.
Agraarisen yhteiskunnan muutos kohti teollista yhteiskuntaa vaati uudenlaisia toimia
myds kehitysvammaisten hoidon jarjestamiseksi. Aikaisemmin kehitysvammaisten hoito
oli jarjestetty agraariyhteisdjen sisalla, aarimmilladn kehitysvammaiset olivat vailla kaik-
kea ihmisarvoa. Teollistuva Suomi tarvitsi vakea tehtaisiin, jolloin kehitysvammaisten

hoito yhteistn sisélla oli hankalaa ja tarvittin uudenlaisia ratkaisuja. Ensimmainen
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varsinainen kehitysvammalaitos perustettiin Sortavalaan vajaamielislaitoksena vuonna
1907. Laki kunnallisten ja yksityisten vajaamielislaitosten valtionavusta saadettiin
vuonna 1927, joka kohensi laitosten taloudellisia toimintaedellytyksia. Vasta sotien jal-
keen vuonna 1947 keskuslaitosten rakentaminen vauhdittui vajaakykyisten lasten huol-
lon suunnittelukomitean mietinnén jalkeen. Kehitysvammalaitokset ja siihen liittyvét kes-
kuslaitokset on perustettu 1950-1970 lukujen aikana. Vajaamielishuoltopiirit perustettiin
vuonna 1961, joiden perusteella luotiin vuoden 1977 kehitysvammalain mukaiset 17 eri-
tyishuoltopiiria. Valtionosuusjarjestelmén uudistuksen seurauksena vuonna 1993 erityis-
huoltopiirien taloudellinen erityisasema paattyi ja kunnat joutuivat maksamaan palve-
luista niiden todellisen kustannuksen mukaan. Tama seka yleisten arvojen muutos kohti
inhimillisempia yksikoita saivat kunnat vahitellen kotiuttamaan kehitysvammaisia kunnan
itse yllapitamiin tai ostopalveluina hankittuihin asumisyksikkoihin. (Pelto-Huikko ym.
2008.)

Suomen hallitus on tehnyt nk. KEHAS ohjelman puitteissa kaksi periaatepaatosta laitos-
asumisen lakkauttamiseksi. Tammikuussa 2010 hallituksen periaatepaatoksella linjattiin
tavoitteeksi, ettd pitk&aikaislaitoshoidossa saisi olla korkeintaan 500 asukasta vuoden
2015 lopussa. Tavoitetta ei kuitenkaan saavutettu, vuoden 2015 lopussa 966 asukasta
asui edelleen laitoksissa (Kuva 2), osassa erityishuoltopiireja ei ollut enda ainoatakaan
asukasta pitkdaikaishoitopaikalla vuoden 2015 lopussa. Marraskuussa 2012 Valtioneu-
vosto laajensi KEHAS ohjelman tavoitteita. Paamaaraksi asetettiin, etta yksikaan kehi-
tysvammainen ei asu pitkaaikaispaikalla laitoksessa vuoden 2020 jalkeen. Vuoden 2018
lopussa kehitysvammalaitosten pitkaaikaisasiakkaina oli edelleen 521 asukasta. (Sotka-
net, 2020)
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Kuva 2. Kuvio Kehitysvammaisten laitos- ja asumispalvelujen asiakkaat 2000—2018 kun-
kin vuoden lopussa (THL 2019)

Kehitysvammaisten henkildiden asumisessa tarvittavat palvelut voidaan jarjestaa sosi-
aalihuoltolain tai erityispalveluina kehitysvammalain tai vammaispalvelulain perusteella,
valtaosa paatoksista tehdaén edelleen kehitysvammalain perusteella. Asumispalvelujen
kaytossa olevat kasitteet: (suluissa vanha termi) Tuettu asuminen: kevein asumismuoto,
jossa tukemista sosiaaliohjauksella 1876 asukasta vuoden 2018 lopussa, ohjattu asumi-
nen: (Palveluasuminen) henkildkuntaa ei ole paikalla ybaikaan 1859 asukasta vuoden
2018 lopussa, Autettu asuminen: (Tehostettu palveluasuminen) henkilokunta paikalla
ympaérivuorokauden, 8032 asukasta vuoden 2018 lopussa. (STM:n raportteja ja muisti-
oita, 2016.)

Laitoksessa asuvan kehitysvammaisen ja laitoksessa tydskentelevan henkilon kasityk-
sissé itsemaaraamisoikeudessa saattaa olla ristiriitoja. Haastatellut kehitysvammaiset
kertovat tietdvansa mitd haluavat ja osaavansa paattaa asioistaan, kun taas henkilokun-
nalla on vaikeuksia tietdd miten auttaa parhaiten kehitysvammaisia asukkaita saamaan
mitd he haluavat. (Petner-Arrey & Copeland 2012a, 122.)

Kahlin tuo esille (2015a, 67-68) eraissa pohjoismaisissa ryhmakodeissa vuosina 2011-
2012 asuvien ikaéntyvien kehitysvammaisten ja heitd hoitavan henkildkunnan eridvia
ajatuksia asukkaiden ikaantymisen mukanaan tuomista muutoksista ja ikdantymisen vai-
kutuksesta toimintakykyyn ja paattksentekoon. Haastatellut 32 asukasta neljasta eri ryh-
makodista kokevat ikdéntymisen olevan moniulotteista ja pitavéan sisalladn elamankoke-
muksen ja opittuja asioita kehitysvammasta huolimatta. Sita vastoin henkilokunta kertoo
kasittelevansa asukkaiden ikaantymista lahinna fyysisena ilmiona; ian mukanaan tuo-
mina sairauksina ja toimintakyvyn alenemisena. Tutkimuksessa korostuu henkildkunnan
ajatukset siitd, ettd heiltd puuttuu tydkaluja ja riittavasti keskustelua siita, miten ryhma-
kodin asukkaat voisivat saada riittdvasti tukea, jota tarvitsevat joka paivaisessa elamas-

saan.

Haastatteluun osallistunut ryhmékotien henkildkunta kokee monien asioiden vaikuttavan
vuorovaikutukseen henkildkunnan ja asukkaiden valilla. Vuorovaikutusta heikentda pu-
humattomuus ikd&ntymisesta ja sen merkityksesta johtuen osin siitd, etté aihe on tabu,

osin kehitysvammaisen henkilon rajallisuudesta kasittdd ikdantyminen ilmiona. Talla
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henkilokunta tarkoittaa sitad, ettéa asukkaiden ajantaju ei riitd ymmartamaan ikaantymisen
ja ajan kulun vaikutuksia omaan elamaan. Helpompana henkilokunta kokee keskustelun
asukkaiden kanssa psyykkisesta ja fyysisesta terveydesta, asioista, jotka vaikuttavat

suoraan suoritettavaan hoitotychon. (Kahlin 2015b, 51-52.)

Haastatellut asukkaat kokevat ikaantymisen heikentavan heidan mahdollisuuttaan osal-
listua paatdksentekoon arkisissa asioissa, esimerkiksi misséa ryhmakodin tilassa he viet-
tavat aikaansa. Ikaantyminen tuo usein mukanaan tarpeen kayttda apuvalineitd kuten
pyorétuolia tai rollaattoria eik& liikkuminen ole en&a niin helppoa. Vaikka ryhmékodin si-
sustus on suunniteltu kodinomaiseksi, se on kuitenkin tdynna henkildkunnan kaytdssa
olevia asioita; kansioita, tydvaatteita, to-do-listoja, jotka vaikuttavat asukkaiden mahdol-
lisuuteen paattadd itse mita he tekevat ja missa. Ruokailurutiinit, ruokailun esivalmistelu,
itse ruokailu ja loppusiivous, vaikuttavat suuresti myos asukkaiden mahdollisuuteen
tehda paatoksia oman ajankaytdn ja tekemisten suhteen. Yksityisyyden suoja saatetaan
kokea puutteelliseksi. Asukkaiden henkilokohtaisista asioista kuten terveydentilasta kes-
kustellaan muiden asukkaiden kuullen johtuen joko sopivan yksityisen tilan puutteesta
tai siita, ettd sopivaa tilaa ei kaytetd. Ryhméakodin asukkaat kokevat henkilokunnan te-
kevan asukkaita koskevia yhteisia paatoksia pitkalti omien nédkemystenséa perusteella
unohtaen, ettéa asukkaat ovat yksilditd. Toisaalta yhteisten paatdsten koetaan myds tuo-

van turvallisuutta ja luottamusta henkilokuntaan. (Kahlin 2015c, 55-56.)
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3 TUTKIMUKSEN TAVOITE, TARKOITUS JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Taman opinndytetydn tavoitteena on tutkia laitoksessa asuvien kehitysvammaisten k&-
sityksia itsemaaraamisoikeudesta ja sen toteutumisesta. Tarkoituksena on hakea vas-

tauksia tutkimuskysymyksiin kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla.
Tutkimuskysymykset ovat:

o Miten laitoksessa asuvat kehitysvammaiset ymmartavat kasitteen itsemaaraa-
misoikeus ja mita se merkitsee heille?

e Miten kehitysvammaiset ajattelevat itsemaaradmisoikeuden toteutuvan kohdal-
laan?

e Voiko asukkaiden ja hoitajien yhteistydta kehittdd pohtimalla itsemaaraamisoi-

keuden kasitetta tarkemmin asukkaiden nakokulmasta?
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4 KIRJALLISUUSKATSAUS

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaukset edeltavat jokaista tutkimusta ja tutkimushanketta. Kirjallisuuskat-
saukseen avulla voidaan selvittdd aiheesta tehty aikaisempi tutkimus, sekd muodostaa
kokonaiskuva tutkittavasta aihealueesta. Kirjallisuuskatsaus on prosessimaista toimintaa
ja systemaattisena tutkimusmenetelmana sen tulee olla toistettavissa. Eri tieteenaloille
on kehittynyt omat kirjallisuuskatsaustyyppinsa, jotka eroavat menetelmien, tutkimusot-
teen ja lahestymistavan mukaan. Kaikki katsaustyypit sisaltavat tyypillisesti tietyt perus-
osat, jotka ovat kirjallisuuden haku, arviointi, synteesi ja analyysi. Katsaustyyppeja on
|0ydetty perati 14 kappaletta, suurin osa niista eroaa vain hienoisesti toisistaan. Katsaus-
tyypit voidaan kuitenkin luokitella kolmeen paatyyppiin: kuvailevat katsaukset (narrative
literature reviews), systemaattiset katsaukset (systematic reviews, systematisized re-
views), sekda méaarallinen tai laadullinen meta-analyysi (meta-analysis). Katsaustyyppien
kayttotarkoituksissa, kurinalaisuudessa seka systemaattisuuden vaatimuksissa on tiet-

tyja eroja eri tyyppien valilla. (Stolt ym. 2016, 8)

Kuvailevat eli narratiiviset kirjallisuuskatsaukset (literature review), pyrkivat kuvailemaan
tiettyyn aihealueeseen aikaisemmin kohdistunutta tutkimusta. Kuvailevalla katsauksella
voidaan tutkia aihetta yleisella tasolla, kohdistaa katsaus ainoastaan tietyn tutkimusase-
telman tutkimuksiin tai hakea puutteita olemassa olevista tutkimuksista ja nain ollen tuot-
tavan jatkotutkimuksen aiheita. Tyypillisesti katsaus pyrkii kasittelemaan tieteellisia ver-
taisarvioinnin lapikayneita tutkimuksia. Tutkimuksen mahdollisina heikkouksina voidaan
pitda sitd, ettd vaikka se sisaltdd alkuperdisaineiston luotettavuuden arviointia, tima ei

aina ole johtanut tutkimuksen poissulkua katsauksesta. (Stolt ym. 2016, 9)

4.2 Tietokantojen, hakutermien ja artikkeleiden valinta

Taman kirjallisuuskatsauksen tiedonhaussa kaytettiin Pro gradu tutkielmia, jotka on jul-
kaistu vuosien 2014-2020 valisena aikana. Tiedonhaut suoritettiin Google Scholar seka
CINAHL Complete tietokantoihin maaliskuussa 2020 (Taulukko 1). Tiedonhaku pyrittiin
rajaamaan hakusanoilla, jotka liittyvat tutkittavaan aiheeseen ja sen nakokulmaan.

Google Scholar 16ysi 407 tutkimusta hakusanoilla kehitysvammaisuus ja
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itsemaaraamisoikeus, jotka olivat vahintaan Pro gradu tasoisia tutkielmia seka julkaistu
vuosien 2014- 2020 valisena aikana (Taulukko 2). Tama kirjallisuuskatsaus pyrkii tutki-
maan itsemaaraamisoikeutta kehitysvammaisen omasta nakékulmasta ja suurin osa tut-
kimuksista oli tehty hoitajien, omaisten tai sosiaalityontekijoiden nakokulmasta, joten ne
jouduttiin rajamaan pois tutkittavasta aineistosta. Kirjallisuuskatsaukseen soveltuvia suo-
malaisia tutkielma, jossa ovat kaikki aiheen mukaiset osa-alueet, kehitysvammaisuus,
itsemaaradmisoikeus ja laitosasuminen I6ytyi kolme kappaletta. CINAHL Complete tie-
tokantaan kaytettiin englanninkielisia tutkimusaiheeseen sopivia hakulauseita, joilla saa-
tiin kuusi tulosta, joista hyvaksyttiin kaksi. Ruotsinkielisia tutkimuksia hyvéaksyttiin yksi.

Taulukko 1. Aineiston haku.

Tietokanta Hakulause Rajaukset Tulokset Hyvaksytyt
Google Scho- | Kehitysvam- 2014-2020, 407 3
lar maisuus, itse- | Pro gradu

maaraamisoi-

keus
CINAHL intellectual dis- | 2014-2020, full | 6 2
Complete abilities AND | text available

participation

AND

group home
Google Scho- | intellektuell 2014-2020 221 1
lar funktions-

nedséttning,

gruppbostad
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4.3 Artikkeleiden sisdénotto ja poissulkukriteerit

Kirjallisuuskatsauksen valittavien tutkimusten tavoitteena on antaa tutkittavasta aiheesta
tietoa, joka on kliinisesti merkittavaa ja yleistettavissa. (Stolt ym. 2016, 67). Kehitysvam-
maisten itsemaaradmisoikeuteen on viimevuosina kiinnitetty entista enemman huomiota,
esimerkiksi kansallista lainsdaadantda tarkistamalla seka YK:n vammaisten oikeuksien
yleissopimuksen ratifioinnilla. Tahan katsaukseen on valittu tutkimuksia, jotka on tehty
vuoden 2014 jalkeen, jotka ovat hyvaksyttavista lahteistd haettuja vahintddn Pro gradu
tutkielmia, joissa nakdkulma on kehitysvammaisen oma kokemus ja jotka ovat verkossa

vapaasti saatavilla.

Taulukko 2. hyvaksymiskriteerit.

Tutkimuksen sisaanottokriteerit Tutkimuksen poissulkukriteerit
e Pro gradu tutkielma e Julkaisu alempi kuin pro gradu tyo
e Julkaisu suomen, ruotsin tai eng- esim. AMK opinnaytety®
lanninkielella e julkaistu muilla kielilla kuin suomi,
e Tutkielman julkaisuajankohta vuo- ruotsi tai englanti
sien 2014-2020 valilla ¢ Julkaisu vanhempi kuin viisi vuotta
e Artikkelin nakdkulma on kehitys- e Julkaisun nakdkulma muu kuin ke-
vammaisen oma nakemys hitysvammaisen oma nakokulma
e Aineisto vapaasti verkossa saata- e Maksullinen verkkoaineisto
villa

4.4 Aineiston analyysi ja synteesi

Aineiston analyysi tarkoittaa tiedon tiivistdmista. Sen tarkoituksena on kuvailla lyhyesti
tutkittavasta aineistosta saatua tietoa. Aineistosta voidaan kerata tietoa seka tehda ha-
vaintoja ja analysoida niitd seka erottaa aineiston samanlaisuudet ja erilaisuudet. (Jan-
honen & Nikkonen 2003, 23.) Analyysia tehdessa tulee ottaa huomioon tutkimuskysy-

mys. On tarkeaa Ioytdaa aineistosta ne keskeiset asiat, jotka vastaavat
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tutkimuskysymyksiin ja tulkinnan seka tiivistamisen avulla tehda paatelmia tutkittavasta

asiasta. (Saaranen-Kauppinen & Puushiekka 2006.)

Kirjallisuuskatsauksessa aineiston synteesin ensisijainen tehtava on tutkimuksen tarkoi-
tukseen ja tutkimuskysymyksiin vastaaminen. Alkuperaisaineiston heterogeenisyys, tut-
kimusten maarat seka tutkimusmenetelmat ovat tekijoita, jotka vaikuttavat aineiston ka-
sittelymenetelmaan. Valitun aineiston esittelyn tarkoituksena on mahdollistaa valitun ai-
neiston vertailu menetelmien, tutkimusasetelmien, tai tiedonantajien mukaan, mahdollis-
taen tutkimuksen yleistettavyyden tai heikkouksen ja vahvuuksien arvioinnin. Tutkimus-
aineiston maarasta riippuen esittely voidaan tehda sanallisesti tai tilastollisilla menetel-
milla. (Stolt ym. 2016, 83.)
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Kehitysvammaiset ovat hyvin heterogeeninen ihmisrynma, joka kasittaa vain hyvin lie-
vasti vammautuneet, seka taysin autettavat ja kaikki silta valiltd. Taman vuoksi on luon-
nollista, etta itsemaaraamisoikeus toteutuu hyvin eri tavalla riippuen kunkin henkilén yk-

silollisista lahtokohdista.

Paasaantoisesti kehitysvammaiset paasevat mukaan heita itsedaan koskeviin hankintoi-
hin mutta he eivat valttamatta saa tehda lopullista paatosta ostettavasta asiasta. He pi-
tavat kuitenkin tarkeana, etta heiltd kysytddn mielipidettd hankintoja tehdessa. He ovat
omista valinnoistaan ylpeita ja arjen valinnat ovat heille tarkeitd, muiden tekemid paatok-
sia he eivat pida oikeina eika vaarina. Paivittaisessa toiminnassa itsemaaraamisoikeus
nakyy arjen pienina paatoksind: mitka vaatteet tandén puetaan, mina paivana kaydaan
saunassa, mita viikkorahoilla ostetaan ja mihin aikaan heréatdén aamuisin. Myés ndma
pienet arkiset paattkset ovat heille tarkeita. Useimmilla on aikaisempaa kokemusta mie-
lenterveyslaitoksista ja kehitysvammaisten keskuslaitoksista ja néitd kokemuksia pide-
tadan havettavina ja ahdistavina. Ryhmakodissa on tietyt viikkorutiinit, joihin jokainen asu-
kas osallistuu taitojensa ja voimiensa mukaan. Osallistuminen néihin tehtaviin on osalle
tarkeda ja osallistumisesta ollaan ylpeitd. Ryhméakodin asukkaat saavat pienen viikkora-
han, jonka kaytOosta he saavat itse paattdad mutta jokainen asukas kokee rahan riittdmat-
tomaksi. Kaikilla on edunvalvoja, joka hoitaa heidan raha-asioitaan. Yhteydenotto edun-
valvojaan tapahtuu hoitajien vélitykselld, asukkaat itse eivéat ota edunvalvojaan yhteytta.
Kehitysvammaiset ovat padosin tyytyvaisia elaméénsa, vaikka eivat voikaan aina vaikut-
taa heita koskeviin paatoksiin. Useimmat ymmartavat, etta eivat parjaisi yksin vaan ryh-
makodissa asuminen tuo heille turvaa. He ovat oppineet hyvaksymaan, etta viimeka-

dessa hoitajat tekevat paatokset. (Annala-Suojanen 2017, 56-64.)

Asumisratkaisuihin kehitysvammaiset ovat padsaantoisesti tyytyvaisia. Avun saaminen
tarvittaessa on tarkea turvallisuudentunnetta lisdava asia, on asumismuoto sitten ryhma-
koti, oma asunto tai vanhempien koti. Ty6toiminnassa itsemaaraédmisoikeuden toteutu-
misessa on ristiriitaisia kokemuksia. Vaikutusmahdollisuudet tydpaikalla koetaan riitta-
mattémind, mika aiheuttaa tyytymattomyyttd. Harrastustoiminnan toimivuuteen ollaan
paasaantoisesti tyytyvaisia eiké seurusteluun vastakkaisen sukupuolen kanssa ole ase-
tettu rajoituksia. Harrastustoimintaa on joskus rajoitettu taloudellisiin seikkoihin vetoa-
malla, eikd asiasta ole aina keskusteltu kehitysvammaisen henkilon kanssa. Paasaan-

toisesti itsemaaraamisoikeus toteutuu arjen pienissa asioissa, isoimmissa asioissa
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mukana paatdoksenteossa on mukana hoitaja, omainen tai edunvalvoja. Osalla kehitys-
vammaisista on historiallista syista kehittynyt passiivinen ja fatalistinen elamanasenne ja
se rajoittaa heidan kykyaan toteuttaa itsemaaradmisoikeuttaan. Kommunikaatiotaidot
ovat tekija mika edistaa itsemaaraamisoikeuden toteutumista. Jos ihminen ei pysty ilmai-
semaan itsedan riittavasti, itsemaaraamisoikeuden toteutuminen jaa helposti puutteel-
liseksi. (Lamberg & Syrja 2019, 36-43.)

Jo ikdantyneen, 50-60- luvulla syntyneen kehitysvammaisen ryhmékodin asukkaan elin-
kaari pitaa sisélladn monenlaisia asioita. Elinvuosia kehitysvammaisena on paljon, ja sen
my6ta kokemusta on kertynyt siitéd, millaista on eldd kehitysvamman kanssa. Maailma
ymparilla on muuttunut mutta jo aiemmin kohdattu syrjinta ja stigmatisointi vaikuttaa ta-
nakin paivand omaan haluun ja mielenkiintoon p&éttd& omista asioista. Vuosien varrella
koetut asiat kuin my6s ryhmakodin henkilobkunnan asenteet ja odotukset vaikuttavat pal-
jon asukkaiden kykyyn ja haluun tehda itsenaisia paatoksia. (Kahlin 2015d, 68-69.)

Yksi itsemaaraamisoikeuden toteutumisen haasteista on riittdvan tuen puute. Jotta paa-
sisi vaikuttamaan ja paattamaan itse asioistaan tulisi ilmapiirin olla salliva. Byhlinin
(2018) haastattelemat 14 lievasti tai keskivaikeasti kehitysvammaista, 21-23- vuotiasta,
keskikokoisen ruotsalaisen kunnan asukasta toivovat, etta heitd kohdeltaisiin aikuisina
yksildina eika ensisijaisesti kehitysvammaisina. Sallivan ilmapiirin lisaksi tulisi heille ker-
toa erilaisista mahdollisuuksista olla osallisena péaatoksentekoon omaa elamééa koske-
vissa asioissa. Haastatellut kertovat, ettd he eivat paase osallistumaan itseaan koskeviin
hoitokokouksiin. Osa heista ei kyseenalaista asiaa lainkaan vaan he kokevat, etta eivat
ole edes kykenevia paatoksentekoon. Tarkeaa heille olisi tuki ja kannustaminen omaan

paattksentekoon ihan pienisséakin, arkielamaan liittyvissa asioissa.

Petner-Arreyn (2012b, 123-124) haastattelun yksi teemoista oli "Miten olla itsendinen
ihminen?”. Teema piti siséllaén elamanarvoja, ihanteita, erilaisten taitojen oppimista, luo-
tettavia ihmissuhteita, omien asioiden hoitamista ja yhteisty6ta muiden ihmisten kanssa.
llmi tuli, ettd monet haastatelluista kehitysvammaisista pitivat tarkedna tuotteliaisuutta ja
hyddyksi olemista. He esimerkiksi kokivat olevansa suureksi hyodyksi auttaessaan muita
kehitysvammaisia monissa arjen rutiineissa. Ja omaksi vahvuudeksi he kertoivat nimen-
omaan oman kehitysvammansa, “asiantuntijuutensa”. Haastatellut olivat myo6s sita
mieltd, ettd tuettu asumismuoto toi heille enemman itsendisyyttd ja paatantavaltaa kuin

perheen tai sukulaisten kanssa asuminen.

Kaikissa lahdeaineiston tutkimuksissa tuli esille tyytyvaisyys ryhmakotimuotoiseen asu-

misratkaisuun, jossa on mahdollisuus yksityisyyteen mutta apu on tarpeen vaatiessa
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saatavilla, se tuotti turvallisuuden tunnetta. Viikkorahan pieni maara nousi myoés esiin
kaikissa lahdeaineiston tutkimuksissa. Vaikka summa on pieni, sen kaytté on kuitenkin
asukkaan paatettavissa mika lisasi tyytyvaisyytta. Isommat hankinnat olivat kaikissa tut-
kimuksissa edunvalvojan tai ohjaajan pdatoksen takana, taman asian olivat kaikki tutkitut
oppineet hyvaksymaan. Useassa tutkimuksessa nousi esille kehitysvammaisten koke-
mukset aiemmasta alistamisesta ja stigmatisoinnista, mika vahensi heidan haluaan ja
kykyaan toteuttaa heille kuuluvaa itsemaardamisoikeuttaan. Kaikki kehitysvammaiset ei-
vat edes pida tarkedna osallistua paatoksentekoon vaan he luottavat muiden tekemiin

paatoksiin eivatka kyseenalaista niita.

Tutkimuksissa kavi myds ilmi, ettd kommunikaatiotaidoilla on vaikutusta itsemaaraamis-
oikeuden toteutumiseen. Mitd paremmin ihminen kykenee kommunikoimaan, sitd pa-
remmat mahdollisuudet hédnell&a on saada ddnensa kuuluviin. Kehitysvammaiset pitavat
perheen ja laheisten tukea tarkeanda, vaikka ymmartavatkin, etté yhteydenpito on joskus
hankalaa. Hoitajien kannustavalla tuella on mydnteisia vaikutuksia itsemaaraamisoikeu-
den toteutumisessa; my6s hoitajien asenteet ja odotukset saattavat vaikuttaa haluun ja
kykyyn tehda paatoksia. Tutkittaessa kehitysvammaisia haastattelututkimuksella haas-
teeksi nousee usein myontyvyys, mika tarkoittaa tutkittavan antavan vastauksen, jonka
han olettaa tutkijan haluavan kuulla. Tata korostettiin kaikissa tutkimuksissa haasteena

saada henkildiden todellinen mielipide selville.
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimus tulee tehda hyvén tieteellisen kaytannén mukaisesti, jotta sen tulokset ovat
eettisid, hyvaksyttavia ja luotettavia. Tutkimuksessa tulee noudattaa rehellisyytta, huo-
lellisuutta ja tarkkuutta sen jokaisessa vaiheessa. Tutkimusluvat tulee hankkia ennen
tutkimuksen tekemista ja tutkimuksessa on kaytettava eettisesti kestavia tutkimus- ja ar-
viointimenetelmia. Mikéali tutkimuksessa kaytetddn muiden tutkijoiden tydn tuloksia, tulee
heidéan julkaisuihinsa viitata asianmukaisesti. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019.)
Mikali tutkimuksessa on puutteita, tulee ne mainita. Tutkimuksessa kaytettavat menetel-
mat tulee saattaa lukijan tietoon eikd alkuperdisid havaintoja saa muuttaa silla tavalla,
etta tutkimuksen tulos vaaristyy. Kaikkien tutkimuksen tekijoiden nimet tulee mainita val-
miissa julkaisussa. Kukaan tutkimusryhman jasen ei saa julkaista vain omalla nimellaan
tutkimuksen aineistoa, jos se on tehty yhteistydssa ryhman kanssa. (Hirsjarvi ym. 2009,
26 - 27.)

Tutkimustulosten luotettavuus ja péatevyys vaihtelevat minka vuoksi tutkimuksissa tulee
arvioida luotettavuutta. Tutkijan yksityiskohtainen selvitys tutkimuksen kaikista vaiheista
lisdd sen luotettavuutta. Tutkimustulosten luotettavuutta lisaa, jos tutkija kertoo mihin
han perustaa tulkintansa ja paatelmansa. (Hirsjarvi ym. 2009, 231 — 233.) Oman toimin-
nan kriittinen analysointi eli reflektointi kuuluu tutkimuksen tekemiseen ja sita tulisi tehda

koko tutkimuksen tekemisen ajan (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006).

Opinnaytetyon aihe valittiin kaikkien tekijoiden kesken syksylla 2019. Kaikki tekijat osal-
listuivat kirjoittamiseen tasapuolisesti ja jokainen kirjoitti ennalta sovitun aihealueen itse-
naisesti. Tekstia muokattiin ja yhdistettiin yhteistydssé, jotta siité saatiin yhtenainen ko-
konaisuus. Opinnaytetytssa kaytettiin lahdeaineistona ainoastaan pro gradu tasoisia tut-
kimuksia, jotka olivat korkeintaan viisi vuotta vanhoja; tdméa rajasi kaytettavaa lahdeai-
neistoa. Koska tutkimusalue on nopeasti muuttuvaa, tama rajaus saattaa lisata tulosten
luotettavuutta. Pieni aineisto, vaikka se on padkohdiltaan samansisaltdista, heikentaa

tulosten yleistettavyytta.
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6.2 Pohdintaa

Taman opinnaytetyon tavoitteena oli tutkia miten laitoksissa asuvat kehitysvammaiset
ymmartavat itsemaaraamisoikeuden, mita se merkitsee heille ja miten se heidan nakoé-

kulmastaan toteutuu.

Tutkimustuloksissa nakyi kehitysvammaisten halu vammastaan huolimatta tulla kohda-
tuksi ihmisena, joilla on mielipiteitd ja omia toivomuksia, joita he haluavat kuunneltavan.
Paivittaisissa toiminnoissa itsemaaraamisoikeus nakyy arjen pienina paatoksina, joihin
he voivat vaikuttaa. Tyytyméattdmyyttd aiheuttaa rahan kayttd. Vaikka tutkitut saavat
paattaa viikkorahan kaytdsta varsin vapaasti, on kaikki suuremmat hankinnat aina hoita-
jan tai edunvalvojan suostumuksen vaativia. Asuminen ryhmakodissa on mieluisaa ja
turvaa tuottavaa tietaen, ettd apua on aina tarpeen vaatiessa saatavilla vaikka sen hin-
tana olisi itsemaaradmisoikeuden vaheneminen hoitajan sanoessa tarpeen vaatiessa vii-
meisen sanan. Suurimalla osalla asukkaista on pitka historia erilaisista laitoksista mika
on johtanut passiiviseen elamanasenteeseen ja se rajoittaa itsemaaraamisoikeuden to-
teutumista. Vajavainen kommunikaatiokyky ilmaista itsedan on asia, joka myds rajoittaa
itsemaaradmisoikeuden toteutumista. Taman vuoksi hoitajan ammattitaidolla ja halulla
on keskeinen merkitys saada naiden vammaisten aani kuuluville. Tuetulla paatoksente-
olla hoitaja tai laheinen voi tukea vammaista tekemaan itsenaisia ratkaisuja elaman pie-
nissa ja suurissa asioissa. Jokaisella on oikeus tehda myds ei niin jarkevia paatoksia.
Naissa tapauksissa hoitajan tehtavana on huolehtia, ettéa paatdksista ei aiheudu vam-
maiselle todellista vaaraa. Tuetun paatdksenteon vaatiminen vammaiselta aina kun se
on kohtuudella mahdollista, lisaisi itsemaaradmisoikeuden toteutumista merkittavasti.
Vammainen, jonka puolesta joku muu on aina tehnyt paatokset tarvitsee varmasti har-

joitusta ja rohkaisua; tata asiaa pitaisi korostaa myo6s hoitajien koulutuksessa.

Kolmas tutkimuskysymys, "Voiko asukkaiden ja hoitajien yhteistyota kehittaa pohtimalla
itsemaaraadmisoikeuden kasitetta tarkemmin asukkaiden nakodkulmasta?”, osoittautui
tata tutkimusta tehdesséa haasteelliseksi kysymykseksi. Kirjallisuuskatsauksessa kayte-
tyt aiemmat tutkimukset eivat asiaa valottaneet eikd kysymykseen saatu suoraa vas-
tausta. Asiaa on tutkittu enemman hoitajien nakékulmasta, kovin vahan kehitysvammais-
ten nakokulmasta. Yhteistydhon laitoksessa asuvan kehitysvammaisen ja hoitohenkilo-

kunnan valilla vaikuttavat monet asiat; hoitajan ammattitaito, persoona, tydmotivaatio ja
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kehitysvammaisen henkilon vamman aste, aiemmat kokemukset mukaan lukien mah-
dollinen syrjinta ja stigmatisointi. Myds hoitajan ja kehitysvammaisen valinen kemia vai-

kuttaa hoitosuhteeseen ja sitéa kautta itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen.

Kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus ja itsendinen suoriutuminen on viime vuosina
noussut julkisuuteen seka lainsdddanndn muutosten ettd yleisten arvojen muutosten
seurauksena. Kuntouttavana toimintana laitoksessa asuville kehitysvammaisille tarjo-
taan esimerkiksi ty6toimintaa. Miten tydssa kdyminen vaikuttaa kehitysvammaisen ela-
maan? Parantaako se sitd ja edesauttaako tyo itsemadraamisoikeuden toteutumista?
Paaseekd kehitysvammainen itse osallistumaan tydpaikan valintaan vai osoitetaanko se
kysymattéa hanelle? Lisatutkimus tasta aiheesta avartaisi varmasti kasitystéa kehitysvam-
maisen autonomiasta. Tutkimuksia, joissa nakékulmana on kehitysvammaisten oma ko-
kemus itsemaaraamisoikeudesta, ei viime vuosilta 16ydy kovinkaan monta. Koska aihe
on aina ajankohtainen seka muutos on ollut nopeaa, lisatutkimus aiheesta antaisi laa-

jempaa nakokulmaa asiaan.
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