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Opinnaytetydssa halusimme tutkia, kuinka ikaantyvien kehitysvammaisten oma toimijuus il-
menee asumispalveluissa heidan omassa asumisyksikbssddn Etevan palveluasunnossa.
Halusimme tutkia erityisesti asukkaiden omaa kokemusta toimijuudestaan. Kohdistimme
haastattelun niihin yksikon asukkaisiin, joiden arvelimme kykenevan ymmartamaan aihepii-
ria ja laadittuja kysymyksia riittévan arvion tekemiseksi. Toimijuuden tutkiminen asukkaiden
nakokulmasta nousi halusta antaa mahdollisuus asukkaille heiddn oman aanensa kuule-
miseksi. Aiemmin toimijuutta on tutkittu etenkin tydntekijoiden ja elinolosuhteiden nakokul-
masta.

Opinnaytetyd pohjautuu toimijuuden viitekehykseen, jota kdytimme teoriapohjana. Laa-
dimme toimijuuden ulottuvuuksia mukaillen lomakkeen, joka sisaltaa strukturoidut ja selko-
kieliset kysymykset, joihin valitut asukkaat vastasivat yksitellen. Kyseessa oli erilaiset vait-
tamat, joissa oli mahdollisuus vastata olemalla samaa mielta, eri mielta tai en osaa sanoa.
Vaittamat laadittiin niin, ettd osa niista ilmensi asukkaiden ulkoisia puitteita, kuten rahan-
kayttd, sydminen ja vapaa-aika ja osa kysymyksista kohdistui tunnepuolen asioihin, kuten
tunteiden ja oman tahdon ilmaiseminen. Pyrimme nain erottamaan toimijuuden sisaisia ja
ulkoisia ulottuvuuksia. Vastaaminen tapahtui yksildllisessd haastattelutilanteessa kullekin
erikseen. Yksilollisella haastattelulla pyrittiin osaltaan tukemaan asukkaiden toimijuutta.
Vastaukset kirjattiin lomakkeisiin rastittamalla valittu kohta ja tarkennukset kirjattiin mahdol-
lisimman selkeasti asukkaiden sanoman mukaisesti. Jokaisen vaittdman asettelussa huo-
mioitiin mahdollisimman selkokielinen teksti ja asukkaille avattiin tarvittaessa vaittamia esi-
merkein. Kootut vastaukset asetettiin Likert —asteikolle ja niistd muodostettiin kasitys asuk-
kaiden toimijuuden kokemuksista omaan elaméaénsa nykyisessa asumismuodossa.
Kyselyn perusteella kyseisen asumisyksikdn asukkaat kokevat oman toimijuutensa paaosin
hyvaksi. Asukkaat osasivat usein myds perustella rajoituksia, joita kyseinen asumismuoto
joissain asioissa asettaa. Tyytyvaisyys nykyiseen asumismuotoon ja omaan elamaan saat-
taa siis selittya myds tietynlaisella sopeutumisella vallitsevaan elamantilanteeseen ja ym-
marrykseen, ettei parjaisi yksinkaan.
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In the thesis, we wanted to study how the personal agency of elderly people with
intellectual disabilities manifests itself in the assisted living in their own housing unit
in Eteva. We wanted to explore the residents' own experience of agency. We fo-
cused the study on those residents who we thought were capable of understanding
the topic and the questions we had asked to make an adequate assessment. Explor-
ing agency from the residents' perspective arose from a desire to give residents the
opportunity to have their own voices heard.

The study is based on the framework of agency, which we used as a theoretical
basis. Based on the dimensions of agency, we developed a questionnaire containing
structured and plain language questions that were answered individually by selected
residents. These were different types of statements, some of which were designed
to reflect the external framework of the residents, and some of the questions focused
on emotional issues and expressing one's own will. In this way, we tried to distinguish
between the internal and external dimensions of agency. Responses were given in
individual interviews with each resident individually. This was done to support the
residents’ agency. The aggregated responses were placed on a Likert -scale and
used to form a perception of the residents' experiences of agency.

The questionnaire revealed that the residents of the housing unit in question perceive
their agency as largely good. Residents were also often able to justify the limitations
that this type of housing imposes in certain areas. Satisfaction with the current form
of housing and with their own lives may therefore also be explained by a certain
degree of adaptation to the current living situation and the realization that they could
not manage on their own. Conducting the interview seemed to be a pleasant expe-
rience for all interviewees, in which they actively participated.
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1 Johdanto

Kehitysvammaisten asumisratkaisut ovat olleet laajalti mietinndssé ja suurennuslasin
alla 2000-luvulla ja paamaéaraksi asetettiin, ettd vuoden 2020 jalkeen kukaan vammai-
nen henkild ei asu laitoksessa (Sosiaali- ja terveysministerié 2016). Muun muassa sen
vuoksi tdna paivana suositaan tuettua asumista eri muodoissa. Yha useampi kehitys-
vammainen asuukin asumispalveluyksikssa, jonka palvelut ja toiminnan tarjoaa kau-
punki tai joku yksityinen taho, ja palkatut tyontekijat ohjaavat ja auttavat asiakkaita ar-
jessa heidan kartoitettujen tarpeidensa mukaan (Verneri.Net. 2020).

Kuitenkin on myds ensiarvoisen tarkeaa, etta itse asiakas saa aanensa kuuluviin ja
paasee kertomaan omasta kokemuksestaan. Tuleeko han kuulluksi? Toteutuuko ha-
nen itsemaaraamisoikeutensa ja niin kuin otsikko sanoo, kokeeko han olevansa oman
elamansa toimija, vai maaraavatko kenties muut tahot hanté itseaan enemman hanen
elamastaan, ja paattaako joku muu, mika on hanelle parhaaksi. Toimijuuden toteutu-
mista vammaisten asumispalveluissa on tutkittu aiemmin mm. vammaispalveluissa
tydskentelevien tyontekijdiden nakdkulmasta (Rasa 2015). Talldin asetelma on kuiten-

kin aina jonkun muun kokemukseen ja arvioon pohjautuva, kuin itse vammaisen.

Kehitysvammaisella henkil6lla on kuitenkin oikeus méaarata omista asioistaan, vaikuttaa
hanta koskeviin paatoksiin, osallistua yhteiskunnallisesti ja elaé taysipainoista elamaa
yhteiskunnan jasenena. Naita oikeuksia maarittavat myos lait, kuten Laki kehitysvam-
maisten erityishuollosta (1977/519), jossa juuri korostetaan jokaisen erityishuollossa
olevan kehitysvammaisen ihmisen oikeutta taysimaaraiseen osallistumiseen yhteiskun-
nassa. Laissa my6s korostetaan vammaisen ihmisen itsemaaraamisoikeutta, joten
tasta syysta opinnaytetyon viitekehykseen nousi toimijuuden lisdksi myos edella mai-
nittu itsemaaraamisoikeus ja kysymys kuka maarittelee vammaisen ihmisen itsemaa-
raamiskyvyn ja miten se toteutetaan (stm. 2020.) TA&man opinnaytetyon tarkoituksena
oli edella mainittujen seikkojen innoittamana tuoda asiakkaan aani, kokemus ja nako-
kulma omasta toimijuuden kokemuksestaan esille (laadullisen) haastattelututkimuksen
avulla, seka tutkia, verrata ja pohtia teeman esille tuomia seikkoja jo tehtyjen tutkimus-
ten ja alan kirjallisuuden pohjalta. Teoreettisen tutkimustiedon ja haastattelun liséksi
opinnaytetytssa kaytiin lapi lainsdadantta, kehitysvammaisten asumisen historiaa ja
nykyisyytta sekd, toimijuuden ja itsemaaraamisoikeuden kasitteitd. Opinnaytetydn tyo-
elaman yhteistydkumppanina toimi iso vammaisalan palveluntuottaja Eteva kuntayh-

tyma, jonka asumispalveluyksikdssa haastattelu toteutettiin (Eteva 2021). Tavoitteena



oli saada heille opinnaytetydon myota tietoa asiakkaiden toimijuuden kokemisesta, ja

nostaa esiin ymmarrysta asiakkaan toimijuuden tukemiseen.

2 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuus kasitteena viittaa erityiseen vammaisuuden muotoon. Seppalan
(2017) mukaan on kuitenkin suositeltavaa puhua kehitysvammaisuuden kirjosta, joh-
tuen hyvinkin erilaisista vammaisuuden muodoista. Tieteellisessa keskustelussa seka
kirjallisuudessa puhutaan alyllisestd vammaisuudesta, kyvyn puutteesta. (Seppala
2017: 36—-37.) Tama ilmenee uusien asioiden ja ymmartamisen hankaluutena, se voi
vaihdella lievasta oppimisen vaikeudesta vaikeaan vammaan (Verneri.net.). Tallin lap-
sen tai aikuisen alyllinen suoriutuminen on keskitasoa merkittavasti huonompaa. Li-
saksi alylliseen kehitysvammaisuuteen saattaa liittya esimerkiksi sosiaalisen viestinnan
hankaluutta, pulmia itsensa hoitamisessa ja kotona asumisessa, seké haasteita kou-
lussa, tydssa ja harrastuksissa. (Huttunen 2018.) Myts AAMR:n (the American Asso-
ciation for Mentally Retarded) maarittelyssa alyllinen kehitysvammaisuus viittaa vallit-
sevan toimintakyvyn huomattaviin rajoituksiin. Tassa maarittelyssa huomioitavia teki-
joita ovat henkilon edellytykset, ymparisto ja toimintakyky. Kyse on sopeutumiseen liit-
tyvien, seka alyllisten taitojen ja ymparistdn asettamien vaatimusten valisesta vuorovai-
kutuksesta. (Malm — Matero — Repo — Talvela 2004: 165.)

Kehitysvammaisuutta kaytetaan termina ladketieteellisen diagnoosin tapaan, jotta kehi-
tysvammaisten ihmisten oikeudet muun muassa eri tuki- ja kuntoutuspalveluihin toteu-
tuisivat (Seppala 2017:36). Usein kaytetadn ladketieteellista jaottelua lievaan, keskivai-
keaan, vaikeaan ja syvaan alylliseen kehitysvammaisuuteen. Laaketieteessa maaritel-
l&&n alyllinen kehitysvammaisuus monisyiseksi keskushermoston kehityshairioksi. Seli-
tys alylliseen kehitysvammaisuuteen saattaa l6ytya erilaisista perinndllisista syista, si-
kidaikaisista kehityshairidista, raskauden ja synnytyksen aikaisista haitoista, kuten aidin
raskauden aikaisesta runsaasta alkoholin kulutuksesta, lapsuuden aikaisista infekti-
oista, kallovammoista ja myrkytyksistd, muista psykiatrisista sairauksista ja erilaisista
ymparistotekijoistd. Usein myds alyllisen kehitysvammaisuuden syyt jaavat tuntematto-
miksi (Huttunen 2018.)



2.1 lkaantyva kehitysvammainen

Kuten koko maan vaeston, myds kehitysvammaisten ikdantyvien maara Suomessa on
noussut viime vuosina. Tahan vaikuttaa osaltaan kehitysvammaisten elinian pidentymi-
nen, ja he muodostavatkin kasvavan joukon kehitysvammapalveluiden kayttajista. Ke-
hitysvammaisuus pelkastaan ei vaikuta nykytiedon mukaan vanhenemisprosessiin, lu-
kuun ottamatta joitakin erityisia diagnooseja, kuten Downin syndrooma, johon liittyy no-
peampi ja varhaisempi ikdantyminen. Dementian esiintyvyys kehitysvammaisilla on sa-
maa luokkaa muun vaeston kanssa (n. 7-13 %). Toimintakykyyn ikdantyessa vaikutta-
vat erityisesti elintavat ja kehitysvammaisuuden aste ja muut lisasairaudet, jotka ovat
usein vaikuttaneet jo nuoruudesta asti. Tama tuo omat haasteensa ikaantyvien kehitys-
vammaisten asumispalveluihin, koska monilla ikaantyvilla kehitysvammaisilla saattaa
olla viela paljonkin toimintakykya jaljelld, vaikka se voi kehitysvamman vuoksi olla ra-
joittunut. Usein ian mydta myos palveluntarpeet kasvavat. (Kehitysvammaliitto, 2019.)
Myds Jyrkdmén (2007) mukaan yksi tekija toimijuutta maariteltdessa on ika ja siksi

tama on huomioitava myds kehitysvammaisten ikaantyvien toimijuutta tarkasteltaessa.

Toisaalta taas Oili Sauna-Aho sanoo tutkimuksessaan (2019), etta erot vanhenemisen
vaikutuksiin eri oireyhtymien valilla ovat suuria, mutta usein kehitysvammaisia kasitel-
l&an kehitysvammatutkimuksessa yhtenaisena ryhmana. Tutkimustietoa siita kuinka

vanheneminen eri oireyhtymissa vaikuttaa on vield valitettavan vahan. Han itse on tut-
kinut ikdantymisvaikutuksia Williamsin, Fragile X- ja Downin oireyhtymissa. Sitd miten
ikdantyminen vaikuttaa kehitysvammaisten henkildiden kognitiivisiin kykyihin ja tervey-

teen, on tutkittu yleisesti varsin vahan.

Jotta ikdantymisen mukanaan tuomia terveydellisia ongelmia osattaisiin hoitaa oikein ja
ajoissa, tulisi kehitysvammaisten terveytta seurata sdannollisesti ja paremmin (Sauna-
Aho, 2019). My6s henkilokunnan tieto ja ymmarrys dementiasairauksista on téarkeaa,
koska dementian tunnistaminen voi olla joskus vaikeaa. Diagnosointiin ja hoitoon tarvi-
taan lisaksi monipuolista osaamista ja moniammatillista yhteistytta oikean hoidon 16y-
tamiseksi (Kehitysvammaliitto, 2021). Oikea-aikainen kuntoutus myos ennaltaehkaisee
vanhuuden mukanaan tuomia ongelmia. Myos kehitysvammaisten hyvaa ikaantymista
tukevat samat asiat, kuin muunkin vaeston osalta, eli mielekas tekeminen ja aktiivinen

elama, jolla pidetaan ylla hyvaa mielialaa. (Sauna-Aho, 2019.)



2.2 Kehitysvammaisten asuminen

Vuonna 2010 hallitus hyvéaksyi periaatepaatoksen kehitysvammaisten asumisen ohjel-
man toteuttamisesta 2010-2015. Se nimettiin KEHAS-ohjelmaksi. Vuonna 2012 valtio-
neuvosto teki paatdksen ohjelman laajentamisesta. Paamaaraksi asetettiin, ett vuo-
den 2020 jalkeen kukaan vammainen henkilo ei asu laitoksessa. (Sosiaali- ja terveys-
ministerid 2016.) Myds YK:n vammaissopimuksen artikla 19 mukaan vammaisilla hen-
kil6illa on yhdenvertaisesti muiden kanssa mahdollisuus valita asuinpaikkansa seka se,
missé ja kenen kanssa he asuvat, eivatka he ole velvoitettuja kayttamaan tiettya asuin-
jarjestelya (Suomen YK liitto 2015). TAma osaltaan on maarittanyt suuntaviivat kehitys-

vammaisten asumiseen.

Erilaisia itsendisen elamén mahdollistavia asumismuotoja alkaakin olla tarjolla yha
enemman ja laitosasumisen asiakasmaara on nykyisin maaraltdaan hyvin pieni. Useat
palveluntarjoajat maanlaajuisesti tarjoavatkin aikuiselle kehitysvammaiselle henkil6lle
laitosasumisen sijaan mahdollisuuden oman asunnon my6ta itsendisempaan elamaéan
(Seppala 2017:17). Kasvussa ovat olleet erityisesti ymparivuorokautisesti autetun asu-
misen, seka tuetun asumisen asiakasmaarat. Talla hetkella yleisin aikuisen kehitys-
vammaisen asumismuoto onkin ryhmékodissa sijaitseva palveluasunto. (Verneri.Net.
2020.)

2.2.1 Palveluasuminen

Sosiaalihuoltolain (2014/1301) maarittamana palveluasumista jarjestetaan hoivaa ja
huolenpitoa tarvitseville henkildille, talla tarkoitetaan palveluasunnossa jarjestettavaa
asumista ja palveluita. Tehostettua palveluasumista jarjestetaan ymparivuorokautista
hoivaa ja huolenpitoa tarvitseville, silloin palveluja jarjestetaan tarpeen mukaisesti.
Kummassakin asumismuodossa palveluihin kuuluvat asiakkaiden tarpeisiin mitoitetut
hoito ja huolenpito, toimintakykya yllapitava ja edistava toiminta, ateria-, vaatehuolto-,
peseytymis- ja siivouspalvelut seka osallisuutta ja sosiaalista kanssakaymista edistavat

palvelut.

2.3 Palveluiden tuottaja Eteva kuntayhtyma

Opinnaytetyon tyoelaman yhteistydkumppanina toimi Eteva kuntayhtyma. Eteva on iso
palveluiden tuottaja, joka tarjoaa kokonaisvaltaista tukea ja palveluita erityisesti kehi-

tysvammaisille, aikuisialla vammautuneille, mielenterveyskuntoutujille, seka erityista tu-



kea tarvitseville henkildille, ja se onkin 45 omistajakunnan toimijana yksi Suomen suu-
rimmista vammaisalan osaamiskeskuksista. Palvelutarjontaa on etenkin Etela-Suomen
alueella, mutta my6s valtakunnallisesti. Eteva kuntayhtymé& on Uudenmaan ja Etela-
Hameen erityishuoltopiiri, jonka 140 toimipistetta sijaitsevat 21 eri kunnassa. (Eteva
2021.)

Etevan palvelutarjontaan kuuluu muun muassa asumispalvelut, osallisuutta ja tyollisty-
mista tukeva toiminta, lapsille- ja perheille suunnatut palvelut, asiantuntijatuki seka ke-
hitysvammapsykiatria. Palvelujen lahtokohtana on Etevan mukaan ihmisoikeuksien to-
teutumisen varmistaminen ja asiakkaan tukeminen itsendiseen elaméaan. Sen arvojen

mukaan hyva elamg, tasa-arvo ja osallisuus kuuluvat kaikille. (Eteva 2021.)

2.3.1 Etevan asumispalvelut

Opinnaytetydssa keskityttiin erityisesti asumispalveluita kayttaviin ikaihmisiin ja Eteva
tarjoaakin asiakkailleen runsaasti erilaisia asumisvaihtoehtoja. Naitd ovat muun mu-
assa asuminen kerrostalossa ryhmakodin yhteydessa tai erillisesséd asunnossa, asunto
erillisessa rivitalossa, asuminen omakotitalossa ryhmakodissa, maatilalla ryhmakodissa
tai erillisessa asunnossa. Lukumaarallisesti asumisyksikoita on yli 140 ja asiakkaita
niissa asuu n. 850. Asumisen tueksi, on asiakkaalla mahdollisuus valita erilaisia palve-
luita, jotka liittyvat esimerkiksi asiointiin, sosiaalisten suhteiden yllapitoon, itsesta huo-

lehtimiseen ja kodinhoidollisiin tehtaviin. (Eteva 2021.)

Lahtékohtana asumispalvelujen toteuttamiselle ovat, Etevan arvojen ja strategian mu-
kaisesti, tuen voimakkuuden pisteytystydkalun ICFn, joka on kansainvalinen toiminta-
kyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2021), antama tieto, seka asiakkaan henkilokohtainen elamansuunnitelma, ja naiden
avulla asiakkaalle maaritellyt palvelutarpeet. Asiakkaan toimintakykya arvioidaan yh-
dessa hanen kanssaan, joka osaltaan vahvistaa hanen rooliaan oman elamansa suun-
nittelussa, seka tukee osallisuuden lisaantymista. Eteva myos painottaa palveluiden
tarjonnassa aktiivisen tuen periaatetta, missd huomioidaan ja vahvistetaan asiakkaan
omaa valinnanvapautta, vastuunottoa, toimintakykya, itsenaisyytta ja positiivista uskal-
lusta. (Eteva.fi 2021.)

Palveluasuminen luo hyvat puitteet toimijuuden tukemiselle ja myds sen tutkimiselle.

Eteva painottaakin toiminnassaan asiakkaiden omaa toimijuutta asumisessaan. Par-



haimmillaan asukkaat huolehtivat itsenaisesti asuntonsa/huoneensa siivouksesta, ruu-
anlaitosta, raha-asioiden hoitamisesta ja harrastuksistaan. Kaikkeen tdhan saa yksilolli-

sesti tukea henkilokunnalta (Eteva, 2021.)

Haastateltavien asumisyksikdssa on 3 ryhmakotia, yhteensé 16 asukkaalle. Kaikilla
asukkailla on oma inva-wc. Ryhméakodeissa on liséksi yhteiset ruokailu- ja oleskelutilat.
Kaikille yksikdn asukkaille yhteisin& ovat harrastetila, pesutupa ja sauna. (Eteva 2021.)
Palveluasumisessa yleisena ajatuksena on, ettd asukas tekee itse niin paljon kuin on
mahdollista eika se, etta toimittaisiin hanen puolestaan. Asiakkaan omaa toimijuutta on

mahdollista tukea jokapaivaisissa toimissa asiakasta kannustaen ja ohjaten.

3 Itsemaaradminen ja toimijuus tutkimuskohteina

3.1 Lainsaadantt ja vammaisten oikeudet

Suomessa on sitouduttu noudattamaan YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koske-
vaa yleissopimusta (Yleissopimus vammaisten henkiliden oikeuksista 27/2016) ja ta-
man liséksi kehitysvammaisen ihmisen oikeudet turvataan Suomen laissa, kuten perus-
tuslaki (Suomen perustuslaki 1999/731) yhdenvertaisuuslaki (1325/2014) Sosiaalihuol-
tolaki (2014/1301) Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2000/812)
seka Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (1977/519). Jalkimmaisessa korostetaan
jokaisen erityishuollossa olevan kehitysvammaisen ihmisen oikeutta tdysimaaraiseen
osallistumiseen yhteiskunnassa. Hanen toiveensa, mielipiteensa ja yksilolliset tar-
peensa on otettava huomioon, ja hanelle on turvattava mahdollisuus osallistua ja vai-

kuttaa omiin asioihinsa.
3.1.1 Vammaispalvelulain uudistus

Vammaispalveluiden toteutumisen tarkasteleminen on ajankohtainen asia, koska vam-
maislain uudistusty6 on parhaillaan kdynnissa. Uuden vammaispalvelulain oli tarkoitus
tulla voimaan tammikuussa 2021, mutta esitys raukesi sote-uudistuksen kaaduttua
maaliskuussa 2019 (THL 2020). Lain oli tarkoitus yhdistaa vammaispalvelulaki ja vam-
maislaki yhdeksi vammaisten henkildiden erityispalveluja koskevaksi laiksi, joka koskee
kaikkia vammaisia henkiloita yhdenvertaisesti. Aiemmin kehitysvammalakia uudistettiin
10.6.2016. Tuolloin eras keskeisista uudistuksista oli itsemaaraédmisoikeuden vahvista-

minen. Jatkovalmisteluun siirtyi tuettua paattksentekoa koskevat saadokset ja itse-



madaraamiskyvyn arviointi. Nama ovat keskeisia kysymyksia vammaisen itsemaaraa-
misoikeutta pohdittaessa. Koska vammaiset ihmiset tarvitsevat usein tukea itsensa il-
maisemiseen on mydskin tarpeen pohtia menetelmia tuen toteuttamiseksi. Kuinka esi-
merkiksi valtetddn tukea antavan henkilon tietoinen ohjaileminen ja vaikuttaminen paa-
toksenteossa. Vaikka lain keskeinen tavoite on vammaisen henkilon itsemaaraamisoi-
keuden vahvistaminen, tarvitsee se siis rinnalle tdismennyksia siitd, kuka maarittelee

vammaisen ihmisen itsemaaradmiskyvyn ja miten se toteutetaan. (stm. 2020.)

3.2 Tutkimuskysymys

Vaikka lait maarittavat vammaisen henkilon oikeuksia, jaa auki niiden toteutuminen, yh-
tend osa-alueena toimijuus. Opinnaytetydn tavoitteena onkin selvittaa ja avata ikaanty-
neiden kehitysvammaisten ihmisten omaa kokemusta toimijuudestaan. Eli miten heidéan
toimijuutensa ilmenee kyseisessa asumispalveluyksikdssa heidan omasta nakokulmas-

taan/mielestaan.

Toimijuuden toteutumista vammaisten asumispalveluissa on tutkittu aiemmin mm. vam-
maispalveluissa tytskentelevien tydntekijdiden ndkdkulmasta (Rasa 2015). Talldin ase-
telma on kuitenkin aina jonkun muun kokemukseen ja arvioon pohjautuva, kuin itse
vammaisen. Marjukka Rasan tutkimuksessa tarkasteltiin my6s tarkemmin lahihoitajien
toimenkuvaa vammaisten toimijuuden tukemisessa. Samainen tutkimus on tarkastellut
my6s vammaisten elinolosuhteita heidan omasta néakdkulmastaan. Siina nakékulma oli
mahdollisuuksia tutkiva, jolloin tarkastelun keskitssa olivat lahinna puitteet ja tuki, joita

vammaiset saavat tai tarvitsevat.

Taman opinnaytetyon tarkoitus ja my6s haaste on pyrkia selvittamaan kuinka ikaanty-
vat kehitysvammaiset itse kokevat oman toimijuuden mahdollisuuksia asuessaan tue-
tussa asumispalveluyksikssa ja kuinka se todellisuudessa ilmenee esimerkein avat-
tuna. Haaste on |6ytaa tavoitetta vastaavat kysymykset ja termit oman kokemuksen il-
maisemiseen, kasitteen ymmarrettavaksi tekeminen kehitysvammaisille seka oikeanlai-
nen kysymysten asettaminen. Kysymysten asettelussa pyrkimys on mahdollisimman

neutraaliin kysymysten muotoiluun, jotta vastaajia ei johdateltaisi tiettyyn suuntaan.

Tutkimuksessaan lahihoitajien mahdollisuuksista vammaisten toimijuuden tukemisessa
Rasa (2015) pyrkii I6ytamaan toimijuuden ilmenemismuotoja institutionaalisissa kaytan-
noissa ja tarkastelemaan mita toimijuus konkreettisesti on vammaisten aikuisten asu-

mispalveluissa.



Tutkimuksessaan Rasa (2015) luonnehtii [&hihoitajan tyon kuvaa ennen kaikkea hoivan
ja hoidon antajina. Hoivatyonéa kuvataan fyysisesta hyvinvoinnista huolehtimista, kuten
hygienian hoidossa ja ruokailussa avustamista tai asiakkaiden nostaminen ja siirtami-
nen. Oleellinen osa ty6td on myds tuen ja lohdutuksen antaminen. Sosiaalisesta hyvin-
voinnista, kuten ulkona liikkumisesta, kodin ulkopuolella asioimisesta tai harrastamisen
mahdollisuuksista huolehtiminen voi olla niukkaa. T&han voivat vaikuttaa seké resurssit
ettd tydn johtaminen. Kuinka asukkaiden oman toimijuuden tukeminen toteutuu, jos
tyon keskitssé on perushoidolliset tehtavat ja resursseja sosiaaliseen ohjaamiseen ei

ole tarpeeksi?

3.3 Itsemaaraaminen

Koska toimijuus toteutuessaan edellyttda yksilon itsemaaraamisoikeutta, tarkastellaan
naita kahta teemaa rinnakkain. On mahdotonta ajatella toimijuuden toteutumista ilman
itsemaaraamisoikeutta. Toisaalta voidaan ajatella, ettd toimijuus voi estya vailla itse-

maaraamisoikeutta.

Itsemaaraamisoikeus on aivan keskeinen ihmisoikeus késite ja itsemaaraamisoikeuden
tulisi koskea kaikkia ihmisia. Ihmisten itsemaaraamisoikeudesta on saadetty Suomen
laissa. Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2000/812) sisaltaa py-

kélan 8, jossa sanotaan seuraavaa:

Asiakkaalle on annettava mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa palvelu-
jensa suunnitteluun ja toteuttamiseen. Sama koskee hanen sosiaalihuol-
toonsa liittyvia toimenpiteitd. Asiakasta koskeva asia on kasiteltdva ja rat-
kaistava siten, etté ensisijaisesti otetaan huomioon asiakkaan etu.

Vammaisten ihmisten kohdalla itsemaaraamisoikeuden toteutuminen kohtaa monia
haasteita. Vammaiset henkilét rinnastetaan usein muihin vahemmistéryhmiin ja heidan
asemansa koetaan valtavaestdsta poikkeavana ryhmana, joita kohtaan yhteiskunta toi-
mii kontrolloivasti. Tallbin esim. kuntoutustoimet voidaan ndhda jopa keskeisend vam-
maisiin kohdistuvana sosiaalisen kontrollin muotona. ltsemaaraamisoikeuteen liittyva
ongelma suhteessa vammaisiin on myds se, etta se ottaa huomioon vain ne asiakkaat,
joilla on toimintakykya ja vaikutusmahdollisuuksia. Jatkuvan avun tarpeessa olevat
henkilot saattavat jaada talldin ulkopuolelle, kun itsemaaraamista pyritaan toteutta-
maan. Jos henkildlta puuttuu esim. kommunikaation valineitd, mahdollisuudet vaikuttaa

itsedaan koskeviin auttamiskaytanttihin eivat valttamatta ole realistisia. (Eriksson 2008.)



Itsem&araamisoikeutta voidaan tarkastella monista eri nakékulmista. Huomion arvoista
itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa kehitysvammaisten elamassa, on riippuvuus
jokapaivaisista sosiaalisista suhteista seka niihin sisaltyvisté valtasuhteista. Sosiaalis-
ten suhteiden verkostoissa saatetaan kayda kamppailua omista oikeuksista (Eriksson
2008). Koska vammaiset ihmiset ovat sidoksissa auttamisjarjestelmaan, on itseméaa-
réaaminen riippuvaista myds virallisen tahon toimijoista sekéd mm. aikatauluista, yhtei-
sistd saannoista ja sopimuksista, asiantuntijuudesta ja infrastruktuurista (Eriksson
2008). Onkin aiheellista pohtia kenen itseméaraamisesta ja maaraysvallasta vammai-
sen arki muodostuu.

Vammaisen henkilén elamantapa on sidoksissa hénen perhesuhteisiinsa ja palvelura-
kenteeseen, joka kattaa niin sosiaali- kuin terveyspalvelut, asumispalvelut ja ty6toimin-
tapalvelutkin. Nama institutionaaliset rakenteet vaikuttavat vammaisen henkilon arkipéi-
van elamaan ja identiteetteihin ja niilla on paljon valtaa yksiloén nédhden (Eriksson
2008). Usein vammaisilla on myos tiiviit suhteet perheeseen ja erityisesti vanhempiin.
Vanhemmat saattavat olla hyvinkin suojelevaisia ja vaikuttaa paivittdin vammaisen ai-
kuisen elaméssa. Silloin liika suojelu tai liian tiukka sosiaalinen kontrolli voi toimia myds

vammaisen henkilon itsemaaraamisoikeutta vastaan.

3.4 Toimijuus

Toimijuutta on aiemmin tutkittu paljon ja siitd on kayty laajasti keskustelua etenkin suh-
teessa ohjaustython eri sektoreihin. Toimijuus on ndhty monitasoisena ilmioné, jossa

teoreettiset lAhtokohdat vaihtelevat. Mutta eri nakékulmista huolimatta yhteista on pyr-
kimys maailman tarkastelemiseen toimivan yksilon perspektiivista ja kokemuksista ka-

sin. (Kauppila, Silvonen & Vanhalakka-Ruoho 2015.)

Toimijuus voidaan nahda tahtona toimia ja olla aktiivinen oman elaméansa kokija. Kasit-
teeseen liitetdan usein myds muita kasitteita kuten, aktiivisuus, osallisuus, intentionaali-
suus, vapaaehtoisuus, vaikutus- ja valinnanmahdollisuus seka taito ja voima valita itse
toimintatavat elamassaan. (Kumpulainen 2010: 23.) Toimijuutta maarittavat ika, ajan-
kohta, ikdryhmaan tai sukupolveen kuuluminen seka paikallisuus (Jyrkama 2007: 32—
33). Toimijuuden kasitetta kaytetaan vaihtelevasti eri tieteenaloilla ja siten sen maaritte-
leminen yksityiskohtaisesti on mahdotonta. Yleisesti ottaen toimijuuden kasitteella pyri-
taan painottamaan yksildiden, yhteisdjen tai organisaatioiden kykya ja mahdollisuutta
tehda omaa toimintaansa koskevia valintoja sen sijaan, etta toimintaa ohjaavat ulkoiset
tai sisaistetyt rakenteet kuten rangaistukset ja palkkiot tai normit, sddnnot ja diskurssit.
(Tieteen termipankki 2020.)
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Toimijuus osana itsemaaraédmisoikeutta sisaltaa erityisia haasteita suhteessa vammai-
siin ihmisiin, koska heidan mahdollisuutensa taydelliseen itsellisyyteen ja riippumatto-
muuteen ovat harvoin mahdollisia. Kuten edella mainittu, vammaiset ovat lahes poik-
keuksetta riippuvaisia erilaisista auttamisjarjestelmistéa ja rakenteista. Vaikka toimijuutta
pyritdaan ohjauksella ja toiminnalla tukemaan, saattaa olla, ettéd samalla sita estetaan
jarjestelman ja rakenteiden taholta.

Susanna Hokkanen (2014) kuvaa etta kyse on tallbin automatisoituneesta toiminnasta,
joka rakentuu rutiineille ja ohjautuu ulkoapain. Ihminen ei tallgin itse tietoisesti tavoita
toimintansa kokonaisuutta. Henkiloa ohjaavat sosiaaliset kaytanteet ja kulttuuriset mal-
lit, seka kaikki henkilokohtainen historia ja kokemus, jonka elamé& on kartuttanut. Valta-
rakenteet astuvat yksilétoimijan sisaén sosiaalisen paikan siséistymisen myota. Talloin
kay mahdottomaksi erottaa valtaa toiminnasta tai toimijoista. Sosiaalinen paikka, jossa
yksil6 toimii, on opettanut hanelle tarjotulla tavalla toimimisen hyodyllisyyden, hyvaksyt-
tavyyden ja palkittavuuden (Hokkanen 2014). TAman tyyppinen urautuminen tiettyihin
toimintamalleihin saattaa hyvinkin olla tavallista pitkaaikaisessa palveluasumisessa,
jossa on totuttu tekemaan asiat tietylla tavalla. Talléin ihmisen oma tahto ja toimijuus

saattaa unohtua rutiinien taakse.

Jussi Silvonen (2015) nostaa esille toimijuuden tutkimuksen ristiriitaisuuden teoreetti-
siin menetelmiin nahden. Tutkittaville oletetaan teoreettisesti toimijan, maailmaa ja ela-
maansa rakentavan subjektin asema, mutta samanaikaisesti menetelmalliset ratkaisut
kaventavat tutkittavien roolin passiiviseksi maailmaan reagoijaksi. Tama tulee hanen
mukaansa esiin esim. haastattelutilanteissa, jossa kysymyksenasettelu voi olla sup-

peaa ja toimijuutta kaventavaa.

3.4.1 Toimijuuden tasot

Toimija-lahtoiset lahestymistavat korostavat toimijuuden yksildllisia ehtoja kuten koke-
musta omasta toimijuudesta ja luottamusta siihen. Rakenne-lahtdiset lahestymistavat
puolestaan painottavat kontekstin merkitysta toimijuuden ehtona. Kontekstia voidaan
niissa tarkastella joko paikallisella tasolla keskittyen toimijan valittdmaan ymparistéon
tai laajemmalla yhteiskunnallisella tasolla painottaen yhteiskuntarakenteiden kuten su-
kupuolen, etnisen tausta tai yhteiskuntaluokan merkitysta toimijuutta mahdollistavana
ja rajaavana. Toimijuuden kasitettd voidaan soveltaa eri tasoilla aina elaméankaaren
kédannekohtien kuvaamisesta yksittaisten vuorovaikutus kaytantojen tarkasteluun. (Tie-

teen termipankki 2020.)
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Toimijuutta voidaan siis tarkastella ihmisen sisdisena toimijuutena, joita ovat erilaiset
psyykkiset ominaisuudet, taidot ja osaaminen seké esimerkiksi kieli, joka voidaan
nahda seka sisaisena etta ulkoisena toimijuuden muotona. Jotta siséinen toimijuus
voisi toteutua, tulisi ihmisella olla myds tarpeeksi ymmarrysta ja tietoa omien mielty-
mystensa ja tahtonsa toteuttamiseen.

Ulkoiseen toimijuuteen siséltyvat mm. opitut taidot ja yhteiskunnalliset rakenteet sekéa
tydssakaynti, harrastukset, vapaa-ajan vietto ja materiaaliset elinolot (Rasa 2015). Yh-
teiskunnalliset rakenteet pitavat sisallaan myds resurssit, jotka paljon puhuttavat tana
paivana. Resursseja ovat mm. henkilokunnan riittavyys ja toiminnan mahdollisuudet
omalla paikkakunnalla. Vammaisten asumispalveluiden kohdalla voi olla merkittaviakin
eroja asiakkaiden toimijuuden ulkoisessa toteuttamisessa eri paikkakuntien suhteen.
Syrjaisen paikkakunnan asumispalveluilla ei ole valttamatta riittvasti resursseja asuk-
kaiden toimijuuden tukemiseen ja toteuttamiseen, kun taas suuremmissa kaupungeissa
mahdollisuuksien Kirjo ja esim. tyontekijoiden saatavuus voi olla jo itsessaan toimijuutta

tukevaa.

Rasa (2015) mainitsee tutkimuksessaan, kuinka asumispalveluyksikdssa ei ole kyse
vain yksittaisten asiakkaiden ja asiakastilanteiden kanssa tytskentelysta, vaan koko
ajan on lasna myds asumisyhteist. Rinnakkainen toimijuus nayttaytyy asukkaiden
omina toimijuuksina. Ne ovat lasna asumisyksikdn arjessa jokaisessa tilanteessa, ja
ohjaajien taytyy toiminnassaan ottaa ne huomioon. Tama tuon hyvin esiin sen, kuinka
yksilén oma toimijuus voi yhteisollisessa asumisessa hamartya. Toimijuutta rajaavat
mm. yhteiset sopimukset, saannoét ja kontrolli. Vaikka yksilén toimijuutta tuettaisiin, tu-

lee silti noudattaa yhteisia saantoja.

Jyrki Jyrkdma (2013) on tutkinut toimijuutta etenkin suhteessa vanhuksiin. Vanhusten
toimijuutta voi hyvinkin rinnastaa kehitysvammaisten toimijuuteen, koska yhtalaisyyksia
I6ytyy monelta tasolta. Vanhukset kokevat toimintakyvyn rajoituksia, riijppuvuutta
muista ihmisista ja rakenteista ja oman elaman vaikutusmahdollisuuksien kaventumista

etenkin siirtyessaan palveluasuntoon.

Alla olevassa kuviossa Jyrkama (2013) kuvaa toimijuuden eri ulottuvuuksien keski-

naista vuorovaikutusta. Han kuvaa mallia erilaisten arkitilanteiden ja -toimintojen ana-
lyysi kehikkona. Olennaista on talldin kehikon kontekstuaalisuus, liitynta konkreettisiin
tilanteisiin ja toimintoihin, jotka tapahtuvat tietyssa paikassa ja ajassa. Osaamiset, ky-
kenemiset, haluamiset, taytymiset, voimiset ja tuntemiset ovat kunkin yksilén kohdalla

muuttuvia ja yksil6historiallisesti eriavia (Jyrkdma 2013).
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Toimijuuden mahdolliset ulottuvuudet Jyrkdméan (2013) mukaan.

Kykenemisessa on kyse fyysisesta ja psyykkisesta toimintakyvysta. Osaaminen sisal-
taa tiedot, taidot ja kompetenssit. Haluaminen liittyy omaan tahtoon, motivaatioon,
omiin paamaariin ja tavoitteisiin seka unelmiin. Taytymista ovat erilaiset pakot ja rajoi-
tukset seka sosiaaliset esteet. Voiminen viittaa mahdollistumiseen, mita tilanne ja ra-
kenteet mahdollistavat. Tunteminen siséltaa tilanteisiin liittyvat tunteet, yksilon arvot ja
arvostukset. (Vanhalakka-Ruoho 2014.)

Nama ulottuvuudet ovat eri tavoin suhteessa elamankulun eri tilanteissa, suhteessa so-
siaalisiin ja kulttuurisiin ehtoihin. Esimerkiksi tiettyyn yhteiskuntaryhmaan tai sukupuo-
leen kuuluminen voi vaikuttaa siihen, mita yksilo haluaa, tuntee, osaa, voi, kykenee, ko-
kee pakoksi tai taytymiseksi. Elamankulun eri siirtymissa nama kaikki ulottuvuudet ovat
mukana. (Vanhalakka-Ruoho 2014.)

Jyrkdman (2013) mukaan kun osaaminen, kykeneminen, haluaminen, taytyminen, voi-
minen ja tunteminen ovat jollain tapaa sopusoinnussa ihmisen arkielamassa, voi ela-
man myos vanhetessa arvella muotoutuvan hyvéksi tai suotuisaksi. Hyvaa vanhuutta ja
rinnastaen myds vammaisuutta, voi elad, vaikka ei kykenekaan ylenmaaraiseen aktiivi-
suuteen. Kun ihminen voi opetella uusia asioita ja taitoja, ja elamaan voi tulla uusia asi-
oita ja mahdollisuuksia. Olennaista on ihminen ja hanen tahtonsa, valinnat ja tekemi-
set. (Jyrkama 2013).
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4 Tutkimuksen toteutus

Kysely toteutettiin lomakehaastatteluna strukturoitujen kysymysten muodossa. Sita voi-
daan kuvata my6s standardoituna haastatteluna. Lomakehaastattelu soveltuu yleisesti
hyvin aineiston kerddmiseen tutkimuksessa, jossa tutkimusongelma ei ole kovin laaja,
kun tavoitteena on rajattua asiaa koskevien mielipiteiden, nakemysten, kokemusten ja

kasitysten kuvaaminen (Vilkka 2005).

Taustateoriana opinnaytetydssa kaytettiin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetel-
maa. Laadullisen tutkimuksen menetelmia ja toteutustapoja on monia erilaisia, mutta
yhteista niille on elamismaailman tutkiminen (KvaliMOT). Laadullisella tutkimusmene-
telmalla tehdyssa tutkimuksessa tarkastellaan ihmisten vélista ja sosiaalista merkitys-
ten maailmaa. Tavoitteena ovat ihmisten omat kuvaukset koetusta todellisuudesta.
(Vilkka 2005.) Laadullisen tutkimuksen erityispiirteena voi pitaa sita, etta tutkimuksen
tavoitteena ei ole totuuden I6ytaminen tutkittavasta asiasta, vaan pikemminkin tulkinto-
jen ja analyysin avulla pyrkia Idytamaan ratkaisuja arvoituksiin ja esitettyihin tutkimus-
kysymyksiin (Vilkka 2005).

Teoreettisen viitekehyksen avulla, sisdisten ja ulkoisten toimijuuden kokemusten ilmen-
tamiseksi paadyttiin siihen, etta luotiin kysymykset haastatteluun koskien ulkoista ja si-

sdista toimijuutta.

4.1 Haastattelun kohderyhma

Haastatteluun valikoitui heidan omalla suullisella ja kirjallisella suostumuksellaan nelja
haastatteluaikaan keski-ialtéan hieman alle 70-vuotiasta kehitysvammaista henkil6a.
He asuivat yhdessa Etevan ryhméakodeista, joka on samalla myds ymparivuorokautista
hoivaa tarjoava yksikk6. Jokainen heisté oli asunut samassa ryhméakodissa jo pitkaan.
Heiltd itseltaén saatujen tietojen mukaan heidan asumishistoriansa olivat keskenaan
hyvin samankaltaisia, jokaisella oli takanaan itsendisempaa asumista, jolloin he olivat
saaneet apua joko omaisiltaan, tai kunnalta. Kukaan heista ei ollut elinaikanaan asunut
missaan laitokseen verrattavassa asumisyksikdssa. Sen sijaan nuorempina, ennen
ikaantymisen tuomia haasteita he olivat kertomansa mukaan olleet my6s jokseenkin

omatoimisia ja parjaavia kansalaisia huolimatta kehitysvammastaan.
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4.2 Haastattelulomake

Haastateltavien kognitiiviset kyvyt huomioiden p&éatettiin koostaa kysymyslomake,
koska avoin haastattelu olisi voinut helposti eksyé asiasta.

Lomakemuotoinen kysely laadittiin, jotta haastateltavien olisi helpompi pysya asiassa ja
vastata juuri esitettyihin vaitteisiin. Myos lomake itsessdan antoi haastateltaville kuvalli-
sen valineen asian ymmartamisen tueksi. Avointen kysymysten arveltiin olevan kysei-
selle kohderyhmalle liian laaja kasite, jolloin vastaukset voivat lahtea liiaksi ronsyile-
maan. Lomakkeelle on myos helpompi saada toimijuuden eri ulottuvuudet kysymyksiin
nakyvaksi. My0s vastausten vertailua arveltiin olevan helpompi tehda lomakehaastatte-
lun pohjalta.

Rastitettavia vaihtoehtoja annettiin kolme, jotta olisi helpompi hahmottaa vastausten
erot selkeammin. My6s hymididen keskittaminen kolmeen vaihtoehtoon katsottiin ole-

van sopivan suppea selkeiden erojen nakyvaksi tekemiseen.

4.2.1. Selkokieli

Haastattelussa hyédynnettiin selkokielen periaatteita ja pyrittiin muodostamaan kysy-
mykset niin, etta niista jai pois turhat taytesanat. Huomiota kiinnitettiin keskustelussa
my06s sanojen asetteluun, jotta puhe sailyisi mahdollisimman ymmarrettavana. Yksin-
kertaistettuna selkokieli on yleiskieltd helpompaa suomea. Talléin kieltd on mukautettu
sanastoltaan, siséalloltaan ja rakenteeltaan yleiskielta selkeammaksi ja ymmarrettavam-

maksi. (Kehitysvammaliitto.)

Selkokieli ja selkoviestinta on suunnattu ihmisille, joilla on vaikeuksia lukea tai ymmar-
taa yleiskieltd. Selkokielta tarvitsevat tai siita hyotyvat monet kehitysvammaiset ihmiset
seka iakkaat ja muistisairaat henkilot seka kielen oppijat. Vaikea kieli voi estaa monia
ihmisia toimimasta taysvaltaisina kansalaisina suomalaisessa yhteiskunnassa. Selko-
kielen tarkoitus on auttaa selkokielta tarvitsevia ihmisia tiedon saamisessa, lukemi-
sessa, omien ajatusten ilmaisemisessa ja osallistumisessa yhteiskunnalliseen keskus-
teluun. (Kehitysvammaliitto 2020.) Selkokielta voi puhua arkikeskusteluissa, haastatte-
luissa, opetustilanteissa tai asiakaspalvelussa. Kaikissa tilanteissa, joissa kaytetaan
selkokielta, tavoitteena on lisata ihmisten mahdollisuuksia ymmartaa toisiaan. (Selko-
keskus 2020.)
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4.3 Haastattelu

Haastattelu keréattiin strukturoidulla menetelmalla. Strukturoitu haastattelu toteutettiin
niin, etta kaikille haastateltaville esitettiin samat tai kysymykset samassa jarjestyksessa
(KvaliMOT). Kysymykset oli koottu lomakkeelle vaittdmiksi Likert-asteikkoa mukaillen
(Liite 1). Yleisesti kaytdssa olevien viiden vastausvaihtoehdon sijaan, vaihtoehtoja oli
kohderyhmé& huomioiden vain kolme. Eli oli mahdollista olla samaa mielta, eri mielta tai
vastata en osaa sanoa. Asteikkoa kaytetdaan usein, kun kyse on mielipiteiden ja asen-
teiden mittaamisesta. Peruslahtokohta Likertin asteikossa on, etta se sisaltaa paritto-
man maaran vastausvaihtoehtoja ja keskelle sijoittuva vaihtoehto siis kuvaa “en osaa
sanoa”- vaihtoehtoa. (Valli 2018.) Vastausvaihtoehtojen apuna oli myos niiden ylapuo-
lella hymynaamat. Haastateltaville mahdollistettiin myos lisakysymysten esittaminen
asioiden tasmentamiseksi. Lomakkeella olevat kysymykset luettiin &aneen selkeésti ja
pyrittiin n&in myds varmentamaan, etta kuulijat ymmarsivat kysymyksen. Jokaisen vait-
taman kohdalla oli mahdollisuus myos perustella omaa vastaustaan. Kysymykset/vait-
tamat muotoiltiin selkokielelle paremman ymmarryksen saavuttamiseksi. Tarvittaessa

kaytettiin esimerkkeja, kuvaamaan vaittamia.

5 Tutkimustulokset

Haastatteluaineiston ollessa maarallisesti varsin pieni, oli sen analysointi kohtuullisen
selkeda. Jokainen vastaus kaytiin kaikista lomakkeista lapi, ja kunkin kysymyksen koh-

dalta laskettiin, kuinka monta vastausta oli tullut kunkin vastausvaihtoehdon kohdalle.

Koska kysymykset oli jaoteltu ulkoisen- ja sisaisen toimijuuden kokemiseen, niita analy-
soitiin seka sisaisen- etta ulkoisen toimijuuden nakdkulmasta. Ulkoista toimijuutta kar-
toitettiin kysymyslomakkeen (Liite 1) ensimmaisilla viidella kysymyksella, jotka kuvasi-
vat asukkaiden rahankayttda, vapaa-ajan kayttoa, tapaamisoikeutta ystaviin ja tuttaviin,
ja nukkumista. Naissa vaittamissa kunkin kysymyksen kohdalla kolme neljasta vastaa-
jasta oli samaa mielta siita, ettéa heidan toimijuutensa toteutuu kyseisissa teemoissa.
Vain yksi vastaaja kussakin kysymyksessa oli sita mieltd, ettd kyseiset teemat eivat to-
teudu omien toiveiden mukaisesti, tai eivat osanneet sanoa. Eras asukas vastasi kysy-

mykseen vapaa-ajankaytosta nain:

Kavisin enemman teatterissa ja elokuvissa.
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Han ei kuitenkaan osannut sanoa miksi se ei nyt ole mahdollista. Toinen asukas vas-

tasi vapaasta rahan kaytosta nain, pohtiessaan miksi rahan kaytt6a hanella rajoitetaan:

Herkkujen takia ja ostaisin enemman vaatteita.

Kysyttdessa ystavien tapaamismahdollisuudesta yksi vastaaja pohti realistisesti:

Monet ystavat on kuolleet ja veli on kuollut.

Sydmiseen liittyvissa vastauksissa oli enemman hajontaa. Yksi vastaaja tahtoisi syoda
ja juoda, mitd haluaa ja silloin kun itse tahtoo. Toisaalta han myds toi esiin sen, etta ter-
veydellisista syista ruokaa ja ruokailurytmia saannostellaan. Syémisen suhteen myos

toinenkin haastateltava totesi:

Ohjaajat annostelee ruuan...Ostan myds ruokia ja herkkuja,

eli han osti itse lisaksi ruokia ja herkkuja, joita haluaisi sydda enemman. Tasta voi paa-
telld, ettd omien mieltymysten toteuttaminen on mahdollista ainakin osittain. Vaikka yh-
teisilla aterioilla syoémisia saatetaan rajoittaa ja kontrolloida, ei omaa tahtoa haluta kui-

tenkaan liiaksi rajoittaa.

Tietynlainen sopeutuminen vallitseviin kaytantdihin, rutiineihin ja valtarakenteisiin voi
olla havaittavissa kyseisista vastauksista. Tama ilmeni myos Susanna Hokkasen
(2014) tutkimuksesta, jossa han kuvasi toimintaa automatisoituneena toimintana, joka

rakentuu rutiineille ja ohjautuu ulkoapain.

Nelja viimeista vaittdmaa koskivat enemman sisaista toimijuutta, kuten omaa rauhaa,
tunteiden nayttdmista, haaveita ja unelmia seké toiveiden ja pyynt6jen toteutumista ja
kuuntelemista. Niissa niukka enemmistd oli samaa mielta, etta kyseiset teemat toteutui-
vat heidan kohdallaan useimmissa kohdissa. Kuitenkin myos “en osaa sanoa” -vas-
tauksia oli melkein yhta paljon, ja ilmeni myos “eri mielta” vastauksia. Eras asukas, jolla
oli taustalla itsendaista asumista nuorempana, totesi kysyttaessa, kuinka asuminen nyt

toteutuu suhteessa omiin toiveisiin nain:

Talon saantdjen mukaan, omassa kampassa oli kiva asua, sen haluaisin
viela.



17

Vastauksesta voi paatella tietynlaista mukautumista vallitseviin olosuhteisiin. Tama kay
ilmi myos Rasan (2015) tutkimuksesta, jossa han pohtii, ettei asumispalvelussa asumi-
sessa ole kyse vain yksiloista, vaan koko ajan on lasna myos asumisyhteisd. Yksilon

on vaikeaa kayttaytya talldin yleisia kaytantoja vastaan ja halutaan toimia talon sdénto-

jen mukaan.

Tunteiden, kuten ilo, kiukku, suru ja ikava, nayttaminen ja sen sanoittaminen oli vas-
tausten perusteella haastatelluille paaosin luontaista ja osa heidan jokapaivaista toimi-

juuttaan. Kaksi vastaajista totesi:
Sitten menen omaan huoneeseen, jos olen kiukkuinen tai surullinen.
Omassa huoneessa kiukuttelen, jos loukkaan muita, pyydan anteeksi.

Kyse voi talléin olla myds Hokkasen (2014) tutkimuksessa kuvaama sosiaalisen paikan
luoma odotus hyvaksyttavasta kaytoksesta. Myods vastaaminen naihin kysymyksiin vai-
kutti olevan helppoa, pois lukien ihastumisen/rakastumisen tunteiden nayttaminen ja

niistd kertominen. Vain kaksi vastaajista kommentoi ihastumisiaan:

Kun asuin yksin, niin silloin oli ihastusta ja rakastumista, ei taalla, tai Pert-
tiin olin rakastunut (nimi muutettu).

Tama antaa vaikutelman, etta ihastumiset ovat enemmankin menneisyytta, mutta sita

ei pideta ajankohtaisena nykyisessa asumismuodossa.

Haaveisiin, unelmiin ja niiden toteutumiseen liittyviin kysymyksiin vastaukset jakautui-
vat eniten. Vain kahdella oli haaveita ja unelmia ja toinen heistakin sanoi haaveile-
vansa kesdleirista ja uimisesta, mutta ei uskonut sen kuitenkaan toteutuvan. Sen sijaan
enemmistd koki, ettd heidan pyyntdjaan ja toiveitaan kuunnellaan, seka myos toteute-
taan. Toisaalta kyse voi olla Erikssonin (2008) tutkimuksessa kuvaama riippuvuus aut-
tamisjarjestelmasta, jolloin itsemaaraaminen on sidoksissa yhteisiin saantdihin, aika-

tauluihin ja sopimuksiin.

6 Johtop&aatdkset

Tulosten perusteella arvioimme vastausta tutkimuskysymykseen eli ikaantyvien kehi-
tysvammaisten kokemusta omasta toimijuudestaan. Lisaksi vastausten perusteella

pohdittiin viel& erikseen eroja sisdisen ja ulkoisen toimijuuden kokemuksessa.
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Ulkoisen toimijuuden kysymyksissa vastaukset viittasivat haastateltujen kokemukseen
omasta toimijuudesta ensisijaisesti toimijoina, samaa mielta vastauksia oli yleisesti eni-

ten, vaikkakin kommenteissa tuli myds ilmi ikd&ntymisen tuoma karu realismi:

Ystavia ei voi tavata, koska he ovat kuolleet.

Pienené& poikkeuksena nousi esille kuitenkin erityisesti sydmiseen ja ruokailuun liitty-
vat, sekd myds omien rahojen kayttoon liittyvat vastaukset. Osa asiakkaista koki, ettei
juurikaan itse voi vaikuttaa ruokailuun liittyvaan valikoimaan, maaraan, eika ajankoh-
taan, ja myos omia rahoja haluttaisiin kayttdd enemman esimerkiksi herkku- ja vaate-
ostoksiin. Koska tutkimuksessa haettiin nimenomaan asiakkaan toimijuuden koke-
musta, niin johtopaatdksena oli, etta toimijuuden kokemus oli toimijuuden ulkoisten ky-
symysten kohdalla alhaisempi kuin sisdisten kysymysten kohdalla. Kyseessa saattaa
olla myos Rasan (2015) tutkimuksessa kuvattu rinnakkainen toimijuus suhteessa asu-
misyksikkoon ja asumisyhteisdon, jolloin toimijuuteen vaikuttaa aina yhteiset sopimuk-
sen ja sdannot. Toisaalta Jyrkaman (2013) mukaan ikaantyminen tuo mukanaan toi-
mintakyvyn rajoitteita elaman eri osa-alueilla ja aiheuttaa riippuvuutta muista ihmisista.
Talloin vaikutusmahdollisuudet omaan elaméaén saattavat kaventua erityisesti siirrytta-
essa palveluasuntoon. Jyrkdma tuo tutkimuksessaan myos esiin sen, etta toimijuus ja

sen eri ulottuvuudet on alati muuttuvia ja suhteessa toisiinsa.

Sisaisen toimijuuden kysymysten kohdalla vastaukset jakautuivat enemman, joka viit-
tasi siihen, etta sisaisen toimijuuden kokemus ei ole niin yksiselitteista, vaikkakin “sa-
maa mieltad” vastauksia oli eniten. Kysymykset, joissa viitataan esimerkiksi rakastumi-
sen tai ihastumisen tunteisiin vaikuttivat olevan hyvin henkildkohtaisia, ja taman kysy-
myksen kohdalla osa vastaajista vaikutti hieman hammentyneen, joten oletettavasti

vastaukset niihin olivat vain suuntaa antavia.

Asuminen on myds yhteisollista ja ohjaajat sekéa muut asukkaat ovat omassa arjessa
jatkuvasti lasna, jolloin kyseessa voi olla myds tietynlainen sopeutuminen vallitseviin
olosuhteisiin. TAma sai pohtimaan, johtuuko se kenties siita, etta esimerkiksi tunteiden
nayttamisen suhteen on omaksuttu neutraali tapa toimia, eika omia tunteita osata tai
haluta nayttaa yleisesti. Sen sijaan haaveisiin, unelmiin ja niiden toteutumiseen viittaa-
vien kysymysten vastaukset vaikuttivat hyvinkin realistisilta ja todenmukaisilta, ja kertoi-
vat siita, etta haaveita jonkin verran oli, mutta niiden toteutumiseen ei juurikaan us-
kottu. Sisaisen toimijuuden kannalta tima saattaa kertoa jonkinasteisesta laitostumi-

sesta, toki myos ikddntymisen mahdolliset vaikutukset voivat olla taustalla.
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Itsemaéaraamisoikeuden voi ndhda lapaisevan lahes kaikki kysymykset, koska niihin si-
séltyy vaittdma oman toimijuuden toteuttamisesta. Talldin vastaajalla on mahdollisuus

olla eri mielta, jos han kokee, ettei toimijuus voi toteutua kyseisessa kohdassa. Taméan
vuoksi kysely antoi tietoa myds asukkaiden itsemaaradmisoikeuden toteutumi-

sesta. Kyselyn mukaan haastateltavat kokivat itsemaaraamisen toteutumisessa esteita
ruokailun ja rahankayton suhteen.

Tarkastellessa kokonaisuutta haastattelun tuloksista, vastauksena tutkimuskysymyk-
seen idkkaiden kehitysvammaisten toimijuuden kokemisesta asumispalveluissa, asuk-
kaiden toimijuuden voi todeta toteutuvan ainakin osittain. Asukkaat vaikuttivat olevan
paaosin tyytyvaisia omaan elamaansa ja omaan toimijuuteen naiden kysymysten va-
lossa. Toki asukkaiden taustat sen suhteen, onko elama koostunut padosin tuetusta
asumisesta vai ovatko he asuneet aiemmin myds itsenaisesti, voivat vaikuttaa koke-

mukseen omasta toimijuudesta.

Haastattelun tekeminen tuntui olevan kaikille haastateltaville mieluisa kokemus, johon
he osallistuivat aktiivisesti. Taméan perusteella kaikenlainen asukkaiden aktiivinen kuu-
leminen ja osallistaminen mahdollisimman yksil6llisesti on tarkeaa ja tukee osaltaan

asukkaiden toimijuutta.

7 Pohdinta

7.1 Eettinen pohdinta

Opinnaytetyota varten pyysimme aivan ensiksi Etevalta tutkimusluvan asukkaiden
haastattelua ja asumisyksikon olosuhteista kirjoittamista varten. Haastatteluun osallis-
tuminen oli vapaaehtoista ja pyysimme myds luvan jokaiselta haastateltavalta erikseen
ja kerroimme mitéa tarkoitusta varten haastattelua teemme. Heille korostettiin my®s ano-

nyymiytta ja haastattelun luottamuksellisuutta.

Kehitysvammaiset ja heidan elamismaailmansa on kohderyhmana tarked, koska heilla
on rajalliset mahdollisuudet tulla kuulluksi yhteiskunnassa. Kehitysvammaiset olivat pit-
kaan syrjittyja ja yhteiskunnallisesti alisteisessa asemassa, Heidan ihmisarvoaan ja oi-
keuksiaan on yhteiskunnallisesti alettu ajamaan ja maarittdmaan vasta viime vuosikym-
mening, siksi on tarkeda saannodllisesti antaa heille mahdollisuuksia kertoa my6s omin

sanoin nakemyksistaan ja pohtia erilaisista tulokulmista erilaisten arvojen toteutumista.
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Riippuvuus muista ihmisista, rakenteista ja auttamisjarjestelmasta tekee heista haavoit-
tuvan kohderyhman, joka ansaitsee tulla kuulluksi ja huomioiduksi saanndallisesti.

7.2 Lopuksi

Opinnaytetydn aiheena oli tutkia iakk&iden kehitysvammaisten asumispalveluissa asu-
vien henkildiden oman toimijuuden kokemusta. Tyoelaman yhteistybkumppani Eteva
kuntayhtymd, alan isona palveluiden tuottajana toi lisdarvoa opinnaytetydlle, ja myos
heidan sivuiltaan 16ytyi arvokasta teoriatietoa tyohon.

Aiempaa tutkimusta, koskien juuri tdman opinnaytetyon tutkimuskysymysta “Olenko
oman elamani toimija” iakkdan kehitysvammaisen nékokulmasta, ei l6ytynyt, ja se toimi
opinnaytetytn inspiraationa. Kuitenkin tyon teoreettiseen viitekehykseen I0ytyi aiempia
tutkimuksia muun muassa itsemaaraamisoikeudesta, toimijuudesta, seka asumispalve-
luiden henkilokunnan ndkokulmaa, joita hyddyntamalla tahan opinnaytetydhon saatiin
taustatietoa, ja jonka varaan pystyttiin taman tydon pohja rakentamaan. Aiemmat tutki-
mukset myos tukivat tdssa opinaytetydssa esiin tullutta tietoa. Hieman lisdkerroksia ja
tarpeellista informaatiota saatiin maarittelemalla kehitysvammaisuutta, heidan asumis-
palveluitaan ja koska my6s suomen laki, seka YK:n yleissopimus ovat tarkedssa ase-
massa puhuttaessa kehitysvammaisista ja heidan oikeuksistaan, halusimme avata niita

tarkemmin.

Opinnaytetyéhon olennaisesti kuulunut iakkaiden kehitysvammaisten asumispalvelu-
asiakkaiden haastattelu oli neljalla vastaajalla suppea otannaltaan, mutta antoi riittavaa
arviointimateriaalia opinnaytety6ta varten. Saadut vastaukset koettiin tahan tutkiel-
maan laadullisesti vertailukelpoisina, jotta niitd pystyttiin tarkastelemaan. Vastaustulok-
sista pystyttiinkin paattelemaéan kohderyhman paasaantoisesti kokevan olevansa oman

elamansa toimija, seka ulkoista, etta sisaista toimijuutta tarkasteltaessa.

Ei voida mytskaan poissulkea koronaviruspandemian aiheuttaman poikkeuksellisten
aikojen mahdollisia vaikutuksia haaveisiin ja unelmiin. Pandemian aikana koettu sulku-
tila, jolloin asumisyksikdissa asuvat vanhukset ja myos kehitysvammaiset kdytannossa
eristettiin tartuntavaaran vuoksi muusta maailmasta ja tavata sai vain muita yksikon
asukkaita, seka henkilokuntaa. Vielakin vallalla oleva epatietoisuus tulevaisuudesta on

todennéakdisesti vaikuttanut kokonaisvaltaisesti oman toimijuuden kokemiseen.
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Kuitenkin kaikkia osion vastauksia yleisesti tarkastelemalla voi varovaisesti arvioida,
etta idkkaiden kehitysvammaisten asumispalveluissa koetaan enimmakseen myags si-

séista toimijuutta.

Jatkotutkimuksia ajatellen voisi tutkimuskysymyksen asetella ehka niin, etta vertailtai-
siin kohtaavatko asiakkaiden ja henkilokunnan ndkemykset ja kokemukset asiakkaiden
toimijuudesta. Otanta olisi hyva olla myds laajempi, jolloin vastaajia ja vaikkapa asu-
mispalveluyksikdita voisi olla useampi mukana. Opinnaytetydn haastattelussa nousi
esille myds haastateltavien itsemaaraamisoikeus ja toteutuuko se, tdssa tapauksessa
littyen syomiseen ja omista rahoista paattamiseen. Tassa voisi olla myds jatkotutki-
muksen suhteen haastava ja kiinnostava teema. Tama opinnaytetyd voi olla heille kayt-
tokelpoinen muun muassa asiakkaiden palvelutuotteita mietittdessa, seka henkilokun-

nan luettavaksi iakkaiden asiakkaiden oman toimijuuden huomioimiseen.
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Liite 1
1(2)
Haastattelulomake

Eri mielta Enosaa lhan samaa
sanoa mielta

1. VOIN KAYTTAA VAPAASTI OMIA RAHOJANI

2. TEEN VAPAA-AIKANA MITA TAHDON D E] D

3. VOIN TAVATA KEITA HALUAN

JA MILLOIN HALUAN

(1O
1O
(10

4. VOIN SYODA JA JUODA MITA HALUAN

SILLOIN KUN HALUAN

OO O
O O
1O O

NIIN PALJON KUN HALUAN

5. VOIN PAATTAA MILLOIN MENEN NUKKUMAAN

MILLOIN HERAAN

100 O
100 O
100 O

MILLOIN MENEN SUIHKUUN



6. SAAN OLLA HALUTESSANI RAUHASSA JA YKSIN

7. VOIN KERTOA JA NAYTTAA HALUTESSANI ILOA

KIUKKUA

IHASTUMISTA JA RAKASTUMISTA

SURUA JA IKAVAA

8. MINULLA ON HAAVEITA JA UNELMIA

USKON ETTA NE TOTEUTUVAT

9. TOIVEITANI JA PYYNTOJANI KUUNNELLAAN

JA TOTEUTETAAN

Liite 1
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Eri mieltda Enosaa |han samaa
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