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Tutkimuksen tavoitteena on tutkia ja tuottaa tietoa kehitysvammaisten kokemuksista
tutkimuskysymyksen ”miten kehitysvammaiset kokevat oman itsemaarddmisoikeutensa ja
miten se kdytdnndsséd ilmenee?” avulla. Millaisen merkityksen kehitysvammainen henkild
antaa omalle itsemdédrddmisoikeudelleen?

Tutkimus on kvalitatiivinen ja ldhestymistapana ja metodologisena valintana on
eksistentiaalinen fenomenologia, joka pohjautuu holistiseen ithmiskésitykseen. Tutkimuksen
taustateoriana toimivat tunnustusteoriat. Tutkimusaineistona ovat seitsemidn samassa
ryhmékodissa asuvan kehitysvammaisen haastattelut. Aineiston keruumenetelmind ovat
avoimet teemahaastattelut. Aineisto on analysoitu fenomenologisella analyysimenetelmalla,
jonka avulla haastatteluista muodostuivat ensin yksilokohtaiset merkitysverkostot ja niiden
pohjalta muodostui yksi yleinen merkitysverkosto.

Saatuja tuloksia on tarkasteltu holistisen ihmiskédsityksen ja tunnustusteorioiden
nidkokulmasta. Yleisen merkitysverkoston sisdltoalueet kuvaavat kehitysvammaisten
kokemuksia itsemaédradmisoikeudestaan. Heiddn kokemuksensa on, ettei heilld juurikaan ole
itsemddrddmisoikeutta omien asioidensa suhteen, mutta he ovat siitd huolimatta tyytyvaisié
elamédnsd. Aikaisemmat kokemukset tunnustuksen puutteesta ja puolesta tekemisestd
vaikuttavat heiddn kykyynsd ja haluunsa tehdd paitoksid itse. He kaipaavat kaikessa
toiminnassaan runsaasti tukea ja padtoksenteon harjoittelua. Uusien onnistuneiden
kokemusten my6td oma itsetunto voi kehittyd ja sen myotd oma itsemddradgmisoikeuden
toteutuminen siind madrin, kuin se jokaiselle yksilollisesti on mahdollista.

Tutkimuksen avainsanoja ovat; itsemiddrddmisoikeus, kehitysvammaisuus, kokemus,
merkitys



1 JOHDANTO

Kehitysvammaisten henkildiden itsemédrdédmisoikeus on Suomessa nyt erityisen
ajankohtainen, koska lakimuutos itsemddrddmisoikeuden  vahvistamisesta ja
rajoitustoimenpiteiden rajoittamisesta kehitysvammaisten erityishuoltolakiin tuli voimaan
tatd tutkielmaa tehdesséni, kesdkuussa 2016. Sen mydtd on ollut viimein mahdollista
ratifioida YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus ja sen valinnainen
poytdkirja. Kehitysvammaisten itsemadrddmisoikeus on nyt vahvemmin lailla sdidetty,
koska sen toteutuminen on heiddn ymmaérryksen tai toimintakyvyn puutteiden vuoksi
haasteellista. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta
381/2016; Sosiaali- ja terveysministerion kuntainfo 3/2016, 1.) Toivon tdmin tutkimuksen
avulla 10ytdvini uutta ndkokulmaa ndiden itsemédrddmistd vahvistavien lakimuutosten

asettamiin velvollisuuksiin kehitysvammahuollon asumisyksikdissa.

Tutkin kehitysvammaisten ihmisten itseméédrdédmisoikeutta, miten se toteutuu heidén itsensé
kokemana ja kertomana. Haluan selvittdd ja tuoda esille millaisissa asioissa ja tilanteissa
itsemdarddminen toteutuu tai ei toteudu, minkilaisia tunteita siihen liittyy kehitysvammaisen
omassa eldmismaailmassa, toivovatko he sithen muutosta ja 16ytyykoé mahdollisesti keinoja
sen toteutumisen parantamiseksi. Tutkimukseni tavoite on tuoda esille kehitysvammaisten
omaa ndkokulmaa ja lisidtd heiddn oman ddnensé kuuluvuutta, etsimélld merkityksid, joita he
antavat itsemddrdadmisoikeudelleen ja sen toteutumiselle.  Tutkimus on toteutettu
kehitysvammaisten ryhmékodissa, jossa asuu 15 kehitysvammaista henkilod. Tutkimukseni
fokus on kehitysvammaisten itsemédradmisoikeuden toteutuminen téssd asumisyksikossa.
Koska aiheesta on tehty useita tutkimuksia, valitsin tutkimukseni ndkékulmaksi vihemmin
tutkitun puolen kehitysvammaisten omista kokemuksista omasta pditintivallastaan
asioithinsa. Tutkimus pyrkii vastaamaan kehitysvammaisen kokemustiedon puuttumiseen

itsemaidradmisoikeuksien toteutumisen kehittimistydssa.

Pyrin olemaan aikaisemmasta kokemuksestani huolimatta mahdollisimman avoimesti
tutkijana ja kuuntelijana, jotta kehitysvammaisten kokemukset tulisivat esille.
Kiinnostukseni kehitysvammaisten oikeuksista on kasvanut tydskenneltyéini ldhes 25 vuotta
kehitysvammahuollon eri tehtdvissd. Olen ndhnyt tydssdni itsemddrddmisoikeuden

toteutumisen ja toteutumattomuuden ddripddt. Sen miten hoitaja tai vanhemmat péaattavét
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kaytannossé kaikesta, esimerkiksi voiko kehitysvammainen asukas syddéd karamellia, mitd
hian pukee paillensd ja valitsee verhojen vérit. Viime aikoina olen havainnut myds toisen
adripddn, miten kehitysvammainen saatetaan jittdd heitteille, vedoten hénen
itsemédrddmisoikeuteensa péattdd kaikesta itse. Tutkimuksen aihetta valitessani tuntui
luontevalta valita itsedni kiinnostava aihe, joka lisdksi on yhteiskunnallisestikin

ajankohtainen.

Tutkimukseni  taustalla  vaikuttavat viime vuosien monet kehitysvammaisten
itsemddrddmisoikeuden vahvistamiseen pyrkivét, poliittiset ohjelmat ja hankkeet, joiden
seurauksena kehitysvammaisten ihmisten palvelut ja olosuhteet ovat kehittyneet ja
muuttuneet. Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO toteutettiin vuosien 2010-2015
aikana. Valtakunnallinen kehitysvammaisten asumisohjelman KEHAS on edelleen
ajankohtainen ja sen tavoitteena on kehitysvammaisten laitoshoidon purku sekd
kehitysvammapalveluiden  uudelleenorganisointi  ja  kehittdminen.  Sosiaali- ja
terveydenhuollon kansallinen kehittimisohjelma KASTE (2012-2015) ja sithen kuuluvan
Vammais-KASTE ohjelman tavoite oli huomioida erityisesti vammaisten ihmisten tarpeet,
edistdd tasa-arvoa, lisdtd osallisuutta ja itsemédrddmisoikeutta myos kehitysvammaisten
ihmisten osalta. (Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2012:15; Sjoblom 2016, 11-12;
Vammaispalveluiden késikirja 2016.) Tarkoitukseni on tutkia, ndkyykd kehitysvammaisten
kokemuksissa ja arjessa ndiden muutosten seurauksia? Sekd onko itsemddrddmisoikeus

parantunut verrattuna aikaisempiin samasta aiheesta tehtyihin tutkimuksiin?

Tutkimus on eksistentiaalis-fenomenologinen haastattelututkimus, jonka tavoitteena on
tuoda esiin tutkittavan eldmintilanteessa muodostuvia merkityksid. Tutkimus voidaan
luokitella fenomenologiseksi tapaustutkimukseksi, koska tutkimuskohteena on yksi
asumisyksikkd. Fenomenologia toimii myds tutkimuksen viitekehyksend. Tutkijana
tavoitteeni on saada kehitysvammaiset kuvaamaan omaa arkipdiviistd eldiméansa ja tilanteita,
joissa itseméédradamisoikeus jollaintapaa ilmenee. (Perttula 1995, 64-65.) Eksistentiaaliseen
fenomenologiaan kuuluu my6s Lauri Rauhalan (1993) holistinen ihmiskésitys, joka on my0s
tdman tutkimuksen taustatekijd. Tutkimuksen taustateoriana toimivat tunnustusteoriat. Olen
hankkinut aineiston avointen teemahaastattelujen ja palvelusuunnitelmien avulla.
Palvelusuunnitelmien kautta saamaani tietoa olen kayttdnyt ldhinnd selventiméddn

haastateltavien taustatietoja, diagnooseja ja ikdd. Haastattelujen avulla saamaani aineistoa
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analysoin Amedeo Giorgion ja Juha Perttulan (1995) kaksivaiheisen fenomenologisen
analyysimenetelmén avulla. Analyysin ensimmaéisessd vaiheessa kuvataan yksilokohtaisia
merkitysverkostoja ja toisessa vaiheessa edetdédn yleiseen, erilaisia merkityksia sisdltdvaan
merkitysrakenteeseen. Tdlld analyysimenetelmélld pyrin tavoittamaan kehitysvammaisten

kokemukset mahdollisimman aitoina.

Saatuja tuloksia tarkastelen holistisen ihmiskésityksen ja tunnustusteorioiden ndkdkulmasta.
Yleisen merkitysrakenteen siséltdalueet kuvaavat kehitysvammaisten kokemuksia
itsemddrddmisoikeudestaan. Heiddn kokemuksensa on, ettei heilli juurikaan ole
itsemadrddmisoikeutta omien asioidensa suhteen, mutta he ovat siitd huolimatta tyytyvaisid
elamiansd, heille itsemadrddmisoikeuden toteutuminen vaikuttaa olevan melko

merkityksetonta.

Opinndytetyon keskeisimmait késitteet ovat kokemus, merkitys, kehitysvammaisuus ja

itsemaaraamisoikeus.



2 TUTKIMUSAIHEEN SAADOKSELLISTA TAUSTAA

Esittelen tdssd luvussa kehitysvammapalveluja ja niihin liittyvdd lainsdddantdd, joka on
viime vuosien aikana ollut suurten uudistusten kohteena. Niiden tarkempi selvittiminen on
tutkimusaiheeni kannalta tarpeen, koska niilld muutoksilla ja uudistuksilla on ollut suuri

vaikutus kehitysvammaisten ihmisten itsemddradmisoikeuden toteutumiseen.

2.1 Lainsaadantoa

Kehitysvammaiset saavat palveluja pidasiassa sosiaalihuoltolain (1301/2014), vammaispal-
velulain (380/1987) ja kehitysvammaisten erityishuoltolain seka siihen tulleen lakimuutok-
sen perusteella (519/1977, 381/2016). Sosiaalihuoltolaki on yleislaki, jossa sdddetdan kun-
nan tehtdvéksi huolehtia sosiaalityon ja sosiaalipalvelujen jérjestamisestd. Sen perusteella
kaikilla on oikeus saada tarvitsemiaan sosiaalihuollon palveluja erilaisista vammoistaan riip-
pumatta. Lain tarkoituksena on edistdi ja ylldpitad yksityisen henkilon, perheen seké yhtei-
sOn sosiaalista turvallisuutta ja toimintakykya. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014.) Vammaispal-
velulain tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilon edellytyksid eldd ja toimia muiden
kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jésenend, seké ehkiistd ja poistaa vammaisuuden ai-
heuttamia haittoja ja esteitd. Vammaispalvelulain mukaisia tukitoimia ovat muiden muassa
henkilokohtainen apu, asunnon muutosty6t ja kuljetuspalvelu. (1 §.) Vammaispalvelulain
uudistumisen (1.9.2009) myotd vammaispalvelulaki tuli ensisijaiseksi kehitysvammaisten
erityishuollosta annettuun lakiin ndhden. Asiakkaan oikeudet ovat vahvistuneet, nyt velvoi-
tetaan palvelutarpeen selvittdmiseen madrdajassa, yksilollisen palvelusuunnitelman laatimi-
seen ja viivytyksettoméin paatoksentekoon. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista
palveluista ja tukitoimista 380/1987; Laki vammaisuuden perusteella jérjestettavisti palve-

luista ja tukitoimista annetun lain muuttamisesta 981/2008.)

Kehitysvammaisten erityishuoltolaissa sdddetddn erityishuollon antamisesta henkildlle,
jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynnéisen tai kehitysidssa
saadun sairauden tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan
palveluja. Erityishuollon tarkoituksena on edistdd péivittdisistd toiminnoista suoriutumista,

omintakeista toimeentuloa ja sopeutumista yhteiskuntaan sekd turvata tarvittava hoito ja



9

muu huolenpito. Erityishuoltoon kuuluvia palveluita ovat tutkimus, terveydenhuolto, tar-
peellinen ohjaus, kuntoutus sekd toiminnallinen valmennus. Erityishuoltoon kuuluvat tyo-
toiminta, asuminen, muu yhteiskunnallista sopeutumista edistdvé toiminta ja yksil6llinen
hoito ja huolenpito. Kehitysvammaisille henkil6ille tehtdvéén erityishuolto-ohjelmaan kir-
jataan kehitysvammalain nojalla jérjestettdvit palvelut. Erityishuoltolaki velvoittaa anta-
maan ohjausta ja neuvontaa myo0s erityishuoltoa tarvitsevan henkilén omaisille ja ldheisille,
tiedottamaan erityishuoltopalveluista ja mahdollisuuksien mukaan ehkdiseméédn kehitys-
hdirididen syntymistd. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttami-
sesta 381/2016, 1§; Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977.) Eri vammaryhmien
yhdenvertaisten palvelujen turvaamiseksi vammaispalvelulakia ja kehitysvammalakia ol-

laan yhdistdmaéssa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2016.)

2.1.1 Itsemiariimisoikeutta saitavit lait ja asetukset

Kehitysvammaisen, kuten kaikkien muidenkin ihmisten oikeus itsemadrddmisoikeuteen on
vahvasti lakisddteinen. Sa4doksid 10ytyy Suomen perustuslaista (731/1999), sosiaalihuollon
asiakkaan asemaa ja oikeuksia koskevasta laista (812/2000), hallintolaista (434/2003), yh-
denvertaisuuslaista (1325/2014), sosiaalihuoltolaista (1301/2014) ja vammaispalvelulaista
(981/2003). Itsemiddrddmisoikeutta sidddellddn myos kansainvélisten sopimusten, kuten
YK:n ihmisoikeuksien yleismaailmallisen julistuksen, YK:n vammaisten ihmisten yleisso-
pimuksen, Euroopan ihmisoikeussopimuksen ja Eurooppa neuvoston vammaispoliittisen
toimintaohjelman avulla. Termii itsemdardémisoikeus ei ole kdytetty kansainvilisissd sopi-
muksissa, mutta se sisdltyy niiden ajatukseen. (Valtioneuvoston selonteko vammaispolitii-

kasta 2006, 24-26.)

Euroopan ihmisoikeussopimuksessa sitoudutaan kunnioittamaan yksityis- ja perhe-eldmaa,
ajatuksen-, omatunnon- ja uskonnonvapautta ja oikeutta avioliittoon. Eurooppa-neuvoston
vammaispoliittisen toimintaohjelman periaatteita ovat syrjiméttomyys, tasa-arvo sekd vam-
maisten henkil6iden tdysi osallistuminen yhteiskunnan toimintaan. Sen tarkein tavoite on
edistdd vammaisten henkildiden mahdollisuutta tulla kuulluksi asianosaisina heidin eli-
mainsé koskevissa asioissa. (Valtioneuvoston selonteko vammaispolitiikasta 2006, 24-26.)
Juuri Suomessakin ratifioidussa YK:n vammaisten ihmisten yleissopimuksen sdadokset kos-

kevat nimenomaan vammaisten henkiloiden itsemaardédmisoikeutta ja valinnanvapautta. Ne
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vahvistavat vammaisten ihmisten oikeuksia yhdenvertaisuudesta lain edessé, ne antavat saa-
doksid oikeustoimikelpoisuudesta ja oikeudesta saada tukea sithen (12§), henkilén vapau-
desta ja turvallisuudesta (14§), koskemattomuuden suojasta (17§), lilkkumisen ja kansalai-
suuden vapaudesta (18§), itsendisestd eldméstd ja osallisuudesta yhteisossa (19§). Itsendi-
seen eldmédn ja osallisuuteen kuuluvat yhdenvertaiset valinnan mahdollisuudet, tiysi osal-
lisuus ja osallistuminen yhteis66n, mahdollisuus valita asuinpaikka ja kenen kanssa asuu.
Vammaista ei voi velvoittaa kdyttdmaan tiettyja asumisjirjestelyjd, vaan sopimuksessa an-
netaan sdddoksid asumispalvelusta ja sithen kuuluvista tukipalveluista kuten henkilokohtai-

sesta avusta, yleisten palveluiden saatavuudesta ja saavutettavuudesta. (Mahlaméki 2015.)

Suomen perustuslaki sisdltdd yhdenvertaisuuden vaatimuksen eli jokaisella on oikeus elé-
miin ja henkilokohtaiseen vapauteen, koskemattomuuteen ja tuvallisuuteen. (Suomen pe-
rustuslaki 731/1999, 6-7§.) Laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista sddde-
tadn, ettd asiakkaan itsemédrddmisoikeutta on kunnioitettava ja hénelle on annettava tilai-
suus vaikuttaa ja osallistua palveluidensa suunnitteluun ja toteuttamiseen. Sosiaalihuoltoa
toteutettaessa on otettava huomioon asiakkaan mielipide, toiveet ja etu sekd yksil6lliset eroa-
vaisuudet. Asiakkaalla on oikeus saada laadukasta sosiaalihuoltoa ja hyvdi kohtelua ilman
syrjintdd. Asiakasta koskeva asia on ratkaistava ensisijaisesti asiakkaalle edullisimmalla ta-
valla. Jos tiysi-ikdinen asiakas ei sairauden, henkisen toimintakyvyn vajavuuden tai muun
vastaavan syyn vuoksi pysty osallistumaan ja vaikuttamaan palvelujensa tai sosiaalihuol-
toonsa liittyvien muiden toimenpiteiden suunnitteluun ja toteuttamiseen taikka ymmaérti-
méién ehdotettuja ratkaisuvaihtoehtoja tai pditdsten vaikutuksia, on asiakkaan tahtoa selvi-
tettdva yhteistyossd hdnen laillisen edustajansa taikka omaisensa tai muun ldheisen henkilon
kanssa. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000, 4§, 8§, 9§.) Hal-
lintolaissa sdddetdén asiakkaan kuulemisesta. (Hallintolaki 434/2003.) Yhdenvertaisuuslaki
korostaa viranomaisen vastuusta edistdd suunnitelmallisesti ja tavoitteellisesti yhdenvertai-
suutta ja poistaa tekijoitd, jotka estidvéit sen toteutumista. (Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014,
4§.) Sosiaalihuoltolain uudistumisien myota 1.4.2015, korostui lain tarkoitus edistdd ja ylla-
pitdd hyvinvointia sekd sosiaalista turvallisuutta, vahentd4 eriarvoisuutta, edistdd osallisuutta
ja turvata yhdenvertaisin perustein tarpeenmukaiset, riittdvét ja laadukkaat sosiaalipalvelut.
Lain tarkoitus on edistdd asiakaskeskeisyyttd sekd asiakkaan oikeutta hyvdén palveluun ja

kohteluun. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014.)
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Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan asemaa ja itsemédradmisoikeutta ollaan haluttu vah-
vistaa uudella itsemadrdédmislailla, koska midrdykset rajoitustoimenpiteiden kaytosta ja it-
semadrddmisoikeuden toteutumisesta ovat olleet puutteellisia. Yhteistd Itsemadarddmislakia
asiakkaan ja potilaan itsemédrddmisoikeudesta valmisteltiin jo vuodesta 2010 alkaen sosi-
aali- ja terveysministerion nimedméssa tyoryhmaéssa ja lain oli tarkoitus tulla voimaan 2014
loppuun mennessi. Mutta lakiehdotus palautettiin tyoryhmélle uudelleen valmisteltavaksi.
Loppukeviidstd 2015 eduskunta tiedotti lakiehdotuksen rauenneen. (Lakihankkeiden tieto-
paketit - LATI 2016.)

Asiaa selvittddkseen Sari Aaltonen haastatteli lainvalmistelua seurannutta OTT Irma
Pahlmania 20.10.2015. Pahlmanin mukaan lain tarkoituksena oli saada yksi
terveydenhuoltoa ja sosiaalipalveluita kattava laki, joka olisi ollut sopusoinnussa Euroopan
Unionin lainsddddnnon kanssa siten, ettd YK:n yleissopimuksen ratifiointi olisi mahdollista.
Lain tarkoitus oli antaa selkedt rajat rajoitustoimien kaytolle ja saattaa Suomi
ihmisoikeuskysymyksissd muiden ldnsimaiden tasolle. Tyoryhmi luovutti syksylld 2014
eduskunnalle lakiesityksen, mutta perustuslakivaliokunta totesi ehdotuksen perustuslain
vastaiseksi. Esitys olisi lisinnyt kustannuksia, siind oli sovellusongelmia muun muassa
rajoitustoimenpiteiden. Nididen ongelmien vuoksi lakiesitys raukesi. Hallitus esitti
vaihtoehtoisesti kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamista, koska
téllaisella muutoksella Suomi pystyisi ratifioimaan vammaisten henkildiden oikeuksia
koskevan YK:n yleissopimuksen. Hallituksen esitys erityishuoltolain muuttamisesta
annettiin eduskunnalle 22.10.2015 ja laki tuli lainvoimaiseksi kesédkuussa 2016. Pahlman
ehdottaa, ettd jatkokdsittelyvaihtoehtona voisi olla muidenkin lakien uudistaminen ja
laajentaminen itsemadrddmisoikeuden ja rajoittamistoimenpiteiden osalta. (Pahlman 2015.)
Samalla erityishuoltolain lainmuutosten myodtd on Suomessa tullut voimaan vammaisten
henkildiden oikeuksista tehty YK: n yleissopimus. (Sosiaali- ja terveysministerion kuntainfo

3/2016, 3.)

2.1.2 Muutokset kehitysvammalaissa

Uudessa laissa on tarkat sdddokset itsemddrddmisoikeuden vahvistamisesta, itsendisen
suoriutumisen tukemisesta ja rajoitustoimenpiteiden kdyton vdhentdmisestd sekd niiden

kayton edellytyksistd ja menettelyistd, joita noudatetaan rajoitustoimenpiteitd paatettdessa.
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Sadnnoksid on muun muassa rajoitustoimenpiteiden kirjaamisesta sekd jilkiselvittelystd ja
selvitys- ja tiedoksiantovelvollisuudesta, virka- ja vahingonkorvausvastuusta seka
tehostetusta viranomaisvalvonnasta. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain

muuttamisesta 381/2016/; Sosiaali- ja terveysministerion kuntainfo 3/2016, 1.)

Uusia sddnnoksid itsemddrddmisoikeuden vahvistamiseksi (42§, 42a§) sovelletaan
henkil6ihin, joille on laadittu yksilollinen erityishuolto-ohjelma (34§). Erityishuollossa
olevaa henkilod on kohdeltava ihmisarvoa loukkaamatta, vakaumusta ja yksityisyyttd
kunnioittaen. On otettava huomioon henkilon toivomukset, mielipide seki etu ja yksilolliset
tarpeet ja hénelle on turvattava mahdollisuus osallistumiseen ja vaikuttamiseen omissa
asioissaan. Palvelusuunnitelmaan on kirjattava toimenpiteet, joilla henkilon itsendistd
suoriutumista ja itsemddrddmisoikeuden toteutumista tuetaan eli velvoitetaan tuettuun
paitoksentekoon. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta
381/2016.) Vahvistamalla itsemadrddmiskykyéd asiakkaalle annetaan mahdollisuus tehda
kykyjensd mukaisia pddtoksid ja ratkaisuja hdnen omaan eldméiénsé liittyvissd asioissa.
Asiakkaille pitdd tehdd yksilolliset itsemddrddmisoikeussuunnitelmat, jotka tulevat osaksi
asiakastietojarjestelmééd ja ne tarkistetaan sdadnnoéllisesti. Yksilollinen suunnitelma tukee

itsemddrdédmislain toteutumista myds asumispalveluissa.

Saddokset madradvit, ettd erityishuollon toimintayksikdiden henkilokunnan méairén tulee
olla erityistarpeisiin nidhden riittdvda. Henkilokuntaa on perehdytettdvd ja koulutettava
itsendisen suoriutumisen ja itsemddradmisoikeuden tukemiseen, rajoitustoimenpiteiden
kdyton ennaltachkéisyyn sekd niiden asianmukaiseen kdyttdmiseen. Rajoitustoimenpiteille
vaihtoehtoisten ja kuntouttavien toimintatapojen kiyttoonottoa on edistettiva. Erityishuoltoa
tulee toteuttaa ensisijaisesti yhteisymmarryksessé erityishuollossa olevan henkilon kanssa.
Rajoitustoimenpiteet ovat sallittuja vain, jos henkild ei kykene tekemiidn hoitoaan ja
huolenpitoaan koskevia ratkaisuja eikd ymmértamédn kéyttdytymisensd seurauksia, tai jos
rajoitustoimenpiteet ovat valttdimattomid henkilon terveyden tai turvallisuuden
suojaamiseksi tai merkittdvan omaisuusvahingon ehkdisemiseksi tai muut lievemmat keinot
eivit ole soveltuvia tai riittdvid. Rajoitustoimenpiteistd sdddetddn yksityiskohtaisesti ja
nithin voi turvautua vain erityisissd tilanteissa. Niiden kédyton edellytyksend on, ettd
toimintayksikolld on riittéva ladketieteellinen, psykologinen ja sosiaalitydn asiantuntemus

vaativan hoidon ja huolenpidon toteuttamista ja seurantaa varten. (Laki kehitysvammaisten
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erityishuollosta annetun lain muuttamisesta 381/2016; Sosiaali- ja terveysministerion

kuntainfo 3/2016, 2-3.)

2.2 Kehitysvammapalveluiden muutos

Tutkimukseni taustalla on vuosien 20102015 aikana toteutettu Suomen vammaispoliittinen
ohjelma, VAMPO, jonka tavoitteita olivat YK:n vammaissopimuksen ratifiointiin tdhtaavat
toimet eli vammaisten henkildiden itsemédrdamisoikeuden ja valinnanvapauden
vahvistaminen, rajoitustoimenpiteiden sdédntely sekd vammaislainsddddnnon uudistaminen.
Lisdksi VAMPON tavoitteita olivat vammaisalan tydvoima- ja osaamistarpeiden
selvittiminen, tutkintojen kehittiminen ja henkiloston osaamisen tdydentdminen ja
tieteellisen tutkimuksen jatkumisen turvaaminen. VAMPON aikana on tehty
valtakunnallinen suositus ja oppaita kuntien ja kuntayhtymien tueksi, jotta he voivat
paivittdd alueellisia suunnitelmiaan. On myds yhdistetty eri tahojen rahoitusmuotoja
palveluiden kehittimistyon tueksi ja aloittamiseksi. (Sosiaali- ja terveysministerion

julkaisuja 2012:15; Sjoblom, 2016, 11-12.)

Tutkimukseni taustavaikuttajana on my0s edelleen ajankohtainen kehitysvammaisten
laitoshoidon purku ja kehitysvammapalveluiden uudelleenorganisointi ja kehitys
valtakunnallisen =~ KEHAS-ohjelman  tavoitteiden = mukaisesti.  Valtioneuvoston
periaatepditoksen kehitysvammaisten henkildiden yksilollisen asumisen ja palvelujen
turvaamisesta (2012) eli kehitysvammaisten asumisohjelman (KEHAS) tavoitteena on
mahdollistaa kehitysvammaisille ihmisille yksil6llinen asuminen, sekid esteeton ja toimiva
asunto tavallisessa asuinympiristossd, jossa on riittdvit, yksilolliset ja tarpeenmukaiset
palvelut ja tuki. Ohjelman tavoitteeksi on asetettu 470 uutta asuntoa vuosittain ja siten
laitoshoidon lakkautuminen vuoteen 2020 mennessd. (Sosiaali- ja terveysministerion
julkaisuja 2012:15.) Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen KASTE kehittdmisohjelman
(2012-2015) paitavoite on ollut kaventaa hyvinvointi ja terveyseroja, seka jarjestd sosiaali-
ja terveydenhuollon rakenteet ja palvelut asiakasta kuunnellen. Kehittdmisohjelmaan
kuuluvan, vammais-KASTE ohjelman tavoite on ollut huomioida erityisesti vammaisten
thmisten tarpeet eli edistdd tasa-arvoa, lisdtid osallisuutta ja itseméddraamisoikeutta myos

kehitysvammaisten ihmisten osalta. (Vammaispalveluiden késikirja 2016.)
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Néiden hankkeiden ja kehittimisohjelmien myotd on jérjestetty paljon erilaisia
kehitysvammaisten osallisuuden ja itsemddrdédmisen lisddmiseen tdhtddvid koulutuksia ja
hankkeita, joihin sekd kehitysvammahuollon parissa tyOskentelevit, ettd my0s
kehitysvammaiset henkil6t ovat osallistuneet. Kehitysvammaisen itseméédradmisoikeuden
vahvistamiseksi on kehitetty tuettuun pddtdksentekoon ohjaava, yksilokeskeisen
eldmédnsuunnittelun malli (YKS). Tdmén toimintatavan kayttoonottamiseksi jérjestetdin
henkilokunnalle koulutuksia ja se onkin otettu melko hyvin kdytt6on kdytdnnon toiminnassa.

(Vammaispalveluiden kasikirja 2016.)

2.3 Kehitysvammaisten asuminen

Tutkimusaineistoni hankin haastattelemalla kehitysvammaisia heiddn omassa kodissaan,
ryhmékodissa, jossa asuu 15 eritavoin kehitysvammaista henkil6d. Kehitysvammaiselle
ihmiselle on tirkeéd, ettd on oma koti, jossa hin voi omien mahdollisuuksiensa mukaisesti
eldd ja jonne saa tarvitsemansa avun. Heidin asumisen itsendisyys on riippuvaista heilla
esiintyvistd yksilollisistd toiminnan vajavuuksista. (Kaski ym. 2012, 158.) KEHAS-
hankkeet vaikutuksesta kehitysvammaisten asuminen on viime vuosien aikana siirtynyt
laitoshoidosta pieniin yhteisollisiin palveluihin. Asumispalveluissa kuten kaikissa
erityispalveluissa, pyritdédn siirtymdén yleisiin palveluihin ja korostetaan asiakasldhtdisyytté
ja yksilollisyyttd. Tavoitteena on jirjestdd palvelut ihmis- ja perusoikeuksia sekd henkilon

omaa itsemiirddmisoikeutta kunnioittaen. (Hintsala & Ahlsten 2011, 18-19.)

Kehitysvammalain mukaan sellaisen henkilon asuminen, joka ei voi eldd kodissaan, mutta
ei ole laitoshoidon tarpeessa, tulee jdrjestid muulla tavalla. (Laki kehitysvammaisten
erityishuollosta annetun lain muuttamisesta 381/2016.) Talld hetkelld kehitysvammaiset
asuvat pddasiassa vuokra-asunnoissaan ryhmékodeissa, jonne saavat tarvitsemansa palvelut.
Asumismuotoja ovat tuettu, ohjattu ja autettu asuminen. Tuetussa asumisessa
kehitysvammainen asuu omassa asunnossaan ja saa tarvittaessa tukihenkilon ohjausta
esimerkiksi raha-asioissa kuten laskujen maksamisessa. Ohjatussa asumisessa
kehitysvammainen asuu asumisyksik0ssd ja saa apua pdivittdisissd arkitoiminnoissaan.
Autetussa asumisessa kehitysvammainen saa apua henkilokunnalta ympéari vuorokauden.
Ohjatussa asumisyksikdssa ei ole yovalvontaa, mutta yovalvonta on voitu jérjestdd siten, ettd

asukas voi tarvittaessa hélyttdd apua. (Kaski ym. 2012, 320.)
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Kehitysvammaisia asuu jonkin verran myds perhehoidossa, jolloin hoito ja huolenpito ovat
ympaérivuorokautista ja tapahtuu yksityiskodissa. Vaikka laitoshoito on ldhes kokonaan
lopetettu, sitd kuitenkin edelleen tarvitaan. Laitoshoidolla tarkoitetaan hoidon, ylldpidon ja
kuntoutuksen jérjestdmistd jatkuvaa hoitoa-antavassa sosiaalihuollon toimintayksikossa.
Laitoshoito kattaa asiakkaalle kaiken lddkehoidosta asumiseen josta asiakkaalta peritddn
asiakasmaksu. Palveluasumisessa asiakas on vuokrasuhteessa ja maksaa itse vuokran, ateriat,

ladkkeet sekd muut asumiskulut. (Niemeld & Brandt 2008, 37-38.)

Jotta kehitysvammaisen ihmisen hyvd eldmé toteutuisi, palveluiden suunnittelussa ja
jarjestdamisessd on tirkedd selvittdd asumiseen tulevien henkildiden palvelutarpeet
yksilollisesti, kokonaisvaltaisesti ja aikaa kiyttden. Asiakkaan on itse saatava vaikuttaa
palveluihin ja voitava harkita erilaisia vaihtoehtoja ja paitoksid. Itsendiseen eldméiédn
kykeneville on tarjottava mahdollisuus sithen. Kéytdnnossd tdllainen kayttdjialdhtoinen
palvelu kuitenkin ji4 usein teorian tasolle, koska palveluiden tuottajilla ja henkil6kunnalla
ei ole valmiuksia kohdata kehitysvammaisen henkildn tarpeita, toiveita ja omia ndkemyksia

palveluiden jarjestamisestd. (Harjajarvi 2009, 52—-53; Miettinen 2009, 107.)

Sosiaali -ja terveysministerid on laatinut vammaisten ithmisten asumisen laatusuositukset,
joiden tavoite on tukea asiakasldhtdisid ja monimuotoisia asumispalveluita kehittdmista,
vahvistaa yhdenvertaisuuden ja perustuslain mukaisen tasa-arvon toteutumista, sekd
parantaa vammaisten henkil6iden osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksia. (Sosiaali- ja
terveysministerio, opas 2003:4.) Myos kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta (2010)
on laatinut omat laatusuositukset kehitysvammaisten henkildiden asuntojen rakentamiseen
vuosiksi 2010-2017 ja vammaisten henkildiden asumisolosuhteiden ja yksilollisen asumisen
kehittdmiseen. Sen ldhtokohtina ovat suomalaisen asuntopolititkan yleiset tavoitteet ja
strategiat sekd kansalliset ja kansainviliset sopimukset ja linjaukset, kansalaisuuden periaate,
perus-ja ihmisoikeudet ja mahdollisuus yhtdldiseen osallistumiseen.  Tavoitteena on
vammaisten asuminen normaalissa asuinympdristossd, itsevalitussa  asunnossa.
Suosituksessa otetaan kantaa asumiseen yhdistettdvddn tukeen sekd asumisen

suunnittelemiseen yksildllisesti henkilon toiveita ja tarpeita kunnioittaen.
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3 TEOREETTINEN TAUSTA

Jotta olisi mahdollista ymmartdé tutkimukseni kohteena olevia kehitysvammaisia henkiloité
ja heidédn haasteitaan kayttia itseméddrddmisoikeuttaan, on kehitysvammaisuuden ja itsemé&a-
rddmisoikeuden maédritteleminen vélttiméatontd. Tassd luvussa kuvaan ndiden késitteiden
liséksi aiheesta tehtyjd aikaisempia tutkimuksia ja tutkimukseni taustalla toimivaa tunnus-

tusteoriaa.

3.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuuden méiritelmissa korostuvat kehitysvammaisen ihmisen eldmaéssa esille
tulevat ladketieteelliset ja toiminnalliset eli sosiaaliskulttuurilliset nékdkulmat.
Lééketieteellisten médritelmien avulla tuodaan esille vajavaisuuksia ja toiminnallisilla
madrittelyilldi huomioidaan henkil6lld olevia voimavaroja ja mahdollisuuksia. Tédma
kaksijakoinen méidrittely aiheuttaa ristiriitaa kehitysvammaisten eldméssi sekd palveluiden
ja tukimuotojen toteuttamisessa. Tuen tarvetta suunniteltaessa tulisi pohtia, miten paljon
painotetaan hoivaamisen ja huolenpidon tarvetta, mutta myds miten paljon
kehitysvammaisella ihmiselld on itsellddn oikeus pddttdd mitd hdnen omassa eldmissdin
tapahtuu eli kuinka paljon hénelld on itsemaidrdédmisoikeutta asioidensa suhteen. (Seppild

2010, 181-185.)

Kehitysvammaisuuden samoin kuin vammaisuudenkin késite on moniulotteinen, joten sitd
on mahdoton kuvata yksityiskohtaisilla médrittelyilld. Vammaisuutta, ihmisen fyysistd ja
psyykkistd erilaisuutta verrataan valtavdestoon eli vammaisuuden késitteen merkitys ja
kaytinnén kokemus muodostuvat yhteydessd sosiaaliseen toimintaymparistoonsa.
Vammaisuutta tulee tarkastella sekd biologisena erilaisuutena, etti sosiaalisesti tuetettuna
1lmidn4, jotta saataisiin selville mihin vammainen henkild toimintakykynsa rajoissa kykenee.
(Lampinen 2007, 27-28.) Sosiaalisesta ndkokulmasta tarkasteltuna kehitysvammaisuus
tarkoittaa yhteison suhdetta yksiloon, jolloin ndhdédén, ettd jotkut ithmisen ominaisuudet
luokitellaan vammaisuudeksi yhteiskunnan asettamien esteiden tai asenteiden vuoksi.
T&lloin vamman aiheuttama toimintakyvyn haitta johtuu yhteiskunnan asettamista fyysisisté
ja asenteellisista rajoitteista. Kehitysvammaisuus on vahvasti sidoksissa kulttuuriin ja

aikakauteen, jolloin niihin liittyy myds poliittinen ndkdkulma. Néin ollen voidaan miettia,
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miten yhteiskuntaa voitaisiin muuttaa. (Vehmas 2005, 115.) Kehitysvammaisuuden
madrittelyn kulttuurisidonnaisuus nikyy nyky-yhteiskunnassa ja tydeldmédssd erityisesti
lyllisten taitojen merkityksen korostumisena, jonka vuoksi kehitysvammaisia henkil6itd on
luultavasti enemmén kuin aikaisemmin. Heit4d on arvioiden mukaan Suomessa noin 40 000,

joka tarkoittaa 0,8 prosenttia viestostd. (Karinen ym. 2016, 13.)

Kasken ym. (2012, 19) mukaan kehitysvammaisuuden kisitteeseen kuuluvat toimintakyky
ja toiminnanvajaus eli vammaisuus. Toimintakykyyn vaikuttavat omat ominaisuudet kuten
dlyllisten toimintojen rajoitukset, oma tausta, kehon toiminnot yksilotasolla ja osallisuus
omassa elinymparistossddn ja eldméntilanteessaan. Henkilokohtaisia ominaisuuksia ovat
muun muassa rotu, sukupuoli, ikd, tavat, kasvatus, kokemukset, koulutus ja psyykkiset
voimavarat. My®ds viliton ja yleinen elinympéristd palveluineen ja palvelujérjestelmineen,
sosiaalinen ja fyysinen ympéristd sekd yleiset asenteet, vaikuttavat vammaisuuden
kisitteeseen ja siten myos vammaisen henkilon toimintakykyyn. Tati elinympéristdd voi ja
pitdd kehittdd, jotta kehitysvammaisen toimintakyky olisi paras mahdollinen ja myds

itsemaaraamisoikeus voisi toteutua.

Toiminnan vajavuus sisdltdd vammat kehon toiminnassa tai rakenteessa. Kehitysvamma on
seurausta  geneettisistd kromosomi- ja perintotekijamuutoksista, tuntemattomista
aivoepamuodostumista  ja  oireyhtymistd, raskaudenaikaisista  kehityshéirioisti,
synnytyksissé tapahtuneista vaurioista, lapsuudenaikaisista infektioista ja tapaturmista seka
tuntemattomista tekijoistd. Kehitysvamman syyt tunnistetaan parhaiten vaikeasti
kehitysvammaisilla henkil®ill, joiden AO on alle 50. Arviolta puolella kehitysvammaisista
on useampi kuin yksi syy kehitysvammaisuuteensa. Vammaisuus tulee kehityksen kuluessa
esille eri tavoilla ja eri aikaan. Jotkut vammaisuutta aiheuttavat syyt todetaan jo raskauden
atkana tai vastasyntyneilld, mutta useimmiten kehitysvammaisuus ilmenee véhitellen
kehityksen viivdstymisend, pysdhtymisend tai jo opittujen taitojen menettimisend. Avun
tarvetta lisdd usein kehitysvammaisuuteen liittyvd monivammaisuus; aisti-, puhe- ja
litkkuntavammat, oppimishéiriét, syddnviat, infektiot, mahasuolikanavan ongelmat, epilepsia
ja psyykkiset hairiot. Lisdvammat haittaavat kehitystdi ja mahdollisuuksia toimia
vuorovaikutuksessa elinympdiristonsd kanssa ja haittaavat kehitykselle valttiméattomien

sosiaalisten kokemusten muodostumista. (Kaski 2002, 147-148.)
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Kasitteend kehitysvammaisuus on epdméérdinen ja laaja-alainen. Monia eri ominaisuuksia
omaavia henkil6itd kutsutaan kehitysvammaisiksi, joten kehitysvammaisten ihmisten valilla
on vain vahin yhdistdvid tekijoitd. Heitd yhdistdd keskimaaréistd selvisti alempi dlyllinen
suorituskyky, joka kuitenkin on yksilollisesti kaikilla erilainen. Keskeisid kriteerejé
kehitysvammaisuuden mairittelemiseksi ja tunnistamiseksi ovat dlykkyyden arvioiminen ja
mittaaminen. Tdhén perustuu Suomessakin kdytdssid oleva WHO:n ICD-10 luokitus, joka
madrittelee  lievdn, keskivaikean, vaikean ja syvdn kehitysvamman rajat.
Kehitysvammaisuus ei sisdlld yhtendisid tunnusmerkkejd, vaan se on yldkésite, joka pitda
siséllddan hyvin erilaisia ihmisid erilaisine tarpeineen. (Seppald 2010, 180—183.) My6s The
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) méérittelee
dlyllisen kehitysvammaisuuden toimintakyvyn vajavuudeksi, johon samanaikaisesti liittyy
rajoituksia kahdessa tai useammassa pdivittdisten taitojen osa-alueista: kommunikaatio,
itsestd huolehtiminen, kotona asuminen, sosiaaliset taidot, yhteisdssd toimiminen,
itsehallinta, terveys, turvallisuus, oppimiskyky, vapaa-aika ja tydo. AAIDD:n miiritelmén

mukaan kehitysvammaisuus ilmenee ennen 18 vuoden ikdi. (Kaski ym. 2012, 16-17.)

Koivikko ja Autti-Rdamé (2006, 1907-1908) maédrittelevat kehitysvammaisuuden
tarkoittavan yleisen selviytymisen vaikeutta, jolloin henkild tarvitsee laaja-alaisesti
enemmin tukea ja ohjausta kuin muut. Kehitysvammaisen henkilén itsendinen
selviytyminen arjessa vaihtelee yksilollisesti ja oireyhtymédn mukaan. Siihen vaikuttavat
poikkeavat aistitoiminnot, heikot vuorovaikutustaidot, sopeutumisvaikeudet, poikkeava
kayttdytyminen, oppimisvaikeudet sekd motorisen kehityksen viivdstyneisyys. Toiminnan
vaikeuksien alueelta on tunnistettava ne osa-alueet, joiden edistyminen on hyvén eldmén
kannalta tirkeintd kehitysvammaiselle ihmiselle. Kehitysvammaisuuden aste vaihtelee
lievéstd syvddn kehitysvammaisuuteen, joten erot itsendisen toiminnan mahdollisuuksissa
ovat suuret. Myos liitdnndisvammat ovat yleisid ja vaikuttavat kehitysvammaisen

kuntoutustarpeiden arviointiin sekd kuntoutuksen sisiltoon ja toteutukseen.

Kehitysvammaisuuden luokittelun tulee olla yhteydessd ihmisen toimintakykyyn.
Luokittelujen avulla tulisi arvioida vammaisen henkilon avuntarvetta, koska kehitysvamman
aste el madrdd selviytymistd eldmassé. (Kaski ym. 2012, 24-25.) Toimintakyvyn, oppimisen
ja kehityksen perustana on sosiaalinen vuorovaikutus. Niin kehitysvammaisten kuin

vammattomienkin ihmisten sosiaaliset taidot kehittyvdt, kun he ovat vuorovaikutuksessa
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ympéristonsé kanssa. Kehitysvammaisenkin myonteisen mindkuvan edellytys on perustarve
tulla ymmarretyksi ja hyviksytyksi, mutta myos kdsitys vamman tuomista vaikutuksista

omaan toimintakykyyn kuuluvat osana kehitysvammaisen minékuvaan. (Emt., 221-222.)

Kehitysvammapalveluissa on ollut tyypillistd ajatella kehitysvammaisia homogeenisena
ryhmaén4, joka on johtanut yhtenevéisiin massapalveluihin. Kehitysvammaisen oman eldmén
hallintaa vahvistavat, yksilokohtaisemmat, yksilon erilaisiin tarpeisiin pohjautuvat mallit
ovat kuitenkin viime vuosina yleistyneet ja niitd kehitetddn jatkuvasti. On térkedd, ettd ndma
yksilokohtaiset palvelut suunnitellaan yhteistydssd vammaisen henkilon ja hdnen ldheistensi
kanssa. (Kaukola 1997, 18.) My0s asenteet ja ajattelutavat kehitysvammaisia kohtaan ovat
muuttuneet suvaitsevammiksi. Viimeaikojen vammaisen osallisuutta korostavien
vammaispoliittisten ohjelmien ja selontekojen vaikutuksesta on kehitysvammahuollossa
tapahtunut paljon ideologisia ja rakenteellisia parannuksia. Tadssd jatkuvassa muutoksessa
olisi tirkedd huomioida, ettei kehitysvammainen itse jad huomioimatta ja sivustakatsojaksi.
(Teittinen 2006, 13.) Tutkimukseni yksi tarkoitus onkin tuoda kehitysvammaisten omaa ja
mahdollisemman aitoa &intd kuuluville ja nidkyville tissd kehitysvammahuollon

rakennemurroksen tiimellyksessa.

3.2 Itsemaariamisoikeus

Tutkimukseni toinen keskeinen késite on itsemddrdamisoikeus, joten myds sen
maédritteleminen on tarpeen. Itsemairddamisoikeudella tarkoitetaan moraalista oikeutta tehda
vapaasti omaan eldméénsi liittyvid valintoja ja pdédtoksid sekd toteuttaa niitd. Sen avulla
taataan kaikille mahdollisuus omiin mielipiteisiin, tahdonilmauksiin sekd moraalisiin,
uskonnollisiin ja poliittisiin vakaumuksiin ja tekoihin. Oman itseméddrdamisoikeuden
toteuttamisella ei saa kuitenkaan loukata toisen ihmisen itseméédrdamisoikeutta. (Launis
1998, 51.) Itsemddrdédminen kuuluu ldnsimaisen yhteiskunnan keskeisimpiin arvoihin ja se

on tirked sosiaalista toimintaa ohjaava normi (Niemi 2011, 169).

Itsemddrddmisoikeus kuuluu perus- ja ihmisoikeuksiin. Kun ihminen méérda ja paattia
omista asioistaan, hdn kayttdd oikeuttaan itsemddrddmiseen. Kehitysvammaisen

itsemadrddmisoikeus ei kuitenkaan ole itsestddnselvyys, jolloin on oleellista maééritella,
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kenelld on oikeus itsemddrddmiseen. Pietarisen (1998, 15-17) mukaan itsemadrddvalla
henkil6lld tdytyy olla tiettyjd kykyjd ja taitoja, jotta hanelld olisi edellytykset toteuttaa
oikeuttaan. Oikeuden toteutuminen asettaa vaatimuksia my0s olosuhteille, joissa paatoksia
tehddéin ja toimitaan niiden mukaisesti. Henkilon itsemédrdévyyttd voidaan médritelld
kolmen toisistaan erillisien, mutta suhteessa tosiinsa olevien osatekijoiden; kompetenssin,

autenttisuuden ja vallan avulla. Ne

Kompetenssilla tarkoitetaan omaehtoista kykya harkita, paattdi ja toimia. Se on ajattelua,
tahtoa ja toimintaa, jolloin kompetentti ihminen pystyy ohjaamaan itsedén ja toimintaansa
sekd ajatteluaan, tahtoaan ja haluaan eri tilanteissa. Kompetenssissa on kyse harkinnasta
pddtoksid tehtdessd. Itsemddrdavélla ihmiselld tulee olla johdonmukainen, jotenkin
perusteltavissa oleva késitys itsestddn ja ympdaristostdin, jonka ei tarvitse olla samanlainen
yleisen késityksen kanssa. Ollakseen itsemadrdavé, ihmiselld tulee olla kykya vastaanottaa
informaatiota ja ymmaértdd sen merkitys omien késitystensd kannalta ja muuttamaan
tarvittaessa kisityksidin saamansa informaation perusteella. Kompetentti ihminen kykenee
siis ajattelemaan erilaisia vaihtoehtoja, jotka ovat yhteydessd hinen tiedollisiin késityksiinsi
jaarvoihinsa. Itseméarddva ihminen tarvitsee myos tilannekompetenssia eli kykya ymmartaa
kunkin tilanteen kannalta sopivat vaihtoehdot ja kykya tehda kuhunkin tilanteeseen sopivan
pditoksen ajattelunsa ja saamansa informaation perusteella. Taméi edellyttdd, ettéd tilanteen

ratkaisemiseksi on riittdvisti luotettavaa ja ymmarrettdvia tietoa. (Pietarinen 1998, 17-19.)

Ihmiselld on myos haluja, jotka ovat osa jokapdiviistd arkea, ja jotka vaikuttavat vahvasti
ajatteluun ja péatoksiin. Tahdon kompetenssi tarkoittaa ihmisen kykyd tehdd harkittuja
paétoksid, jotka voivat olla tdysin vastakkaisia ndiden halujen kanssa. Esimerkiksi ihminen
voi haluta herkutella, mutta kykenee tekeméiin tietoisen pédidtdksen kieltdytyd herkuista.
Tahdon kompetenssia esiintyy eri tilanteissa eritavoin. Myds toiminnan kompetenssi, joka
tarkoittaa thmisen kyvykkyyttd fyysisiin suorituksiin, on jokaisella ihmiselld yksilollisesti
erilainen ja ilmenee erilaisena eri tilanteissa. (Pietarinen 1998, 19-22.) Kompetenssiin eli
thmisen kyvykkyyteen vaikuttavat monet eri tekijéit. Kaikkien thmisten kyvyissd muodostaa
késityksid, pdattdd asioista ja ratkaista ristiriitoja erilaisten halujen vallitessa, on puutteita.
Ei ole mahdollista asettaa rajaa, milloin ihmisen kompetenssi on niin riittdva, ettd hédnet
voidaan ajatella olevan itseméédrdadvd henkildo. Huomioitavaa on, ettd itsemadrd&dmisen

kyvykkyys vaihtelee myos tilanteen mukaan. Esimerkiksi joidenkin tilanteiden
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jannittdminen voi antaa virheellisen kuvan ihmisen itseméaéradmiskyvyisté. (Pietarinen 1998,

20-22.)

Itsemddrddmiseen liittyy oleellisesti myds ihmisen autenttisuus eli itsendisyys,
rilppumattomuus ja omachtoisuus. Autenttisuus tarkoittaa pyrkimystd itsendiseen ja
omakohtaiseen harkintaan, johon ulkoiset tekijét vaikuttavat ihmisen tietoisuuden kautta.
Autenttisuuden puutetta ilmenee, kun ihminen on helposti johdateltavissa vaihtamaan
mielipidettddn muiden mielipiteiden mukaiseksi kyseenalaistamatta niitd milldén tavalla.
Autenttisuuden kannalta oleellista onkin, miten ihmisen arvot, kisitykset ja halut
muodostuvat ja miten paljon hin on itse niiden muodostumiseen vaikuttanut.
Kehitysvammaisilla ihmisilld, kuten muillakin, autenttisuuden méiérd vaihtelee tilanteen

mukaan. (Pietarinen 1998, 22-23.)

Kolmantena Pietarisen (1998, 23-27) esittiménd itsemidrddvyyden edellytyksend on
ihmiselld oleva valta vaikuttaa tekoihinsa, niin ettei niitd voi muut estdd tai haitata.
Itseméédrdaminen on kaikissa tilanteissa hyvin riippuvainen ulkoisista tekijoistd, joihin eri
ihmisilld on erilainen valta vaikuttaa. Voidaan ajatella, ettd ihmiselld on itseméddradmiseen
tarvittavaa valtaa, silloin kun hén voi vaikuttaa niihin itsemdidrddmisen kannalta olennaisiin
ulkoisiin tekijoihin. Myds kehitysvammaisen henkilon itsemidrddmisen toteutumisen
edellytyksend on valta toiminnanvapauteen ja erityisesti oikeus avunsaantiin, koska
saavuttaakseen itselleen tirkeitd tavoitteita, kehitysvammainen ihminen tarvitsee toisen apua.
Tdma tarkoittaa parhaimmillaan ihmisen avustamista siten, ettd avustettavan oman
toiminnan tarkoitukset toteutuvat. Tillainen avunsaanti edellyttdd, ettd auttajilla on

moraalinen velvollisuus edesauttaa autettavan itsemadraamisoikeuden toteutumista.

Useimmiten kehitysvammaiset ithmiset eivit ole kykenevid huolehtimaan kaikista jokapdi-
véisistd asioistaan ja ovat siksi riippuvaisia muista ihmisistd ja palveluista, eivitkd sen
vuoksi voi eldd arkeaan tdysin haluamallaan tavalla, joten heiddn mahdollisuutensa itseméaéa-
rddmisoikeuteen eivét ole verrattavissa muiden kanssa. (Eriksson 2008, 112—113.) Kehitys-
vammaisilla tulisi kuitenkin olla oikeus pdittdé niistd asioista, jotka he itse ymmaértavét ja
jotka he kykenevit paéttdmaién itse. Heiddn kykyjédén tulisi arvioida tilanteiden ja péatetta-
vien asioiden mukaisesti eli ei pitéisi tehdd kokonaisvaltaisia pdédtelmid. Isojen asiakokonai-

suuksien pdittdminen on heille usein mahdotonta, mutta joitain asiaan liittyvid pienempid
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paétoksid he kykenevit itse tekemédén. My0s vieraassa ympdristossd padtoksen tekeminen
voi olla heille hankalaa, mutta tutussa ja turvallisessa ympéristossd paitoksen teko onnistuu.

(Itsemadrdédmisoikeuden tukeminen 2016.)

Kehitysvammaisella on samanlaiset itsemédrdamisoikeudet kuin muillakin, mutta niiden to-
teutumisen esteend voi olla muun muassa kehitysvammaisten haluttomuus tehdid omaa ela-
méidnsd koskevia pditoksid. Usein heidédn itseméédrddmisoikeuden kontrollointia pidetddn
valttiméattomana ja oikeutettuna vedoten turvallisuusnékokohtiin, jotka johtuvat heidén ela-
mankéytdntojensd ja ruumiintoimintojensa vajavaisuuksista. Nédin ollen viranomaisella on
edelleen valta pééttidd heidén puolestaan ja viranomaisten asenteet vaikuttavat edelleen itse-
madrddmisoikeuslakien ja -velvoitteiden tulkintaan ja siten myos sithen kenelle itsemaaraa-

misoikeus kuuluu. (Eriksson 2008, 171-172.)

Itsemaédrdamisoikeuden eettinen velvoite on kunnioittaa ihmisen moraalista oikeutta mah-
dollisimman suureen itsemdirddmiseen. Tdhén kuuluu, ettei erityissuhteissa hoidettavan
eheyteen saa perusteettomasti puuttua millddn rajoitustoimenpiteelld. Muut eivét voi toi-
minnallaan estéé tai vaikeuttaa toisen henkilon toimintaa, joka perustuu hanen omiin ratkai-
suihinsa, mikéli ne eivét haittaa toisen ihmisen vastaavaa oikeutta. Kehitysvammaisen itse-
madrddmisoikeuden toteutuminen asettaa eettisid velvoitteita heitd ohjaaville henkiléille ja
niiden siséltod riippuu suhteen laadusta ja toimivuudesta. Itsemidrddmisoikeuden toteutumi-
nen on mahdollista varmistamalla kdytdnnon toiminnassa, ettd jokaisen itsemaarddmisoikeus
toteutuu hinen mahdollisuuksiensa mukaisesti. [hmisen kykyé tehdé jarkevia paédtoksid itse-
ain koskevissa asioissa eli kompetenssia tulee parantaa antamalla hénelle tietoa paatoksen-
tekonsa tueksi. Lihityontekijoiden velvollisuus on tukea kehitysvammaisen mahdollisim-
man suurta autonomiaa eli riippumattomuutta paatoksenteossaan, olemalla heiddn neuvon-
antajiaan, ohjaamalla heidén itsendistd ajattelua ja padtoksentekoaan, ei paattimalld heidin
puolestaan mika heille olisi parasta. Tukea ja neuvoja tulee tarjota henkilon halujen ja toi-
veiden ristiriidoista ja siten auttaa hdntd mahdollisimman suureen riippumattomuuteen paa-
toksenteossaan. Myds ithmisen oikeutta valtaan, omiin ratkaisuihin perustuvaan toimintaan
tulee kunnioittaa eikd sitd pidd estdd. Ohjattavalla pitéisi olla oikeus vaatia ohjaajia toimi-
maan niin, ettd hdnen tahtonsa toteutuu. Kehitysvammaisesta voi tulla itsenéinen eli autono-
minen ndissd suhteissa ja vuorovaikutuksessa, mikéli ne ovat toimivia. Tédssé ldhityontekijan

roolissa tulee ratkaista ristiriita, millainen arvo kehitysvammaisen ithmisen turvallisuudelle
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annetaan suhteessa hdnen itsemairdamisoikeuteensa. Millaisiin toimenpiteisiin ihmisen it-
semadrddmisoikeuden toteutuminen velvoittaa muita ihmisid, vaikuttavat myos yhteiskun-

nan normit ja sddnnét. (Pietarinen 1998, 25-35; Vesala 2010, 126-127.)

Kehitysvammaisen ihmisen kohdalla puhutaan tuetun paédtdksenteon mahdollisuudesta ja
sithen tukemisesta. Tuetussa péaédtoksenteossa tarkoituksena on, ettd kehitysvammainen
henkilé kdyttdd omaa itsemddrddmisoikeuttaan ja hédnelld on oikeus saada sithen tukea.
Tavoitteena on tukea kehitysvammaista tekemédin omaa eliméinsid koskevia péétoksié.
Tukihenkiloné voi toimia viranomainen tai perheenjdsen. (Vammaispalvelun késikirja 2016.)
Uuden erityishuoltolain (42§) muutosten my6td kehitysvammaisella on myos lakisddteinen
oikeus tuettuun péidtdksentekoon. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain

muuttamisesta 381/2016.)

3.3 Aikaisemmat tutkimukset

Aiheesta on tehty jonkin verran aikaisempaa tutkimusta, joiden mukaan kehitysvammaisten
itsemddrddmisoikeuden toteutuminen on haasteellista ja vaihtelevaa. Minua kiinnostaa,

onko tdm4 tilanne muuttunut viimeaikojen valistustyon myota.

Pia Hirvonen (2006) on selvittinyt opinndytetyOossddn asuntolassa asuvien
kehitysvammaisten itsemddrddmisoikeuden mahdollistumista ja sitd, milld eri tavoin
asukkaan oma tahto tulee esille ja kuinka tydntekijit sen toteutumisen mahdollistavat arjen
eri tilanteissa. Tutkimus vahvisti olettamuksen, ettd asuntolatyontekij6illd on vastuu ja valta
asukkaiden itsemédrdédmisoikeuteen. Asukkaiden toimintakyvylld ei ollut merkitysta siihen,
miten itsemadradmisoikeutta rajoitettiin. Asukkaiden valintoja ohjattiin rutiinien avulla, joita

perusteltiin turvallisuuden nédkokulmasta. (Emt., 7, 57-58.)

Susan Erikssonin (2008), kehitysvammaliiton tutkimuksen tavoitteena oli tutkia, miten
itsemédrddmisoikeus toteutuu kehitysvammaisten arjessa. Sen mukaan vammaisten
thmisten sosiaaliset suhteet ovat edelleen haasteellisia. Heiddn mahdollisuutensa
tiysivaltaiseen kansalaisuuteen ja yhteiskunnan jasenyyteen ovat ongelmallisia. Vammaisia

suljetaan ulos muille itsestddn selvistd toiminnoista. Eriksson on tutkimuksessaan
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huomioinut, miten kehitysvammaisen ldheisten ihmisten kontrollivalta vaikuttaa
merkittavasti kehitysvammaisen arkielimdidn ja kaventaa itseméadrddmisoikeutta.
Kehitysvammaisten perheissd padtoksid pohditaan tarkasti ja niistd neuvotellaan, usein
valitaan pienempi paha, vaikka tiedostettaisiin, ettd kehitysvammaisen itseméardédmisoikeus
ja mdidrdysvalta siten rajoittuvat. Vammaisten ihmisten itsemddrddmisoikeutta ja
ihmisoikeuksia rajoitetaan myos viranomaistahoilta. Normaliteettien varaan rakentunutta
arjen jarjestystd sotkee ja héiritsee vammaisuus, joten se vaatii kontrollia ja eri toimenpiteita.

Nain muodostuu epasuhteinen valtasuhde sinnekin, minne se ei kuulu. (Emt., 168—173, 178.)

Hannu Vesala (2010, 161) on tutkinut vaikeasti kehitysvammaisen henkilon
itsemddrddmisoikeutta. Héinen tutkimuksensa mukaan vaikeasti kehitysvammaisen
mahdollisuudet tehdd omia pédtdksid ja itsedéin koskevia valintoja ovat hyvin vidhiiset.
Marianne Véliméki (2012) tutki opinndytetydssddn kehitysvammaisten ja ohjaajien
nidkemyksid kehitysvammaisen itsemddrdamisoikeuden, osallisuuden ja sosiaalisuuden
toteutumista ryhmikodissa ja sitd, miten ohjaajien ja kehitysvammaisten nikemykset
eroavat toisistaan. Vilimden saamien tulosten mukaan tyoOntekijit osaavat kertoa
kehitysvammaisten itsemédrddmisoikeuden toteutumisesta kehitysvammaisten omien
nidkemysten kaltaisesti, joten ne eivét juuri eronneet toisistaan. Tdmin mukaan tyontekijat
olisivat oikeita henkilditd kertomaan kehitysvammaisten itsemédrddmisoikeuden
toteutumisesta. He tietdvit ja osaavat kertoa paremmin kuin kehitysvammaiset itse, millaiset
todelliset vaikutusmahdollisuudet kehitysvammaisella on esim. oman asuntonsa valintaan.
Vilimden mukaan kehitysvammaisten asemaa parantaisi pienemmat asumisyksikot, jolloin

yksil6lliset tarpeet voidaan huomioida paremmin.

Virpt  Kortemdki  (2012) teki  pro  gradu-tutkielmansa  kehitysvammaisten
itsemaarddmisoikeudesta asumisyksikoissd, kokoamalla aineistonsa kyselylomakkeilla
tyontekijoiltd ja havainnoimalla asumisyksikdiden arkea. Korteméen tutkielman mukaan
kehitysvammaiset eivit padse paittimain muun muassa syomisistién tai pukeutumisistaan,
vaan henkilokunta tekee péddtokset. Perusteluina tdlle on, etteivdt asukkaat kykene
ilmaisemaan  itseddn  henkilokunnalle  ymmarrettdvasti.  Tutkimuksen  mukaan
kehitysvammaisilla asukkailla on vain védhidiset mahdollisuudet pdattdd itsendisesti, mihin
rahansa kéyttdvat. Asukkaat saavat omia rahojaan tyontekijoiltd, kun perustelevat mihin sité

tarvitsevat, mutta hoitaja tekee arvion, onko ostos tarpeellinen. Ostoksesta pitdd lisdksi tuoda
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hoitajalle kuitti. Korteméki kyseenalaistaa, mihin perustuu henkilokunnan oikeus tarkistaa
kuitit. Tutkimuksen mukaan henkilokohtaisen avustajan saaminen on mahdollistanut
monelle asukkaalle itsendisemméat mahdollisuudet osallistua harrastuksiin ja pdéttdd omasta
vapaa-ajastaan. Tutkimuksen mukaan monet rakenteelliset sekd tyontekijoistd johtuvat
tekijit estdvét kehitysvammaisten itseméédrdédmisoikeuden toteutumista. Syitd ovat muun
muassa resurssien puute, syva kehitysvammaisuus, ilmaisukyvyn heikkous, vanhempien ja
omaisten osallistuminen péaitoksentekoon. My0s yhteisasumisen, yhteisten sédéntdjen ja
asuntolan huonon sijainnin nihtiin rajoittavan itsemddrddmisoikeuden toteutumista.
Asukkaiden itsemidrddmisoikeuden toteutumisen esteend nidhtiin olevan myos

henkilokunnan asenteet seké rutiinit ja tavat paittdd asukkaiden puolesta.

Uusimmissa sosiaalialan opinndytetutkimuksissa (Tukiainen 2015; Vakkila 2015; Mattila
2013) on kuitenkin huomattavissa  kehitysvammaisten itsemédrddmisoikeuden
vahvistumista. Kirsi Mattila tutki aihetta henkilokunnan kirjoitelmien avulla. Niiden mukaan
kehitysvammaisen itsemédradmisoikeus on parantunut paljon vastaajien tyOurien aikana.

(Mattila 2013, 2.)

3.4 Taustateoria

Vaikka fenomenologisen tutkimuksen tavoite on ottaa etdisyyttd teorioithin ja
taustaoletuksiin, tutkimus ei voi alkaa tyhjésté, vaan joitain teoreettisia lahtdkohtia tulee olla.
Néitd taustaoletuksia voidaan verrata ja suhteuttaa tutkimuksessa saatuthin tutkijan
tulkintoithin. (Laine 2001, 33-34.) Axel Honnethin (1995) Tunnustusteorian mukaan
tunnustuksen avulla pyritddn ymmaértimaan ihmisten vélisen eriarvoisuuden ilmenemistd,
joten ajattelen tunnustuksen liittyvin ldheisesti aiheeseeni kehitysvammaisten
itsemadrddmisoikeudesta. Tunnustusteorian avulla pyrin selventdmdidn heidin tarvettaan

tulla tunnustetuksi, jotta heidédn itsemédradmisoikeutensa voisi toteutua.

Tunnustusteorioiden mukaisesti jokaisella ihmiselld on tarve tulla tunnistetuksi ja tunnuste-
tuksi omana itsenddn. Tunnustamiseen kuuluu thmisen osaamisen, voimavarojen ja huolen-
pidon tarpeen tunnustaminen sekd my0s ihmisten oikeuksien kunnioittaminen. Tunnustus-

teoriat tutkivat ihmisten itsetietoisuutta, persoonuutta, minuutta, autonomiaa ja subjektiutta,
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sekd sitd, miten ndmé asiat rakentuvat sosiaalisesti. Tunnustusteoriat tarkastelevat myos, mi-
ten tunnustus liittyy valtaan, tunnustuksen saamiseen ja sen epddmiseen. (Turtiainen 2015.)
Tunnustuksessa kyseessd on persoonien vilinen suhde, vain persoonia tunnustetaan.
Huomioitavaa on, ettei mistd tahansa esineestd tai oliosta ei voi tehdd persoonaa
tunnustamalla, vaan silld on oltava jonkinlainen potentiaali tulla persoonaksi. (Ik&heimo
2006, 98.) Tullakseen tunnustetuksi persoonana ihmiseltd vaaditaan tiettyé rationaalisuutta,
jonkinlaista moraalista tai normatiivista statusta ja suhteita muihin ja itseensd. Persoonat
kykenevit kokemaan toisensa ja toistensa kautta itsensé, persoonina eli minuina ja sinuina.
Persoonuuteen liittyy  kyky  kommunikoida  ja  kyky  kokea  toinen
kommunikaatiokumppanina. Kommunikoinnin onnistuminen on riippuvainen ihmisen
psykologisesta kapasiteetista, kommunikoijan tulee kyetd kuvittelemaan itsensd
kommunikaatiokumppaninsa ndkokulmasta. Kehitysvammaisten ithmisten
kommunikointikyky on usein vajavainen, joka vaikuttaa heiddn tunnustetuksi tulemiseen.

(Ikdheimo 2006, 1-3; Ikdheimo & Laitinen 2007, 8—11.)

3.4.1 Tunnustus

Georg Wilhelm Friedrich Hegelilld (1770-1831) on suuri vaikutus tunnustussuhdeteoriaan.
Tunnustuksella tarkoitetaankin hegelildistd persoonien vélistd tunnustusta. Honneth on
tutkinut Hegelin keskenjddneitd ajatuksia yhteiskunnan erilaistumisen ja ihmisten
itsemédrddmisoikeuden ja kehittyvin yksil6llisyyden aiheuttamasta tunnustuksen tarpeesta.

Ne toimivat pohjana Honnethin kehittelemaille tunnustuksen teorialle. (Honneth 1995.)

Myo6s Heikki Ikdheimo (2003) selvittelee Hegelin tulkintoja persoonien vilisistd
tunnustussuhteista. Ikdheimon tulkinnan mukaan Hegel nédkee tietoisuuden itsestddn
vilittyvin toisen ihmisen kautta. Hegel puhuu tunnustavasta itsetietoisuudesta, josta
muodostuu harjaantumisen myo6td tottumus. Hén jakaa tottumuksen kolmeen muotoon;
karaistumiseen ulkoista tekijad vastaan (kylmyys), vilinpitiméttomyyteen halujen
tyydyttdimisen suhteen ja lopulta tottumukseen taitavuutena. Karaistumisen vaiheessa
thmisen luonne voi esimerkiksi karaistua epdonnea vastaan. Tottumuksen taitavuudesta
Hegel antaa esimerkin ihmisen seisomaan oppimisesta, jossa on harjoituksen kautta
tottumukseksi tullut toiminto. Kukaan ei kykene seisomaan, jos joutuisi kiinnittdmééin

huomionsa kaiken aikaa liikkeisiinsd ja tahtomaan tietoisesti jokaista liikettd. Tottumus
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edellyttdd harjaantumista ja se on altis vaikutuksille. Jdsentynyt itsetietoisuus
(intentionaalisuus) sisdltdd jaettuja, tottumuksiksi muodostuneita tapoja jésentdd, valita ja
priorisoida. Tietoisuutta voi siis harjaannuttaa toisenlaiseksi, relevanttien ja merkittdvien
vuorovaikutussuhteiden (toisten) kohtaamisten avulla vilittyy uutta tietoisuutta ja
maailmankuva muuttuu sen myo6té. Toinen on sitd merkittivampi mitd enempi oma tietoisuus

on hénen vilittdiméaa. (Ikdheimo 2003, 73-75.)

Ik&dheimo (2003, 127-128) sanoo tunnustuksen olevan erdénlainen asenne. Siind toista
pidetddn ihmisend, jolla on sosiaalisessa kanssakdymisessd oma asemansa. Siithen liittyy
ihmisille ominainen kyky ymmartéé ja jakaa vuorovaikutuksessa keskenddn subjektiivisten
kokemustensa sisdltod, kuten tunteita, havaintoja, ajatuksia ja kielellisid merkityksid. Silloin
pelkké asenne toista kohtaan ei riitd. Joten tunnustus on sité, ettd toinen otetaan huomioon

persoonana siten, ettd toinen ymmartaa ja hyvaksyy timén asenteen.

3.4.2 Honnethin tunnustusteoria

Alex Honneth (s.1949) on nykyisen tunnustuskeskustelun tirkein teoreetikko. Hén kuuluu
Frankfurtin koulukunnan kriittisen teorian kannattajiin. Hinen mukaansa tunnustuksessa on
kyse vastavuoroisista, positiivisesti vahvistavista suhteista, jotka ovat tirkeitd ihmisen
itsesuhteiden kannalta. Tunnutuksen lajeja ovat rakkaus, kunnioitus ja arvostus. Rakkaus
tunnustuksena tapahtuu suhteissa ldheisiin ihmisiin, perheessd. Rakkaudella ei tarkoiteta
erityisesti romanttisia suhteita, vaan tunneperdisesté kiintymyksestd syntyvid tunnesuhteita.
Rakkaus liittyy tarpeisiin ja tunteisiin, jotka saavat vahvistuksen, kun niihin vastataan.
Tunnustuksena rakkaus tarkoittaa tunnepohjaista hyviksyntdd ja rohkaisua, silloin kun
thminen tarvitsee toista fyysisesti. Taustalla on tasapainottelu symbioosin ja itsendisyyden
vililla. Rakkauden kautta ihmiselle kehittyy itsevarmuutta ja kykyd olla yksin.
Rakkaussuhteiden varhaiset lapsuudessa luodut muodot antavat mallin aikuisidn rakkauden
muodoille. Aidin ja lapsen on opittava tunnistamaan ja tunnustamaan toisensa erillisini
itsestddn riippumattomina. Tdma rakkaussuhde on perusta, jonka avulla luodaan suhde itseen,
sekd saadaan perusvarmuus itsestd ja itseyden pysyvyydestd. Sen myotd siis itsevarmuus ja

itseluottamus kehittyvéat. (Honneth 1995, 95-107.)
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Kunnioitus tunnustuksen muotona tarkoittaa ihmisen tunnustamista jarkevénd ja
moraalisena toimijana, joka ottaa osaa yhteiseen péidtdoksentekoon. Kun ihminen saa
oikeudellista kunnioitusta, hdn voi kokea omat toimensa yleisesti kunnioitettuina oman
autonomiansa ilmaisuina. Thmiselldi on itsekunnioitusta, joka tarkoittaa itsensi
kunnioittamista sen perusteella, ettd ansaitsee toisten kunnioituksen. Kunnioitus tarkoittaa
sitd, ettd tunnustetaan ne persoonallisuuden puolet, jotka ovat keskeisid normien sddtdmisen
ja hallinnan kannalta. Yksityinen normien valvonta ei ole mahdollista, jonka vuoksi tarvitaan
yhteisollistd valvontaa, jolloin toiset on tunnustettava merkityksellisiksi suorittamaan
valvontaa. Oikeudellisen tunnustuksen kokeminen auttaa ihmistd ndkeméédn itsensd
persoonana, joka jakaa muiden kanssa ne ominaisuudet, jotka tekevét ihmisestd moraalisesti
vastuullisen toimijan. [hminen voi toimia oikeudellisissa suhteissa vain, kun ymmartdad mita
normatiivisia sitoumuksia on pidettdvd suhteessa toisiin ihmisiin. Kunnioituksessa
tunnustuksen saavia persoonuuden ominaisuuksia ovat autonomisuus, tdysi-ikdisyys ja
moraalinen toimijuus. (Honneth 1995, 107-112; 118-120.) Rakkauden ja oikeudellisen
tunnustuksen saamisen lisdksi ihminen tarvitsee sosiaalista arvostusta. Arvostus on ihmisen
erityisten persoonallisten piirteiden ja eroavaisuuksien tunnustamista. Saatuaan arvostusta
ihmisen on mahdollista arvostaa itseddn ja omia erityisid kykyjddn ja piirteitddn. Tadmén
arvostuksen taustalla ovat ne yhteisesti jaetut kulttuurisesti médritetyt ja historiallisesti
muuttuvat arvot, joiden mukaan ihmisten kyvyt ja saavutukset arvostellaan. Arvostuksen
institutionaalisia muotoja ovat esimerkiksi tyo- ja kulttuurimarkkinat. On olemassa arvojen

pluralismi, kulttuurien kamppailu siitd, mité tulisi arvostaa. (Honneth 1995, 121-122.)

Kehitysvammaiset ihmiset ovat usein kokeneet vaurioituneita ihmissuhteita eivétkd ole
saaneet riittivad tunnustusta. On riski, ettd heiddn tarpeensa jddvdt huomioimatta heiddn
laheistensd osalta. Tunnustusteorioiden mukaan toimivat tunnustussuhteet ovat elintérkeité
niin  yksittdisille ihmisille kuin yhteiséillekin. Tunnustuksen puute aiheuttaa
epdoikeudenmukaisuuden, ndyryytyksen ja eriarvoisuuden kokemuksia sekd vahingoittaa
itsetuntoa, itsekunnioitusta ja itsearvostusta. [hminen ei tunnista tarpeitaan eikd oikeuksiaan

eikd osaa pyytdd apua eikd vaadi arvostusta omalle osaamiselleen.
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4 METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

Valitsin tutkimusmetodikseni eksistentiaalisen fenomenologian ja siithen kuuluvan holistisen
thmiskésityksen. Tavoitteeni on ndiden avulla 16ytdd kehitysvammaisten henkildiden todet
ja aidot kokemukset itsemédaraamisoikeudestaan. Sellaisina kuin ne heille itselleen ilmene-
vit, ilman minun tai muiden ulkopuolisten henkildiden vaikutusta. Menetelma auttaa minua
tutkijana ymmairtdméén kehitysvammaisen eldmismaailmaa, tarkastelemaan heidén koke-
muksiaan suhteessa heiddn omaan eldméntodellisuuteensa heidédn omasta ndkokulmastaan
kdsin ja irtaantumaan omista ennakko-oletuksistani siind miédrin kuin se on mahdollista.
Omaksumalla eksistentiaalisen fenomenologian tutkimusasenteekseni, koen olevani nyt 14-

hempéni kehitysvammaisten elamismaailmaa kuin aikaisemmin. (Laine 2001, 26-27.)

4.1 Fenomenologia ja kokemuksen tutkiminen

Tutkielmani tarkoitus on tutkia kokemuksia, joten kokemuksen késite on syytd selventii.
Juha Perttulan mukaan “’kokemus on tajunnallinen tapa merkityksellistd niitd todellisuuksia,
joihin ihminen on suhteessa”. Eli kokemus mairittyy ihmisen eldméntilanteen mukaan. Se
on sitd, mitd eliméntilanne ihmiselle tarkoittaa. (Perttula 2008, 149.) Fenomenologiassa
kokemus méaéritelldédn ymmaérrettdvéksi tajuavan ihmisen ja eliméntilanteen valilld olevaksi
merkityssuhteeksi, joka liittdd yhteen tekijdn ja kohteen johon toiminta suuntautuu. Ndma
merkityssuhteet eli kokemukset voivat olla tietoisia tai tiedostamattomia, jolloin ne eivit ole

tdydentyneet elamyksellisesti valmiiksi. (Emt., 116-119.)

Perttula jakaa eldméntilanteen neljddn ulottuvuuteen; ideaaliseen, aineelliseen,
elamidnmuodolliseen ja keholliseen. Ideaalinen ulottuvuus on toimintaa, jossa ithminen
kuvittelemalla, ennakoimalla tai muistelemalla muodostaa aikaisempien kokemustensa
avulla uusia tapoja toimia. Aineellinen todellisuus on ithmisen ulkopuolisia seikkoja, jotka
hin voi ndhdi, kuulla, haistaa tai maistaa. Elamdnmuodollinen todellisuus koostuu yhteis6d
ohjaavista sddnndistd ja periaatteista. Ihminen kuuluu useisiin eri yhteisoihin, joten hdnen
eldimdnmuodollinen todellisuutensa muodostuu kaikkien ndiden yhteisdjen kdytdnnoista.
Kehollinen ulottuvuus tarkoittaa ihmisen ruumista, josta késin l1dhes kaikki kokemukset

muodostuvat. Kehollisuus mahdollistaa eldméntilanteen ja kokemuksen olemassaolon.
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Fenomenologiassa tutkitaan eldvdd, mitd tahansa ihmisen eldmaéntilanteeseen kuuluvaa

kokemusta. (Perttula 2008, 150-151.)

Fenomenologisessa ldhestymistavassa keskeistd on intentionaalisuus. Se tarkoittaa, ettd
kokemuksia syntyy, kun tietoisuus eli tajunnallinen toiminta valitsee kohteen ja suuntautuu
muuhun kuin itsed kohti. Kokemuksella on kohde eli noema, kuten esimerkiksi ihminen
rakastaa toista thmistd tai oppii uusia asioita. Fenomenologiassa ajatellaan, ettd tasti
vuorovaikutuksesta muodostuu ihmisen mielessd eldmys, jolle hdn antaa merkityksia.
Tutkittaessa kokemuksia merkityksellistymisen ja ymmaértdmisen késitteet ovat tirkeit.
Eldméntilanne merkityksellistyy ja tajunnallisen toiminnan avulla ihminen ymmarti.
Kokemus on ymmaértivd ja merkityksellistyvd suhde tajunnallisen ihmisen ja
elimédntilanteen vililld. Joten ymmaértiminen on kokemuksen tajunnallinen puoli ja

merkitysellistyminen eliméntilanteellinen puoli. (Perttula 2008, 119; Hiakkinen 1996, 12.)

Ihmisen kokemukset ovat aina ainutkertaisia ja ne muodostuvat merkityksistd, joita eri ta-
pahtumat ja ilmiot ovat saaneet aikaan ihmisen mielessd, minké vuoksi kokemuksesta muo-
dostuu merkityssuhde. Fenomenologia tarkastelee kokemuksia niiden ainutkertaisissa ilme-
nemismuodoissaan, jolloin tutkimuksen tavoite on ymmartaa kokemuksia. Tutkimuksen laa-
dun kriteeri on se, miten todenmukaisesti tutkittavat ilmaisevat tutkittavaan aiheeseen liitty-

vid, heille merkityksellisisd kokemuksiaan. (Perttula 2008, 138—142; Lehtovaara 1994, 17.)

4.2 Fenomenologinen lihestymistapa

Fenomenologian ensimmadisend edustajana pidetdin Franz Bretanoa, jonka tavoitteena oli
luoda luonnontieteistd riippumatonta psykologiaa. (Niskanen 2008, 98—99.) Brentanon op-
pilas Edmund Husserl (1859-1938) jatkoi fenomenologian luomista ankaran ja puhtaan tie-
teen suuntaan. (Emt. 100-102.) Husserlia pidetdin fenomenologian varsinaisena luojana.
Hénen mukaansa fenomenologisen tieteellisen toiminnan avulla voidaan saavuttaa inhimil-
lisistd kdytdnndistd vapaan eldmismaailman. Siind tieteen perustana ja kokemuksen tutki-
muksen kohteena on puhtaasti teoreettinen intressi, jota tutkija tutkii puolueettomana ja in-

tressittdmand havainnoijana. (Latomaa 2008, 47—48; Niskanen 2008, 103—-106.)
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Fenomenologiassa tutkitaan ihmisen tietoisuutta ja mééritelldén tajunnan rakenteita, jotka
ovat oleellisia kaikissa ihmisen kokemuksissa. Tutkimuksessa pyritddn kuvaamaan ja analy-
soimaan tapoja, joilla maailma ilmenee kokemuksessa. Tutkitaan kokemuksen suhdetta ole-
vaan ja todelliseen, jolloin ihmisen omakohtaiset tulkinnat ja késitykset tulevat esille. Kiin-
nostuksen kohteita ovat tietoisuus, kokemukset ja ihmisen maailmasuhde. (Perttula 1995, §;
Rauhala 2009, 49-50.) Fenomenologinen tutkimusmenetelmd ohjaa tutkijan toimintaa,
koska sen avulla tutkija voi paremmin hallita ja tiedostaa luonnollista tulkinnallisuuttaan.
Kokemuksia tutkittaessa on kuitenkin haasteita, koska toisen eldvd kokemus on tutkijalle
toisen ihmisen kertoma kuvaus siitd, eiké toisen ithmisen tajuntaan ole suoraa padsyd min-

kaan tutkimusmenetelmén avulla. (Perttula 2008, 143—-144.)

Fenomenologista tutkimusta tehtdessd ihminen n&hdddn yhteisollisend, jolloin hdnen
kokemuksiaan ei voi erottaa ympdaristosti. Merkitykset, joita ihminen muodostaa yhteisonsa
jasenend tulee tarkastella suhteessa tdhdn yhteisdon, jossa hidn eldd. Kehitysvammaisen,
kuten kaikkien muidenkin ihmisten, suhde ympérdivddn maailmaan muodostuu elettyjen
kokemusten kautta. Tutkimuksessani en voi saavuttaa yleispitevid lakeja, koska erilaiset
yksilot ja kulttuurit rakentavat tdtd kehitysvammaisten ihmisten todellisuutta. Néiden
yksilollisten merkitysten ymmaértamiseksi on minun tutkijana mentévd heididn arkeensa
mukaan. Se on my0s edellytys, ettd voin tehdd laadullista tutkimusta, silld laatujen
ymmairtdminen on mahdollista vain siind kontekstissa, jossa niilld on merkitys. (Laine 2001,

27-28; Varto 1992, 26-27.)

Tavoitteeni on ldhestyé kehitysvammaisen kokemusta itsemadrdamisoikeudestaan ilman en-
nalta tehtyjd olettamuksia. Pyrin suhtautumaan haastateltaviin avoimesti ja antamaan heille
mahdollisuuden kertoa kokemuksistaan ilman ennakko-odotuksia, vaikka haastattelujen tee-
moja jouduinkin pohtimaan ja rajaamaan osin omien ennakko-oletusteni mukaisesti. Luon-
nollisesti oma tapani ymmartda tutkimuskysymykseni vaikuttavat koko tutkimuksen ajan.
IImi6 tulee kuitenkin kuvata alkuperdisen ilmenemistavan mukaisesti, miké edellyttéa tutki-
jaa kohtaamaan ilmi6 passiivisesti, mutta valppaasti. Tarkoitus on tuoda esille kehitysvam-
maisten kokemuksia, ei minun, joten tutkijana minun on esitettdvd oma esiymmarrykseni
kehitysvammaisten itsemddraamisoikeudesta. Jotta voin reflektoitua pois ennakkokasityk-

sistdni, minun tulee tuoda ne selkedsti ndkyviksi. Tdmén onnistuminen edellyttda tutkijalta
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ennakkoluulottomuutta ja aiempien kisitystensd pois sulkeistamista. Tdhdn pyrin fenome-
nologisen reduktioin avulla, jonka esittelen seuraavassa kappaleessa. (Laine 2001, 33; Varto

1992, 26-27.)

4.3 Ennakkokisitysten pois sulkeminen - Fenomenologinen reduktio

Fenomenologiassa on Husserlin mukaan kyse menetelmaist ja ajattelutavasta. Sithen kuuluu
asennemuutos, jonka hin on nimennyt fenomenologiseksi reduktioksi. Reduktio tarkoittaa
etdisyyden ottoa, jonka avulla tulee esille jatkuvasti kdynnissd oleva arkinen ja muutoin
huomaamaton kokemisen prosessi. Husserlin mukaan reduktio avaa nidkymin asioihin
itseensd. Se edellyttdd minulta tutkijana oman asenteeni ja esiymmaérrykseni pohtimista
uudesta ndkokulmasta. Niitd tulee tietoisesti reflektoida koko tutkimusprosessin ajan, jotta
ne eivdt ohjaisi tutkimusta haluamaani suuntaan. Tdméd irtaantuminen tapahtui
fenomenologisen reduktion sulkeistamisen avulla, joka on tutkijan tekeméé reflektointia ja
kykyd sulkea mielesténsé pois ennakko-oletuksensa, kokemuksensa, asenteensa ja arvonsa
sekd usein teoreettiset ja koulutuksen myotd omaksutut késityksensi tutkittavasta ilmidsta.
Sulkeistamista tulee toteuttaa kokonaisvaltaisesti tutkimusasenteena. FEi riitd, ettd tutkija
vain vertaa omaa ensiymmarrystdin tutkimuksen tuloksiin. Hénen tulee pyrkid vélttdmééan
omaa luontaista tapaansa ymmartdé asioita. Tutkimusta ei voi pitdd fenomenologisena, ellei
reduktioita ole tehty ndkyvéksi. (Pulkkinen 2008, 28-35; Perttula 2008, 144-147, 144;
Lehtomaa 2008, 164-166.)

Sulkeistamisen avulla pyrin keskittyméén ilmion olennaisuuksiin ja jattdméaan epdolennaiset
asiat huomiotta.  Tein tiettdvdksi omat ennakko-oletukseni ja aiheeseen liittyvén
asennoitumistapani ja sen jdlkeen tietoisesti erottauduin niistd tutkimusta tehdessdni.
Pyrkimyksesténi huolimatta sulkeistaminen ei ollut tdydellistd. Silld kuten Perttula (1995,
9-12) mainitsee, kokemusten tutkimiseen liittyy aina tutkijan esiymmarrys asiasta, joka on
riippuvainen hinen omista kokemuksistaan ja tiedoistaan. Analyysia tehdesséni minun tiytyi
tutkijana hahmottaa itselleni sopivin tapa ymmaértdd tutkittavaa todellisuutta. Koin, ettd
minulle oli etua siitd, ettd tunnen kehitysvammaisia ihmisid entuudestaan. Oma
ymmairrykseni kehitysvammaisten itsemédradmisoikeudesta on muodostunut noin 25

vuoden aikana, jotka olen tyoskennellyt kehitysvammahuollon eri tehtavissd. Témén auttaa
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minua ymmairtdméidn kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia ja sitd mikd niissd on

olennaista.

Sulkeistaminen tapahtuu kaytdnndssé usein tutkijan itsekriittisen ajattelutyon, keskustelujen
ja pohdinnan avulla (Perttula 1995, 9—12; Lehtomaa 2008, 166). Aloitin oman sulkeistami-
sen pohtimalla omia pitkén ajan kuluessa, eri tydtehtévissad kehitysvammaisten parissa muo-
dostuneita kokemuksiani kehitysvammaisten itsemaddrddmisoikeudesta. Kirjoitin ajatusteni
virtaa paperille pohtimatta sen enempii, mita kirjoitin. Mietin tapahtumia ja tilanteita, joissa
olin mielesténi kohdannut itseméédradmisoikeutta tapahtuvan tai ei tapahtuvan. Pohdin ta-
pahtumia, jolloin olen esimiehend toimiessani ohjeistanut ja puuttunut tilanteisiin, joissa ke-
hitysvammaisen puolesta tehddén paitoksid. Perusteluina puolesta pédttdmiselle on ollut
muun muassa; hoitajien tai omaisten kokema vastuu kehitysvammaisen turvallisuudesta, ke-
hitysvammaisen osaamattomuus tai haluttomuus paittda itse, aina ennenkin hoitajat ovat
paittineet ja tehneet valinnat ja hoitaja tietdvét paremmin mikd on paras vaihtoehto. Pidin
nditd selityksid riittdméttomind ja olen yrittdnyt nithin aikaisemmin tydsséni vaikuttaa ja
muuttaa pidasiassa hoitajien suhtautumista enemmén kehitysvammaisen omia paatoksia sal-
livaksi. Pyrkimyksendni on ollut velvoittaa seké hoitajia, ettd my0s kehitysvammaisia otta-
maan vastuuta itsestéén ja padtoksistddn. Aloin pohtia tdtd omaa voimakasta mielipidettini,
miten tuomitsen hoitajien ja omaisten vallankdyton. Pyrin tietoisesti irtaantumaan néista na-
kemyksisténi ja etsin niithin uusia ndkdkulmia. Pohdin milld tavalla hoitajan kokema vastuu
kehitysvammaisen turvallisuudesta my0ds oikeuttaa vallankdyttoon. Tietoisesti pohdiskelin
kehitysvammaisuuden asettamia rajoitteita; he eivit useinkaan tiedd rahan arvoa, eivét osaa
lukea tai kirjoittaa, jotkut eivit osaa puhua, eiké itsensd ilmaiseminen korvaavilla kommu-
nikointimenetelmilld onnistu, monet kehitysvammaisista eivét osaa varoa vaarallisia tilan-
teita. Muun muassa néiden seikkojen vuoksi, kehitysvammainen on aina jollain tapaa rajal-
linen paittdmadn asioistaan itse. Halusin asettua hoitajan tai omaisen asemaan ja nihda hei-
dén toimintatapansa myds oikeutettuina, useimmiten he tuntevat hoitamansa kehitysvam-
maisen ihmisen pitkiltd ajalta ja ovat kokemustensa my6td oppineet, mikd aidosti on kehi-

tysvammaisen itsensd kannalta paras tai jopa ainoa tapa toimia.

Kirjoittamisen jéilkeen luin kirjoittamaani tekstid kriittisesti, mikd auttoi minua sulkeista-
maan omia késityksidni. Minulla on edelleen oma mielipiteeni, kannatan ja puolustan kehi-

tysvammaisen mahdollisimman suurta itsemadradmisoikeutta, enkd hyviksy hoitajien ja



34

omaisten kdyttdmaa valtaa padtostenteossa, mutta pystyn nyt paremmin ymmaértimaan myos
muunlaisia ndkokantoja asiaan. Oletukseni on, ettd néilld pohdinnoilla ja sulkeistamsiella on
vaikutusta minuun tutkijana ja olen onnistunut paremmin olemaan puolueeton tutkimuksen
eri vaiheissa. Kuten Pulkkinen (2008, 34) sanoo, onnistuneen reduktion jilkeen todellisuus

voidaan ndhdi uudesta nikokulmasta.

4.3 Eksistentiaalinen fenomenologia tutkimusmetodina ja viitekehykseni

Tutkimusmetodini pohjautuu eksistentiaaliseen fenomenologiaan, joka on syntynyt Martin
Heideggerin kritiikistd Husslerlin puhdasta fenomenologiaa kohtaan. (Backman 2010, 60—
65; Niskanen 2008; 104-105.) Heidegger ei pitinyt Husslerlin tdydellistd reduktiota
mahdollisena fenomenologian menetelmien perustana, koska siind ei oteta huomioon
asioiden tilannekohtaisuutta eli situaatiota. (Backman 2010, 68—69.) Voidaan sanoa, etti
eksistentiaalisessa  fenomenologiassa  yhdistyvdt Heideggerin analyysi ihmisen
olemassaolosta ja Husserlin puhdas fenomenologia. Heideggerin mukaan fenomenologia
tulee ymmirtdd menetelménd, filosofisena etenemis- ja ldhestymistapana. (Backman 2010,
65; Rauhala 1993; 69.) Husslerlin fenomenologian vaarana on kokemuksen tosiasiallisuuden,
tilannesidonnaisuuden ja yksildllisyyden sivuuttaminen. Kun taas Heideggerin mukaan
fenomenologiseen merkitysrakenteeseen kuuluu tutkittavan ilmion koko siséltd, suhteet
joihin ilmi6 kuuluu, ilmenemistapatapa ja asiayhteys, jossa ilmi6 toteutuu. Tastd muodostuu

situaatio eli konkreettinen mielekkyystilanne. (Backman 2010, 69.)

Eksistentiaalinen fenomenologia haluaa selvittdd merkitysten tajunnallisen sisdllon
muodostumista ja mistd todellisuuden osasta ne saavat merkityksensd, sekd mista
kokemukset saavat sisdltonsd. Suomessa eksistentiaalisen fenomenologian edustajia ovat
Lauri Rauhala ja Juha Perttula. Rauhalan ndkemykset pohjautuvat Heideggerin ja Husserlin
filosofioihin. Héan yhdistdd Heideggerin ajatuksen ihmisen olemiseen kuuluvasta tulkinnasta
ja Husserlin késityksen kokemuksen intentionaalisuudesta ja noemoiden muodostamista
merkitysrakenteista. N&itd kahta fenomenologisen filosofian suuntausta yhdistdd niiden
tarkoitus paneutua asioihin itseensd. Rauhalan mukaan tdtd yhdistelmdd kutsutaan
eksistentiaaliseksi fenomenologiaksi, ja tdimd suuntaus on hianen mukaansa hermeneuttisen
filosofian péddmetodi. Siind ihmisen olemiseen kuuluu erottamattomana tulkinta ja

ymmartdminen. (Niskanen 2008, 89, 106—-107; Backman 2008, 75; Latomaa 2008, 47—48.)
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Eksistentiaalisfenomenologisen tutkimuksen tavoite ei ole tapauksia yleistimilld 16yt4a
niistd sddnnonmukaisuuksia, vaan tutkimuksen kiinnostuksen kohteina ovat kokemusten
ainutlaatuisuuden ja ainutkertaisuuden kuvaaminen. Kun tutkitaan ihmisten kokemuksia,
tulee pohtia nditd erilaisia eldméntilanteiden todellisuuksia. kokemus ndhdién
suhdekésitteend, joka edellyttdd tutkijaa ymmairtimdan tutkittavien ainutkertaisia
merkityksid heiddn omasta eldméntilanteestaan késin. Kokemukset muodostuvat niistd
merkityksistd, joita eri tapahtumat ja ilmiét aiheuttavat ihmisen tajunnassa. (Laine 2001,

30-35; Lehtomaa 2008, 166; Perttula 2008, 116—-119.)

Tutkimuksen tieteellisyyden johdonmukaisuus ja luotettavuus varmistamiseksi
eksistentiaaliseen fenomenologiaan kuuluu kokemuksen ainutkertaisuutta tutkittaessa,
tutkimuskohteen perusolettamuksen etukéteinen erittely eli ontologinen analyysi ja sithen
metodisten menettelyjen sovittaminen. Ontologisen analyysin tarkoitus on ottaa kantaa
sithen, millainen tutkittavan kohteen perusolemus oletetaan olevan. Tutkimuksen ontologiset
perusteet tarkoittavat sitd todellisuutta, jossa tutkittavien ilmididen ymmaérretdén olevan ja
milld tavalla ne siind todellisuudessa sijaitsevat. Thmistd tutkiessaan tutkija tukeutuu
hypoteesiensa ja kéyttdmiensd metodien kautta johonkin ihmiskdsitykseen, joten
ontologisen analyysin avulla selvitetddn tutkijan omaa ihmiskasitysté, joka tulee tuoda julki.
(Perttula 1995, 11-16, 35-36, 69—71; Varto 1992, 30-31.) Tamin tutkimuksen taustalla on
eksistentiaaliseen fenomenologiaan kuuluva Lauri Rauhalan holistinen ihmiskésitys, jonka

voin sanoa olevan myds oma thmiskésitykseni.

4.4 Holistinen ihmiskisitys

Ihmiskésitykselld viitataan niihin olettamuksiin, joita ihmistutkijalla on tutkimuskohteestaan
tutkimustyotd aloittaessaan. Thmiskésityksen analyysi pyrkii tuomaan esille, mitd ihminen
perustavasti on, ennen kuin tutkimuksen hypoteesit ja kuvaukset pddsevit vaikuttamaan
tdhdn ihmiskdsitykseen. (Perttula 1995, 14-16.) Eksistentiaalis-fenomenologisen
thmiskésityksen mukaan jokainen ihminen on omassa maailmassaan erilainen ja jokaisen
suhde elinympéristoonsd on erilainen, painotetaan ihmisen arkisuutta ja asioiden
konkreettisuutta. Ihmisten tekemét valinnat vaikuttavat eldméén ja elamd muotoutuu niiden

kautta. (Perttula 2002, 156-158.)
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Eksistentiaalisen fenomenologian ihmiskisitykseksi on Rauhalan mukaisesti omaksuttu
holistinen thmiskasitys. Sen mukaan ihminen tulee olemassa olevaksi kolmessa olemisen
perusmuodossa, jotka ovat tajunnallisuus, kehollisuus ja situationaalisuus. Holistinen
tarkoittaa, ettd kaikki nimé olemisen muodot edellyttavét toisensa ollakseen itse olemassa,
eikd mikédan niistd voi puuttua ihmiseltd. (Rauhala 1993, 69—79.) Ihmistd voidaan ymmartaa
nididen erilaisten ja toistaan erottuvien, mutta samalla toisiinsa kietoutuvien perusmuotojen
avulla. Kehollisuus sisdltdd eldméa ylldpitdvat ja toteuttavat prosessit. Tajunnallisuuteen
kuuluu merkityskokemusten kehittyminen ja niiden olemassaolon sekd toimivuuden taso
ihmisessd. Situationaallisuus tarkoittaa ihmisen yksilollistd eldméntilannetta, miten
tajunnallisuus ja kehollisuus ovat suhteessa situaatioonsa. Olemassaolomuotojen erilaisuus
tulee esille, kun tarkastellaan miten ne todellistuvat. Holistinen ihmiskésitys ottaa
kokonaisvaltaisesti huomioon ihmisen kontekstin, kulttuurin, kielen ja historian. Myds
Perttula pitdd Rauhalan kuvailemaa holistista ihmiskésitystd selkeyttivdnid pohjana
ihmistieteen tutkimukselle. TAiméa ihmiskisitys on omaksuttu suomalaisen eksistentiaalisen

fenomenologian ihmiskésitykseksi. (Perttula 1995, 16-17,109; Rauhala 1995, 85-86.)

Tajunnallisuus edellyttdd mielellisyytti, joka tarkoittaa, ettd mielet ilmenevit ja suhteutuvat
merkitsevyytensd avulla toisiinsa, tajunta on mielien siséistd merkitsevyyttd ja se koostuu
inhimillisten kokemusten kokonaisuudesta. Mieli antaa merkityksen, jonka avulla
ymmérrdmme asiat joksikin. Tajunnallisuus ilmenee tai koetaan eldmyksessd, tietimisend,
tunteina sekd tahtomisena. Merkityssuhteet syntyvdt, kun uudet mielen ilmentymét
sulautuvat ihmisen olemassa oleviin kokemuksiin siten, ettd asia tai 1lmid tulee
ymmdrrettdviksi. Realisoituakseen ndmi merkityssuhteet edellyttdviat myds kehollisuutta
kaikkine hermostoineen, jolloin niiden on mahdollista asettua ymmarrettivilld tavalla
sitaatioonsa eli eldmaéntilanteeseensa. Namd merkityssuhteiden muodostamat verkostot
muokkaavat ihmisen késitystd itsestdén ja maailmankuvastaan. (Rauhala 1990, 36—40;

Perttula 1995, 20-23.)

Kehollisuudessa on kyse ruumiin orgaanisista tapahtumista, jolloin asiat tapahtuvat
konkreettisesti; syddn ly0, veri kiertdd, ruuansulatus toimii. Kehollisuuden olemassaolo on
perusedellytys, jotta tajunnallisuus ja situationaalisuus voivat toteutua. (Rauhala 1990; 36—
37.) Kehitysvammaista tarkasteltaessa kehollisuus on tdrked osa-alue, koska monet asiat

saavat merkityksen vain tai korostuneesti kehon kautta. Usein fyysisesti ldsnd olemalla
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kehitysvammainen voi konkreettisesti kokea jonkun tapahtuman tai asian, joka muokkaa

hinen kokemusmaailmaansa.

Situaatio on ihmisen eldméntilanne, jolla viitataan sithen mihin kehollisuus ja tajunnallisuus
ovat suhteessa, se on kaikilla erilainen ja ihminen ohjaa sitd omilla valinnoillaan,
pyrkimyksendin kehittdd situationaalisuuttaan kohti suurempaa yksil6llisyyttd. Situaatioon
kuuluvat yksilolliset ja erilaiset perhetilanteet, tyoelama, kulttuuri, tavat ja tottumukset.
Ihminen on sellainen kuin miten ndmi situaatioon kuuluvat komponentit ovat hénta
muokanneet. Joihinkin situaation komponentteihin, kuten kansallisuus ja rotu, ihminen ei
voi vaikuttaa. Mutta useat asiat ihminen valitsee itse, kuten esimerkiksi puoliso, harrastukset,
ravinto, ja ndilld on vaikutusta oman eldmaéntilanteen eli situaation muuttumiseen. (Perttula

1995, 18-19.)

Néiden kolmen ihmisen olemassaolomuodon avulla voidaan pééstd alkuun pohdinnassa ja
orientoitumisessa kysymykseen mitd ihminen on. Ajattelen tdmén jaottelun olevan riittdva
oman tutkimukseni kannalta. Tdmé jaottelu tuo esille ihmisen, my0ds kehitysvammaisen

ihmisen, kokonaisvaltaisen eli holistisen olemassaolon. (Rauhala 1993, 70-79.)

4.5 Tutkimuksen ihmiskisitys

Tutkimuksen ihmiskdsitys perustuu edelld esitettyyn Rauhalan kuvailemaan holistiseen
thmiskasitykseen. Tutkin ihmisid, joiden ihmisyyden olemassaolon muodot voivat olla
poikkeavia tai jollain olemassaolon alueella on puutteita. Tamé tulee ottaa huomioon
tutkittaessa, silld jo asioiden ilmaiseminen voi olla hankalaa, jolloin tulee kyetd
kokonaisvaltaiseen thmistuntemukseen  ja  tulkitsemiseen. Fenomenologisen
lahestymistavan ja holistisen ihmiskésityksen avulla tutkimukseni tavoitteet ovat jisentyneet
jaselkiintyneet. Toivon lisddvéni timén tutkimuksen avulla ymmarrysti kehitysvammaisten

kokemuksia kohtaan.

Tassd tutkimuksessa on tdrkedd huomioida, ettd haastatellut kehitysvammaiset asuvat
samassa ryhmaikodissa ja jakavat ndin yhteisen situaation, mutta jokaisella heistd on oma

ainutkertainen eldmaéntilanteensa, joka on rakentunut aikaisempien kokemusten kautta.
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Hoito- ja ohjaustydssa sekd sosiaalitydssd, myds kehitysvammaisiin kohdistuvassa, pyritdén
vaikuttamaan ihmiseen hédnen situaationsa kautta. Asiat joihin voidaan vaikuttaa tai joihin
puututaan vaihtelevat eri ihmisilld, ja sithen vaikuttavat eettiset ja velvoittavuuden
nidkokulmat. Usein toiminnan kohteena ovat ihmisen taloudelliset ehdot, mutta myos
perushoito ja ravinnonsaanti tulee varmistaa. Pienikin situaatiossa, ndiden toimien johdosta,
tapahtuva muutos voi merkitd alkua suotuisalle tai ei suotuisalle kehitykselle ihmisen
kokonaiseldmaéntilanteessa. Rauhalan mukaan tdma perustuu siihen, ettd situationaalisessa
saatopiirissd kaikki tapahtumat vaikuttavat toisiinsa ja ndkyvit eli resonoivat myos toisiaan
eri olemassaolon muodoissa, joten jokainen parannus tai heikennys jossain olemassaolon
muodossa vaikuttaa myos toisiin olomuotoihin. (Rauhala 1989, 117.) Voidaan ajatella, ettad
itsemadrddmisoikeus ja pyrkimykset sen parantamiseksi ovat samalla myos pyrkimyksia
muuttaa ihmisen eldméinihannetta eli situationaalisuutta, joka vaikuttaa myo6s muihin

olemassaolon muotoihin. (Rauhala 1990, 98—100.)

Kehitysvammatyo kohdistuu useimmiten situaation rakenteeseen. Kun situaatiota pyritdén
liiallisesti normittamaan, voidaan vaaranataa ihmisen omaa yksildllisistd kasvua ja kehitysté
heiddn omista ehdoistaan tai rajoitteistaan késin. Kehitysvammaisen tulisikin ihanteellisessa
tilanteessa tiedostaa oma tilansa, omat rajoitteensa, jotta hdn voisi ohjauksen ja hoivan tuella

itse muokata ja maéritelld omaa eldméntilannettaan. (Rauhala 1989, 117-118.)
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S TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Seuraavassa luvussa kuvaan tutkimuksen tavoitteita ja tutkimuskysymyksid seka
tutkimuksen toteuttamisen vaiheita. Olen hankkinut tutkimusaineistoni kehitysvammaisia
ihmisid haastattelemalla ja tutustumalla heidén palvelusuunnitelmiinsa. Tétd aineistoa olen
analysoinut pddasiassa Perttulan eksistentiaalisen fenomenologian analyysimenetelméa

kayttden.

5.1 Tutkimuksen tavoitteet ja tarkoitus

Tdmdn  opinndytetyon  tarkoituksena on  saada  tietoa  kehitysvammaisten
itsemdarddmisoikeuden toteutumisesta ja siitd, milld tavalla se asumisyksikdssd ilmenee.
Tavoitteena on lisité tietoisuutta kehitysvammaisten kokemasta mahdollisuudesta vaikuttaa
omiin asioihinsa. Toiveenani on 10ytda tilanteita, joissa itsemddrddmisoikeus ei toteudu, ja
siten vaatisivat muutosta. Tavoitteena on my0s selvittdd, onko tarvetta perchdyttid
kehitysvammaisia ymmértdmiin paremmin itsemddrddmisoikeuttansa ja mitd se heidén
elaméssddn tarkoittaa. Toivon myds, ettd tutkimuksestani olisi hyotyd henkilokunnan
koulutuksen ja ohjauksen tarvetta suunniteltaessa. Ennen kaikkea tavoitteeni on saada

kehitysvammaisten ndkdkulma ja déni kuuluville.

Tutkimuskysymyksié ovat:

1. Millaisen  merkityksen  kehitysvammainen  henkild  antaa  omalle

itsemaadrddmisoikeudelleen ja miten hin sen kokee?
2. Millaisia asioita kehitysvammainen pitda tarkeénd paattia itse?

3. Millé tavalla itseméadrddmisoikeus ilmenee kehitysvammaisen arjessa?

Koska tarkoituksena on kuvailla kehitysvammaisten ithmisten omia kokemuksia, valitsin
fenomenologisen ldhestymistavan, jonka avulla voi tarkastella kokemuksia eli ihmisen

suhdetta omaan eldméntodellisuuteensa. (Laine 2001, 26-27.)
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5.2 Kohderyhmai ja aineiston keridiminen

Tutkimuksen kohderyhméni on seitsemin samassa ryhmékodissa asuvaa kehitysvammaista
henkil64, joita teemahaastattelemalla ja heidin palvelusuunnitelmiinsa tutustumalla kerdsin
tutkimuksen aineiston. Alkuperdinen suunnitelmani oli hankkia aineisto havainnoimalla ja
osallistumalla ryhmékodin arkeen, mutta kéydessdni ennen aineiston kerddamisen
aloittamista esittelemdssd tutkimustani ryhmidkodissa, havaitsin jonkin verran
epéluuloisuutta tutkimuksen aihetta ja tarkoitusta kohtaan. Koin tdmén tapaamisen jélkeen

paremmaksi vaihtoehdoksi teemahaastattelujen ja palvelusuunnitelmien hyédyntdmisen.

Ryhmikodissa asuu 15 eri tavoin kehitysvammaista ihmistd, hoitajia on paikalla
ympérivuorokautisesti. Hoitajamitoitus on sellainen, etti aamu- ja iltavuorossa on aina
vihintddn kaksi hoitajaa ja yolld on yksi hoitaja. Talon kaikki asukkaat pystyvét kiveleméédn
itse, jotkut ovat puhumattomia ja kdyttdvit korvaavia kommunikointimenetelmid, joillain
asukkailla on jonkin verran aggressiivista kiyttdytymistd. Haastateltavat ovat kaikki melko
iakkditd eli  56-80-vuotiaita. Haastateltavien valinnassa kriteerini on ollut
kommunikointikyky puhumalla ja oma suostumus. Haastatteluun tulijoita oli enempikin,
mutta rajasin mairidn seitsemddn. Kerrottuani heille tulevista haastatteluista, vain yksi
ilmoitti, ettei aio moiseen osallistua. Noudatin Lehtomaan (2008, 169) mukaisesti tapaa,
jonka mukaan haastatteluissa tulee saada aikaiseksi luonteva kontakti joka ei onnistu, jos
tutkimukseen osallistuminen olisi painostamisen tulosta. Haastatteluun osallistumisen tulee

olla vapaaehtoista, eiki tutkija voi olettaa itsestdinselvyytend, ettd haastatteluun suostutaan.

Olen tehnyt noin 30—-60 minuutin pituisia haastatteluja yhteensd 7 ja ne ovat toteutuneet
viitend eri péivind elo-syyskuussa vuonna 2016. Mielesténi haastattelujen mééra on ollut
menetelmédn kannalta sopiva, koska fenomenologiassa ei pyritd tutkimaan suuria
tapausjoukkoja vaan haetaan kokemusten olennaisia piirteitd ja rakenteita.
Kokemuskuvausten madran lisddminen el paranna ymmarrystd tutkittavasta asiasta, koska
méadérdn sijaan tutkitaan kuvauksissa ilmenevii eroja. Tutkimuksen tehtidva on etsid kisitteet,

jotka kuvaavat kokemuksia mahdollisimman selkeésti.
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5.3 Aineiston hankintamenetelmé

Fenomenologisessa tutkimuksessa tulee kdyttdd hyvin avointa haastattelutapaa, jotta tutkit-
tavien omat kokemukset tulisivat esille sellaisina kuin he itse ovat ne kokeneet. Paddyin
teemahaastatteluihin, koska se antaa vastaajille avoimen mahdollisuuden kuvailla kokemuk-
siaan ja heiddan on mahdollista tuoda esiin omia ehdotuksiaan seki ajatuksiaan aiheesta. Kui-
tenkin haastattelua tulee my0s ohjata niin, ettd keskustelu pysyy tutkittavassa ilmiossé. (Leh-
tomaa 2008, 170—172.) Nimensd mukaisesti haastattelun teemat rajaavat keskustelunaiheita
etukiteen myos tdssé tutkimuksessa. Koska tavoitteeni on saada tietoa nimenomaan kehitys-
vammaisten kokemuksista itseméadrddmisoikeudestaan, olen muodostanut haastattelun tee-

mat sen mukaisesti.

Haastattelun teemoja olivat:
1. Millainen tausta, millaisia kokemuksia aiemmin on ollut mm koulunkéynnista,

ailemmista asumispaikoista seki ikd, lddkkeet, diagnoosit?
2. Millaisia taitoja, lukeminen ja laskeminen?
3. Millainen suhde on vanhempiin ja sukulaisiin?

4. Millainen on tavallinen arkipdiva?

suhde hoitajiin

suhde muihin asukkaisiin

|9,

. Millaiset ty0, virkistys- ja harrastusmahdollisuudet — kokemukset niistd?

6. Millaisia omia valintoja on mahdollista tehdé, mitka asiat paittavat itse — koke-

muksia ndista?
o Rahankéyttd, edunvalvonta

alkoholi

ladkkeet

seurustelu

mité tarkoittaa itsemadradmisoikeus

7. Millaisia sopimuksia he ovat tehneet ryhmékodin yhteisistd sdédnndistd ja toimin-

tatavoista?

o onko tehty yksil6llisid suunnitelmia?
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o Millaisia yhteisid kokouskéytint6jd on — onko niita?

&. Millaisia toiveita heilld on?

Teemahaastattelurungon avulla on ollut mahdollista ohjata haastattelujen kulkua kohti
tutkimuksen kannalta oleellisia aiheita. Tavoitteeni on ollut antaa kehitysvammaisille
haastateltavilleni tilaa ja mahdollisuuden puhua kokemuksistaan omin sanoin ja omien
kertomustensa avulla. Olen kokenut tirkedksi, ettd haastattelut ovat toteutuneet jokaisen
kohdalla heidédn omasta nikdkulmastaan eli mahdollisimman luontevasti ja tutulla tavalla.
Mielestdni olen onnistunut ndiden ennalta maidriteltyjen teemojen avulla antamaan
haastateltavilleni mahdollisuuden kertoa avoimesti tutkimukseni kannalta oleellisia

kokemuksiaan, koska haastatteluista ne ovat nousseet esille. (Lehtomaa 2008, 170-171.)

Litteroituani kaikki haastattelut tarkasti sanasta sanaan, analysoitavaa aineistoa on kertynyt
73 sivua, fonttikoko 12, rivivéli 1,5. Saadakseni etdisyyttéd aineistooni, olen pitényt pienen
tauon ennen niiden tarkempaa analysointia. Tauon jilkeen haastattelujen jisentdminen on

ollut helpompaa tekemini fenomenologisen analyysin avulla.

5.4 Analyysimenetelmina Perttulan eksistentiaalinen fenomenologia

Tutkin kehitysvammaisia, joiden yksilokohtaisiin kokemuksiin haluan keskittyd. Jokainen
kehitysvammainen on erilainen taitojensa sekd taustansa suhteen ja kaikilla
kehitysvammaisuus ilmenee eri tavoilla, jolloin heidén kokemuksensakin ovat erilaisia. Olen
valinnut Juha Perttulan muokkaaman eksistentiaalisen fenomenologian analyysimallin ja
ldhestymistavan, koska koin sen tdhén tutkimukseen sopivimmiksi sen yksildlahtdisyyden
vuoksi. Sen avulla voin huomioida haastateltavien yksilokohtaiset ja yleiset situationaaliset
merkitysrakenteet ja se mahdollistaa tutkittavien kokemusten tavoittamisen
mahdollisimman aitoina. Menetelmé on Amedeo Giorgin (1988) kehittelema ja johon Juha
Perttula (1995) on lisdnnyt analyysin osavaiheet. Metodi on kehitetty fenomenologisen
psykologian tutkimukseen, mutta analyysimenetelmi soveltuu kaikkiin erityistieteisiin,
joissa tutkitaan ithmisen kokemuksia. Menetelméd on selked ja ohjaa analyysid vaiheittain.

(Perttula 1995, 39, 90-94; Lehtomaa 2008, 180-182.)
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Fenomenologinen analyysi on kaksiosainen. Ensimméiinen vaihe etenee yksilokohtaisella
tasolla, siind kuvataan kaikkien tutkimukseen osallistuneiden yksilokohtaiset
merkityksenannot. Toisessa vaiheessa yksilokohtaisesta tiedosta edetddn yleiseen tietoon,
jolloin yleinen tieto on enempi tutkijan rakentamaa kuin ensimmaéisen vaiheen
yksilokohtainen tieto. Yksilokohtaiset merkitysverkostot toimivat ehdotelmina yleisesté
kokemuksia koskevasta tiedosta, jolloin yleisen tiedon tulee sisdltdd kaikki olennainen
yksilokohtaisesta tiedosta saatu tieto, eikd se saa olla ristiriidassa yksilokohtaisen tiedon
kanssa. Analyysivaiheen molemmat vaiheet jakautuvat useaan osavaiheeseen. Muokkasin
menetelmdd omaan tutkimusasetteluuni sopivaksi, mikd on sallittua ja suotavaa

fenomenologisessa tutkimuksessa. (Perttula 1995, 90-95; Lehtomaa 2008, 180—189.)

5.4.1 Yksityiskohtaisen merkitysverkoston luominen

Ensimmdisen vaiheen aikana tulee etsid jokaisen haastateltavan kokemuksesta se minkd
kautta heiddn kokemustaan itsemddrddmisoikeudestaan voidaan ymmairtdd. Huomiota
kiinnitetdén merkityssuhteisiin eli kokemuksen kohteen ja mielen viélisiin suhteisiin, kuten
ajatteluun, tunteisiin tai tehtyihin havaintoihin. Yksilokohtaisen merkitysverkoston analyysi
aloitetaan perehtymélld tutkimusaineistoon avoimesti ja luodaan siitd kokonaiskuva.

(Lehtomaa 2008, 182.)

Olen tutustunut aineistoon lukemalla litteroituja haastatteluja ja huolellisesti ja avoimin mie-
lin, pyrkimilld poissulkemaan ennakkokésitykseni ja ymmértdimédn aineistoa yksityiskoh-
taisesti. Palvelusuunnitelmiin tutustumalla olen halunnut saada selkeimmin késityksen
haastateltavien menneisyydestd, kuten koulunkdynnisté, aikaisemmista asumismuodoista ja
sukulaissuhteista. Olen kysynyt nditd myoOs haastatteluissa, mutta palvelusuunnitelmien
avulla olen halunnut varmistaa niité taustatietoja. Tdmén jdlkeen olen muodostanut aineis-
tosta nousseet keskeiset sisdltdalueet. Niiden piti olla mahdollisimman laajoja, jotta ne eivét
rajoittaisi analyysin my6hempid vaiheita. (Perttula 1995, 91-92.) Keskeisiksi, haastatelta-
vien yhteisid kokemuksia kuvaaviksi sisdltdalueiksi on muodostunut omien valintojen teke-
minen ja yhdessd sopiminen, oman eldménhistorian vaikutus kokemuksiin ja itsemaardamis-
oikeuteen, kokemukset tyosta ja harrastuksista, kokemukset omasta rahankdytostd, suvun ja

laheisten vaikutus kokemuksiin ja arjen mielekkyys.
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Sen jélkeen olen etsinyt tekstistd merkityssuhteet seki erotellut ne toisistaan ja muuntanut
ne tutkijan kielelle. Merkityssuhteet ja niistd tehdyt muunnokset olen sijoittanut
sisdltoalueisiin ja muodostanut jokaisen haastateltavan siséltdalueittaiset yksilokohtaiset
merkitysverkostot. (Perttula 1995, 92, 94-95, 72—74.) Téssd tutkimuksessa olen etsinyt
haastatteluista merkityksii, jotka liittyivat haastateltavien kokemuksiin
itsemadrddmisoikeudestaan sekd heiddn kokemuksiin mielekkadstd elaméstd. Olen jakanut
litteroidut haastattelut merkityksen sisiltaviin yksikoihin, jolloin olen huomioinut ne kohdat
haastatteluista, joissa on tutkimustehtdvin kannalta olennaisia asioita. Tehtdvd on ollut
vaikea, koska samassa puheenvuorossa saattaa olla useaan eri siséltdalueeseen liittyvid
asioita, jolloin asiayhteyden sdilyttiminen on haastavaa. Vaikka minulla on ollut
teemahaastattelurunko olemassa, haastattelutilanteet ja aiheet ovat vaihdelleet haastateltavan
mielenkiinnon mukaan hyvin paljon. Jotkut haastateltavieni ilmaisemat asiat olen jittinyt
pois etsiessdni merkityksen sisdltimid ilmaisuja, koska ne eivit liity haastateltavien
kokemuksiin, eivitkd ne ole merkityksellisid tutkimusongelmani kannalta. Etsittydni
merkityksen sisdltdmét yksikot, olen muuntanut ne kaikki tutkijan kielelle, kirjoittamalla
jokaisen 16ytdméni kohdan jélkeen saman asian omalla kielelldni siten, ettd merkityksen
sisdltimén yksikon ja siitd tehdyn kddnnoksen yhteys on sdilynyt. (Perttula 1995, 94-95,
72-79; Lehtomaa 2008, 181.)

Kuten Perttula (1995, 74-75, 126—127) esittdd, timd muunnos vaihe on vaatinut minulta
erittdin tarkkaa keskittymisti ja herkkyyttd. Muunnosten kielen tulee olla selkeéd, eikéd siind
vol esiintyd teoreettisia kasitteitd. Tutkijan tulee reflektoida tekemédénsd kielimuunnosta
jatkuvasti merkityksen sisdltdvddn yksikkoon, ettd niiden yhteys séilyy koko ajan. Tutkijan
on tarkoitus ilmaista selkedsti sen ydinmerkitys eli ilmentdd kokemuksen keskeinen sisalto.
Tamd vaihe oli erityisen tyolds, koska jouduin jatkuvasti palaamaan aikaisempiin
muunnoksiin ja pohtimaan vastaavatko ne alkuperidistd ilmaisua. Lopulta muunnoksia tuli
145. Taulukossa olen esittdnyt merkityksen siséltdvien yksikdiden ja niiden muunnosten

lukumaéérien jakautumisen sisiltdalueisiin.
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Sisdltoalue Muunnosten lukumaara
Diagnoosit, lddkkeet ja iké 7

Omien valintojen tekeminen, yhdessé sopiminen 23

Oman eldménhistorian vaikutus kokemuksiin ja 14
itsemadrddmisoikeuteen

Kokemukset tyosti ja harrastuksista 19
Kokemukset omasta rahankaytosta 21

Suvun ja ldheisten vaikutus kokemuksiin 8

Arjen mielekkyys 53

Yhteensi 145

Taulukko 1: Merkityksen siséltavét yksikot siséltoalueittain.

Esittelen esimerkin merkityksen siséltdvan yksikon muuntamisesta tutkijan kielelle yhden

haastateltavan osalta (H1). Tdmad kuuluu, kokemukset omasta rahankdytostd, siséltd

alueeseen.

Esimerkki 1: Tutkijan kielelle muunnettu merkityksen sisdltimé yksikko.

“mutta nditd mulla (ndyttdd vaatteita) ei oo, mulla on kesdvaatteet, ndihin ei oikeen
meinaa vaatteisiin rahat riittd. Vihdn rahaa, viis euroo saadaan, md aattelisin ettd
el riitd raha vaatteisiin...eihdn silld saa mitddn, housuja ei saa. Oon pyytdny, ei se
vaan anna... sekin on totta ettd ei silld saa ku kahvikupillisen silld vitosella . .ei silld
mitdd vaatteita osteta..ja m... kaikki maksaa niin hirveesti, ettd mdd lakkasin
kéyttimdstd valla.. naurua.. ei oo rahhaa. En mdd oo kdynyt kenenkddn kanssa
ostoksilla. Niin ei me mihkddn kauppaan pddstd. Se on (nimi) .. ei uskalla oikeen
sille sannoo. Eime aina pddstd md olisin vieny hdntdkin johki kahvilaan ja kiittdiny

mutta ei oo rahaa’”

“Hén pahoittelee rahan vihyyttd, kertoo saavansa viikossa viisi euroa, jolla voi os-
taa mitd haluaa. Hénelld on kuitenkin paljon toiveita mitd haluaisi ostaa, eikd raha
riitd niiden ostamiseen. Hén tietdd, ettd xxxx maksavat paljon eikd hédnelld ole nii-

hin varaa. Hén ei kuitenkaan ole kovin pahoillaan, vaikka on joutunut lopettamaan
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niiden kdyton. Hénelld on kokemus, ettd hoitajat eivit anna hédnelle enempéi ra-
haa, vaikka hén pyytiisikin. Kokemuksensa mukaan hin ei ole kdynyt ostoksilla

kenenkdan kanssa.”

5.4.2 Sisdltokohtainen yksilollinen merkitysrakenne

Sijoitettuani muunnetut merkitysyksikot aineistoa jdsentdviin siséltdalueisiin, olen
muodostanut niistd yksilokohtaiset sisdltoalueittaiset merkitysrakenteet. Siséltdalueittain
muunnetut tekstit olen liittdnyt toistensa yhteyteen, ja niistdi muodostui siséltoalueiden
mukainen yksilokohtainen merkitysverkosto. Téssd yksi sisédltdoalue muodostaa yhden
kappaleen. (Perttula 1995, 77-78, 92; Lehtomaa 2008, 181.) Tidssd esimerkkeind
haastateltavan 2 ja haastateltavan 6 sisdltoaluekohtaiset merkitysrakenteet, joista olen
poistanut paikkojen nimid ja muita tunnistettavia asioita, jotta anonymiteetti sdilyisi.
Aineisto on pddosin haastatteluista, mutta henkildiden diagnooseja ja taustatietoja olen

koonnut ja varmistanut myds heidén palvelusuunnitelmistaan.

Esimerkki 2: yksildllinen sisdltdaluekohtainen merkitysrakenne (H1)
Diagnoosit, liiikkeet ja ikd: Haastateltava on ... vuotias lievisti kehitysvammainen...
Hénelld on todettu oireyhtymi, joka aiheuttaa harhoja ja mielialan vaihteluja.

Hénelld on ladkkeitd, joiden hdn sanoo visyttdvin hanta.

Omien valintojen tekeminen, yhdessi sopiminen: Omien valintojen tekemisestd
hénelld on kokemus, ettei niitd voi tehdd. Hén sanoo péddsevinsd kauppaan mukaan,
mutta hinen kokemuksensa mukaan hoitaja lopulta tekee valinnat miti sielti ostetaan.
Samoin oman huoneen sisustamaisen suhteen, hianelld on kokemus, ettd hianella ei

ole lupaa huonekalujen siirtelyyn tai uusien hankintaan.

Hin kertoo, ettd he tekevit joskus yhdessd sopimuksia ryhmékodissa, yleensd
ruokailuun liittyvissd asioissa. Hén kertoo, ettd heilld on ollut aiemmin yhteisid
asukaskokouksia, mutta ne ovat nyt loppuneet. Hén toivoisi, ettd niitd pidettdisiin
vield, koska hin koki mielekkiina ja tiarkednd ndissd kokouksissa puhutut ja sovitut
asiat. He olivat suunnitelleet tulevia juhlia, kuten jouluja ja miti silloin syoddén. Han

kertoo my®0s, ettei hdnen kanssaan olla tehty yksilokeskeistd suunnitelmaa.

Hénen kokemuksensa mukaan ryhmikodissa on sovittu, ettd jos riitaa tai

erimielisyyttd tulee muiden asukkaiden kanssa, silloin mennéén omaan huoneeseen.
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Hin kertoo innokkaasti kesdlld olleesta leiristd, jossa olivat olleet yhdessd talon
muiden asukkaiden kanssa. Hén ei itse saanut vaikuttaa mille leirille hin osallistui,
vaan hoitajat valitsivat leirin. Hén ei kokenut hoitajien tekemédd valintaa pahana,

hénelle sopi hyvin tima valinta.

Hén toivoisi saavansa avustusta enempi vaateostoksilla kdymiseen, etti saisi uusia
vaatteita. Han sanoo kertoneensa tdmén toiveensa ja perustelleensa tarpeitaan
hoitajille ja omaisille. Hén toivoisi pddsevédnsd elokuviin kumppaninsa kanssa ja
toivoisi voivansa lukea enempi mm. dédnikirjoja. Joskus hédn haluaisi juoda vihén

alkoholiakin. Toiveena hénelld on, ettd piidsisi useammin didin luokse.

Oman elimdnhistorian vaikutus kokemuksiin ja itsemdidridmisoikeuteen: Héan
kertoo eldmadstdén ja sairauksistaan. Koulua hidn on kiynyt 6 vuotta tarkkailuluokalla.
Hén osaa lukea, laskea ja kirjoittaa ja tuntee kellon, mutta ajattelee, ettd on unohtanut

lukemisen taidon eikd kunnolla nie tekstia.

Hian siirtyi tyoeldaméédn tehtaalle pakkaustoihin 18 vuotiaana. Hidn on asunut
itsendisesti, ollut pitkdssd parisuhteessa, eron jdlkeen ongelmat lisddntyivét ja hdn
joutui hoitojaksoille mielenterveyslaitokseen. Sieltd hén siirtyi kehitysvammaisten
keskuslaitokseen, josta edelleen perhehoitoon ja lopulta .. vuotta sitten nykyiseen

ryhmikotiin.

Hin kertoo aikaisemman kumppaninsa lisdéntyneestd alkoholin kaytostd ja
pettdmisestd, jotka lopulta johtivat pariskunnan eroon. Hinelle on jdéinyt mieleen
merkittivind kokemuksena, ettd on pelastanut kumppaninsa hengen. Héntd on
loukannut ja ahdistanut se, ettd vanhemmat ovat laittaneet hinet, vastoin hinen omaa
tahtoaan sairaalaan. Tétd hén ei vieldkddn hyvéksy eikd ymmarrd, hintd hévettia
sanoa mielisairaalan nimi. Sairaalassa hédn kertoo olleensa lddketokkurassa ja viasynyt

koko laitoshoidon ajan.

Kokemukset tyosti ja harrastuksista: Tyossdolo on ollut hénelle tirkedd ja se on
tuntunut hyvéltd, hin haluaisi edelleen olla enempi kuin kolmena péivina viikossa
toissd. Hén kokee péivitoiminnan tyonad ja ihmettelee, kun tdissd hoidetaan késié ja
joskus leivotaan, hdnen kokemuksensa mukaan siellé ei tehdd mitéén jarkevaa. Hén
kokee véérdksi sen, ettei tOissd saa tehdd omaa tyotiddn, johon liittyen hin haluaisi
oppia uusia taitoja, myOs hoitajilta hidn odottaisi enemmén apua késitdiden

tekemiseen.
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To6iden liséksi hidn kertoo kdyvinsé joka pdivé kdvelylenkilld kumppaninsa kanssa,
erityisen tarkedd hianelle on kdyda kahvilla. Myos kotona ollessaan hinelle on tarkeaa
tehdd omaa késityotddn, mutta se ei ole aina mahdollista, koska hén ei saa riittdvésti
vélineitd ja tarvikkeita késityonsd tekemiseen. Hén kertoo purkaneensa vanhoja
késitoitddn, jotta voi tehdd ne uudelleen. Koska hidn ei itse saa viiden euron
viikkorahallaan ostettua haluamiaan tarvikkeita, hidn pyrkii vaikuttamaan asiaan
aktiivisesti pyytdmalla ja kritisoimalla sité, ettei hénelle niitd anneta. Hén kertoo,
ettd kodissa heilld on kaikilla méaaratyt tyotehtdvét, omien huoneiden siivousta ja
yhteisten tdiden tekemistd ja pyykinpesemisestd hoitajan avustuksella. Hén tekee
mielellddn hénelle annetut tehtdvédt. Harrastuksina hinelld on kerho, jossa kiy

mielelldan.

Kokemukset omasta rahankdytosti: Hian pahoittelee viikkorahan véhyyttd. Héin
kertoo saavansa viikossa viisi euroa, jolla saa ostaa mitd haluaa. Han kertoo rahojensa
olevan kansliassa sdilossd. Hanelld on paljon toiveita mitd haluaisi ostaa eikd raha
riitd niiden ostamiseen. Hén tietdd joidenkin asioiden maksavan niin paljon, ettei
hénelléd ei ole niihin varaa. Hén ei ole kovin pahoillaan, vaikka onkin rahan vihyyden
vuoksi joutunut luopumaan joistain tavoistaan. Hén tietda itse, ettei tdysin ymmarra
rahan arvoa ja sen, ettei hdn osaa ilman apua ostaa itselleen vaateita tai muuta
tarpeellista. Hanelld on kokemus, ettd hoitajat eivdt anna hénelle enempii rahaa,
vaikka hén pyytéisikin. Hdn sanoo myos, ettei ole kdynyt ostoksilla kenenkdén
kanssa. Toisaalla haastattelussa hdn kuitenkin kertoo kdyvénsi ostoksilla hoitajan

kanssa.

Hin tietdd, ettd hinelle on méératty edunvalvoja ja kertoo puhuneensa edunvalvojan
kanssa, ettd tarvitsisi rahaa enempi, mutta silld ei ole hanen kokemuksensa mukaan
ollut vaikutusta. My®ds didiltd hdn pyytdnyt tarvitsemiaan ja diti ostaa joskus, mutta
hin ymmartia, ettei didilldkdin ole paljoa rahaa. Rahat ovat kansliassa sdilossd ja
Hinen kokemukseensa rahankdyton kontrolloinnista vaikuttaa se, etti hén

aikaisemmin ollessaan naimisissa péétti raha-asioistaan itse.

Suvun ja liheisten vaikutus kokemuksiin: Hin kertoo, etti parisuhteessa ollessaan
kumppanin perhe ja &iti ovat olleet suurena tukena hinelle. Han vieraili heidén
luonaan usein. Oma &iti on hénelle tirked ja voimakkaasti osana eldméd. Hén kdy
yhdessd kumppaninsa kanssa tapaamassa &itiddn muutaman kerran vuodessa, mutta

nditd tapaamisia hdn sanoo olevan liian harvoin. Hén kertoo didin olevan jo aika
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vanha, joten hdn ymmarti4, ettei hdn vieraile endd kovin usein ryhmékodissa. Han
soittaa didille ainakin kerran viikossa.  Hén kertoo kokemuksistaan, miten didin
kanssa olivat leiponeet yhdessd paljon ja siksi leipominen on vieldkin mukavaa ja
hin toivoisi, ettd ryhmékodissakin leivottaisiin enempi. Han pitdd yhteyttd myos

veljeensa.

Arjen mielekkyys: Tavallisena arkipdivdnd hén katselee televisiota, kirjoittelee
vihkoonsa ja tekee kisitoitd. Han sanoo, ettd illalla ei ole mitdédn erityistd tekemista
eikd talon yhteisid tapahtumia. Hin sanoo mieluiten olevansa huoneessaan tai
kumppaninsa huoneessa, ei niinkdén halua olla muiden kanssa. Hin kokee, etté
kotona on ihan hyvé olla, ja vaikka ei aina niin hyvi olisikaan, niin t4élld on oltava,
koska muutakaan paikkaa ei ole. Sanoo, ettei sairaalaan endd mene, koska niistd
hénelld on huonoja kokemuksia. Hén tietdd, ettei pérjdisi omassa asunnossa, koska ei
osaisi hoitaa kaikkia asioitaan ja koska hinelld on vain vdhén rahaa. Han kutsuu

ryhmikotia kodiksi ja tuntee olevansa kotonaan.

Ryhmaikodin hoitajia hin arvostaa sen mukaan miten paljon he auttavat hinti hénelle

tarkeiden késitoiden tekemisessé, opettavatko he hinelle jotain uusiakin tapoja.

Hin kertoo aikaisemmin juoneensa ja polttaneensa tupakkaa, mutta nykyisin hidnen
tekee mieli alkoholia vain harvoin, kun siithen annetaan lupa. Alkoholi kuitenkin
kiinnostaa ja hdn miettii mitenkdhdn alkoholi vaikuttaisi kumppaniin ja

haluaisikohan héin alkoholia.

Hén kertoo seurustelevansa ja kaipaavansa rakkautta ja huolenpitoa ja miettii
millaista olisi, ellei sitd olisi. Sanoo rakkauden olevan tirkeintd maailmassa. Hén
huomioi myds kumppaniaan ja toivoo, ettd hdn kertoisi myds miltd tuntuu.
Seurustelukumppani on hénelle tirked, ja pitdd tdméin ulkonddsti. Héan kertoo
tapahtumasta, jolloin M.. oli pelastanut hdnet kdvelylenkilld. Tapahtuma on hénelle
hyvin merkityksellinen. Hin kertoo tuntemuksistaan, kun olisi nuorempana halunnut
lapsen, mutta vanhemmat ovat sen kieltidneet ja on itsedkin pelottanut. Hén tietéa,
ettd jos hénelld olisi lapsi hoitajat joutuisivat sitd hoitamaan, mutta siitd huolimatta
olisi lapsen halunnut. Hin kertoo, ettd hanesté tuntuu, ettd hin ei saa menné naimisiin

tai kihloihin, vaikka hén haluaisi menna.

Esimerkki 3: yksilollinen siséltdaluekohtainen merkitysrakenne (H6)
Diagnoosit, lidkkeet ja ikd: Haastateltava on lievisti kehitysvammainen, jolla on

my0s muita paljon hoitoa vaativia sairauksia ja ladkkeita.
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Omien valintojen tekeminen, yhdessd sopiminen: Hin sanoo, ettei oikein osaa
kertoa millaisia valintoja voi tehda itse. Hén kertoo pitkésti huoneessaan olevista
huonekaluistaan, joita on uuteen huoneeseensa saanut tuoda. Hianelld on talon lipasto
kaytossddn, josta hédn ei erityisemmin pidd, vaan toivoisi saavansa uuden oman
lipaston. Hén sanoo kertoneensa téstd hoitajillekin. Hén kertoo ja esittelee ylpeani
sohvan ja sénkypeiton, jotka hin ja hoitaja yhdessi ovat kdyneet ostamassa kaupasta.
Hénelle kokopédivan kauppareissu taksimatkoineen ja ruokailuineen on ollut térked
ja mieleenpainuva tapahtuma. Hén kertoo yleensd olevansa mukana kaupassa
valitsemassa huonekaluja tai vaatteita. Tarvitessaan jotain, hin sanoo hoitajille ja
pyytda heiltd lupaa ja apua timén asian ostamiseen. Hin kertoo hoitajan antava luvan
tai kieltdvan ostamisen, jonka hdn sanoo ymmartdavinsi. Aina ei ole niin paljoa rahaa,
ettd saisi haluamaansa. Valintatilanteissa hin sanoo hoitajan lopulta pééttdvin miti
otetaan. Hian kokee sen olevan ihan hyvé niin, valinnan tekeminen on vaikeaa ja
sithen kokee tarvitsevansa apua. Hin kertoo, ettd aikaisemmin yksin kaupassa
kdydessddn hdn koki, etti myyjd lopulta pditti mitd ostetaan. Hén kertoo, ettd

perustelee ja pyytdd useaan kertaan haluamaansa.

Hian esittelee ylpednd itse valitsemiaan verhoja, samoin muutkin hoitajan
avustuksella itse valitut tavarat ovat erityisen térkeitd hanelle. Hén kertoo, ettd
hénelld on ollut aiemmin asunnossaan paljon hénelle tarkeité tavaroita ja huonekaluja,
joiden saamista ja mahtumista uuteen omaan huoneeseen hin pohtii ja suunnittelee
aktiivisesti. Erityisesti hidn haluaisi oman vanhan py6rinsi itselleen takaisin. Hén
sanoo jatkuvasti pyytdvénsa hoitajilta néité tavaroita itselleen ja pyrkii perustelemaan
pyyntdddn yhi uudelleen ja erilaisilla perusteilla. Hén ei osaa kertoa minké vuoksi

hén ei ole saanut tuoda tavaroitaan tdnne, hén on tédstd pahoillaan.

Hén kertoo kéyttdvansd viikkorahan, miten haluaa ja esittelee mitd rahallaan on
ostanut, hinelle on tirkedd saada ostaa itse ja syddd ostamiaan herkkuja huoneessaan.
Hin kertoo hoitajien péittineen suihku- ja saunapdivistd, jokaiselle on mééritty
vuoro etukéteen. Mutta heilld on oikeus paittdd menevitko he saunaan vai eivit, ei

ole pakko menni.

Hén kertoo yhdistyksestd, johon kuuluu ja miten heiltd on kysytty, minne retkelle he
haluavat menné, se on jadnyt mieleen ja tuntuu hyvilti. Hén kertoo kokemuksestaan,
kun ei endd padsekddn kerhoon, muttei osaa sano miksi hoitajat ovat sen esténeet.

Hén kertoo, ettd heille se oli luvattu ja osallistujien nimet olivat olleet jo



51

ilmoitustaululla, mutta yhtd dkkid nimié ei endé ollutkaan, laput oltiin otettu pois ja
heille oltiin vain kerrottu, ettd minnekdan kerhoon ei menni, se on peruttu. Han koki
tdméan jonkin verran pahana ja ihmetteli titd. Hin mainitsee my0s konsertista, jonne
eivdt olleet pddsseet. MyOskéddn tdmén konsertin peruuntumisen syytd hén ei osaa
kertoa, hin arvelee matkojen sinne tulevan liian kalliiksi. Hén kertoo, hoitajien
sanoneen, ettei sinne mennd. Hén olisi mielelld&in mennyt ndihin tapahtumiin, koska
hin kaipaa niiden tarjoamaa mahdollisuutta tavata muita ihmisid. Han on pahoillaan
niiden peruuntumisesta, mutta tyytyy hoitajien pddtdkseen eikd sen kummemmin
kritisoi peruuntumisia. Hanen kokemuksensa on, ettei hén voi vaikuttaa néihin
paétoksiin.

Itseméidrddmisoikeuden hin sanoo olevan sité, ettd saa ostaa mitd haluaa ja voi menna
nukkumaan, milloin haluaa. Hén sanoo, ettei valintojen tekoa olla harjoiteltu. Hén
kertoo, ettd ryhmékodissa hoitajien kidskyjd ja kehotuksia uskotaan,
tottelemattomuudesta seuraa kahvi kielto. Han sanoo, etté jos tulee riitaa, riitapukarit

erotetaan tosistaan. Hén ei osaa kertoa onko tillaisesta tehty yhteisid sopimuksia.

YKS (Yksilokeskeisen eldmin suunnittelu) kansiota he eivét ole tehneet, mutta
toivoisi sitd tehtidviksi. Hin ndyttdd aiemmin tekeméénsd muistikansiota, jonne hian
on tallentanut hinelle tirkeitd diplomeja, kuvia ja muuta. Hin esittelee kansiotaan
mielellddn ja ylpednd ja kertoo hénelle tirkeitd asioita ja esittelee ihmisid. Yhteisid
kokouksia he eivét ole enéd pitdneet, aikaisemmin niitd on pidetty, hin toivoisi niitd
pidettdvin edelleen. Kokouksista puhuttaessa hin mainitsee yhdistyksen kokoukset,

jotka ovat hénelle tarkeitd, koska sielld heiddn mielipiteitdén kysytaan.

Oman eliimdnhistorian vaikutus kokemuksiin ja itsemddrddmisoikeuteen: Hin
sanoo kdyneensd koulua kyldkoulussa, muttei muista kuinka kauan oli koulussa.
Opettajansa hin mainitsee nimeltd, hdn on oppinut lukemaan ja laskemaan jonkin
verran. Hén on kasvanut aikuiseksi lapsuutensa kodissa isén ja didin ja sisarustensa
kanssa. Hidn on asunut aikaisemmin kihlattunsa kanssa, mutta heiddt maarattiin
asumaan kummatkin omaan kotikuntaansa. Tdémé kokemus on ollut merkittavé ja hian
sanoo sen tuntuvat vieldkin pahalta. Hén kertoo ikdvisté ja kaipuusta joita on kokenut,

mutta johon on jo tottunut.

Pakkoeron jilkeen hidn on asunut omassa yksiossé kerrostalossa, jossa asui muitakin
apua tarvitsevia kehitysvammaisia ihmisid ja jonne on saanut tarvittavan tuen

ohjaajien kautta. Kerrostalossa esiintyi jonkin verran kiusaamista, jonka vuoksi he
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muuttivat ohjattuun asumisyksikkoon. Sielld heilld oli ohjaaja arkipdivien aikana,
mutta muutoin olivat omissa asunnoissaan. Hin ymmartii, ettd ei enda parjdisi ilman
ympérivuorokautista apua, hian osaa kertoa sairastumisestaan ja hoitotoimenpiteisté

joita hénelle tehdién ja joita hén ei itse kykene tekemaén.

Kokemukset tyosti ja harrastuksista: Aikuiseksi tultuaan hidn on ollut toissd
tehtaalla omassa kotikyldssdén, josta on padssyt elikkeelle. Hén kokee tyon olleen
hinelle merkityksellinen ja hdn on mennyt téihin aina mielellidn. Hén kertoo
kdyvansd edelleen mielellddn toissé, paivatoiminnassa 3 paivana viikossa. Han kdvisi
mielelldédn toissd enempikin, vaikka joka pdiva. Myds harrastus kerhoissa hén kivisi
useamminkin, koska sielld olisi mahdollista ndhdd tyttoystdvdd. Han kay
kdvelylenkeilld paivittidin yleensd muiden asukkaiden kanssa, katselee huoneessaan

TV:té tai istuu yhteistilassa, soittelee puhelimellaan joskus tyttdystévilleen.

Kokemukset omasta rahankiytostid: Han kertoo hoitajien antavan viikkorahan,
jonka hin sanoo olevan viisikymmenta euroa, myohemmin hin korjaa, etti he saavat
viisi euroa viikossa. Hén ei tdysin tunnista rahan arvoa, mutta osaa ostaa kaupasta
tuttuja ja usein samoja asioita joka viikko. Hin sanoo rahan riittdvén rinkil6ihin ja

juomapulloon.

Hin ei osaa kertoa kuinka paljon hén saa eldkettd ja minkd verran tilille tulee rahaa.
Hén kertoo, ettd pankissa hinelld on rahaa ja sieltd ne laskevat rahat hdnelle, kun hin
kdy itse pankissa hakemassa rahaa. Hénelld on tuttu edunvalvoja, jonka hén kertoo
huolehtivana hénen raha-asioistaan. Hdn sanoo saavansa rahaa, jos hdn on menossa
jonnekin tapahtumaan tai tarvitessaan jonnekin rahaa. Enempikin olisi hyvé saada,

mutta hdn kuitenkin on tyytyvéinen saamaansa rahaan.

Suvun ja liheisten vaikutus kokemuksiin: Hén kertoo ldheisistd suhteistaan
sisaruksiinsa, kertoo heiddn sairastumisistaan ja ldheisen kuolemasta, jota suree.
Hénelle on tirkeitd myos suvulta saadut tavarat, joita pitdd muistoina heiltd.
Sukulaisten tapaamiset ovat tdrkeitd, he vierailevat ryhmékodissa ja viilld vievit

kotiinsa kdyméén tai entisille kotikulmille ja mdkille.

Arjen mielekkyys: Arjessaan hin kokee mielekkdind ja tdrkednd erityisesti omat
tavarat huoneessaan. Hian kertoo muun muassa veljensd vanhasta soittimesta, jonka
korjauttamista suunnittelee. Han on sosiaalinen ja seurallinen ihminen, hédn tykk&a

olla muiden kanssa, mutta nauttii my0s omasta rauhastaan omassa huoneessaan,



53

jolloin voi herkutella kaupasta itse ostetuilla herkuilla. Kaikki ruokailut ovat tarkeit4,

hin kertoo ruuan tulevan naapuritalosta valmiina.

Hén kertoo seurustelevansa ja tapaavansa ystavddnsd melko harvoin jarjestetyissd
yhteisissé tapahtumissa ja juhlissa. Han on kysynyt lisdtapaamisten mahdollisuutta,
mutta hdn sanoo tapaamismatkojen olevan liian kalliita. Hén kuitenkin soittelee
ystivilleen melko usein. Seurustelu on hénelle tirkedd, hin ndyttd kuvaa miten he
pitivét toisiaan kéddestd kiinni. Tyttdystdvan olemassaolo, vaikkei héntd tapaisikaan

kovin usein, on hinelle tirked asia ja nostaa hdnen itsetuntoaan ja omaa arvostustaan.

Hénelld on toiveena, ettd paranisi ja voisi eldd taas normaalimpaa eldmii ilman
hoitotoimenpiteitd. Hén sanoo, ettd on ladkérilleen ndmaé toiveensa esittdnyt. Samoin
hén toivoo silmélaseja, hdn on pohtinut miten kalliit ne voivat olla. Toiveena hinelld
olisi saada kalliimmat, mutta ymmaértda, ettei hidnen rahansa niihin riitd. Myos
polkupyordan hén haluaisi, mieluummin oman vanhan pyordnsd. Hén esittda

toiveensa, etti paisisi sukulaistensa kanssa mokille, entisille kotiseuduilleen.

Hén kertoo kihlattunsa, jonka kanssa asui samassa kodissa, olleen hdnen eldméansi
tdrkein ja hienoin asia. Muita hinelle merkityksellisid asioita ovat mm. oma puhelin.
Hin on tyytyvdinen eldmainsé, mutta toivoisi padsevénsd ystdvansd kanssa samaan
asuntoon. He ovat jutelleet yhteen muuttamisesta, mutta ystdvé ei ole niin halukas

yhteen muuttoon, joten on tyytyminen tillaisiin asumisratkaisuihin.

Yksilokohtaisissa merkitysverkostoissa olen pitdytynyt loppuun saakka valitsemissani sisél-
téalueissa, koska mielesténi tdma jako kuvaa aineistoani hyvin ja sen avulla pystyn selkeyt-
tdméddn merkitysverkostoja. Kuviossa olen kuvannut yksilokohtaisten merkitysverkostojen

muodostumisen vaiheita.
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Aineistosta nousseet

sisaltoalueet Sisialtoalueista . Muunnetu.t.

e omat valinnat, yhdessi . . merkityssuhteet liitetain
sopiminen e merkityssuhteiden sisiltoalueisiin
N . . etsiminen

e cldmaénhistorian vaikutus
kokemuksiin ja
itsemadrddmisoikeuteen e toisistaan = sisdltdalueiden

e Kokemukset tydsti ja erottelemainen mukaiset
harrastuksista yksilokohtaiset

e kokemukset omasta merkitysverkostot
rahankgyt.(?stg ) e muuntaminen

. iuiunJakléhelsten vaikutus | qyekijan kielelle — yksilokohtaiset
oxemuxsiin merkitysverkostot

e arjen mielekkyys

Kuval: yksilokohtaisen merkitysverkoston muodostuminen.

5.4.3 Yleinen merkitysverkosto

Analyysin toisessa vaiheessa pyrin yksilollisistd merkityksistd kohti yleistd tietoa, yleisen
merkitysverkoston muodostamiseen, jonka olen muodostanut haastateltaville yhteisisti
ydinkokemuksista. Aiemmin luodut yksilokohtaiset merkitysverkostot toimivat ikdén kuin
ehdotelmina yleisestd merkitysverkostosta. Yhdistin yksilokohtaiset merkitysverkostot
keskendin ja erottelin niistd merkityssuhteet eli kokemukset, jotka muunsin yleiselle kielelle,
yleisiksi ehdotelmiksi. Namé luodut yleiset kokemusehdotelmat eli merkityssuhteet yhdistin
uudelleen johonkin sisdltoalueeseen. Tédssd analyysin vaiheessa sisédltdalueen muodostavat
samaa asiaa ilmaisevat kaikkien haastateltavien kokemukset, yksilokohtaisuus ei ole enda

tirkedd. Sisdltdalueet pidin samoina kuin yksilokohtaisissa merkitysverkostoissa, koska koin
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ne edelleen  sopiviksi  jdsentimddin  haastateltavien  yhteisid = kokemuksia

itsemadrddmisoikeudestaan. (Perttula 1995, 84—89, 93-95; Lehtomaa 2008, 181, 185-189.)

Esimerkissd olen koonnut sisdltdalueeseen; omien valintojen tekeminen, liittyvid
kokemuksia. Merkitsin haastateltavan (H1, H2), jonka haastattelusta yleistetty merkitys on

peraisin.

Esimerkki 4: Siséltoalue; omien valintojen tekeminen, liittyvét yleiselle kielelle muunnetut

merkityssuhde eli kokemusehdotukset.

* Omia valintoja voi tehdd oman viikkorahan suhteen (H1, H2, H3, H4, H5, H6, H7)
* Hoitaja valitsee miti tarvitaan. (H2, H7)

* Lopulta hoitaja pdittdi ja valitsee vaatteet ja huonekalut mité ja millaisia ostetaan.

(HS, H4, H3)
* Osallistuminen valintojen tekemiseen on tirkedd. (H1, H2, H3, H4, HS, H6, H7)

Niéistd olen muodostanut sisdltdalueittain yleiset merkitysverkostot, jotka olen lopulta yh-
distdnyt yhdeksi yleiseksi merkitysverkostoksi. Jolloin sen sisdltima yleinen tieto koskee
kaikkia tutkimukseen osallistuvia, se sisdltdd yksilokohtaisissa merkitysverkostoissa esille
tulleet, tutkittavan ilmion kannalta tdrkedt siséllot. Yleisen yhteys yksilokohtaisiin haastat-
teluihin ja haastateltaviin sdilyy koko tutkimuksen ajan. Ndin muodostettu yleinen tieto on
kuitenkin tutkijan, eli minun luomaa, jossa olen ymmartényt haastattelemieni ihmisten ko-
kemukset ja niiden pohjalta muodostetut merkitysverkostot esimerkkeind yleisistd. Koska
tavoite on tutkia kehitysvammaisten kokemuksia, on itsestdin selvda, ettd kokemuksissa il-
menee my0s eroavaisuuksia, mutta olen pyrkinyt 10ytaméén kaikille yhteisid asioita yleisti-
malla erilasia kuvauksia tasolle, joka kattaa kaikkia haastateltuja, olen my6s kuvannut ko-
kemusten eroavaisuuksia yleisestd. Yksi yhteinen merkitysverkosto kehitysvammaisten ko-
kemasta itsemaaraamisoikeudestaan, vaikkakin erilaisin kokemuksin on mielestani riittava,
koska kokemuksissa on paljon samankaltaisuutta. Tdmé kuvaus on ainutlaatuinen ja vain
naiden seitsemén kehitysvammaisten kokemus, se ei ole yleistettdvissa muihin samanlai-

sessa tilanteessa oleviin kehitysvammaisiin ihmisiin. (Lehtomaa 2008, 185-186.)

Seuraavaksi esittelen aineiston pohjalta luomani yleisen merkitysverkoston, joka siséltdd

tutkimukseni tulokset.
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6 TULOKSET YLEISENA MERKITYSVERKOSTONA

Esittelen tutkimukseni tulokset yleisen merkitysverkoston sisdltdalueiden mukaisesti.
Aineistosta nousseet sisdltoalueet ovat; omat valinnat ja yhdessd sopiminen, elaménhistorian
vaikutus kokemuksiin ja itsemédrddmisoikeuteen, kokemukset tyOstd ja harrastuksista,
kokemukset omasta rahankdytostd, suvun ja ldheisten vaikutus kokemuksiin ja arjen

mielekkyys.

6.1 Omien valintojen tekeminen, yhdessi sopiminen

Haastateltavien kokemus on, ettd he eivdt itse pddtd vaateostoksistaan tai
huonekaluostoksistaan. Haastateltavat 1dhtevét yleensd kauppaan mukaan ja ovat mukana
tekemdssd valintaa, mutta heiddin kokemuksensa mukaan hoitajat tai omaiset tekevét
lopulliset paitokset millaisia huonekaluja omaan huoneeseen lopulta valitaan ja millaisia ja
kuinka paljon vaatteita heille ostetaan. Omaiset ovat esittdneet myds toiveita ja ohjeita muun

muassa vaatetuksen suhteen, ja niitd ohjeita myds noudatetaan.

Heilld on kuitenkin kokemuksia myds itse valitsemistaan asioista joko aikaisemmin
eldmdssddn tai viimeajoilta, joille he antavat suuren arvon. Erddssd tapauksessa
haastateltava on valinnut huonekaluja hoitajan tuomasta esitteestd. Haastateltavien yhteinen
kokemus on, ettd he saavat valita aamuisin vaatteensa mitd pukevat pééllensi. Tama valinta
koetaan tiarkednd ja merkityksellisend. He ovat omaksuneet annetut ohjeet, ettei parhaita
vaatteita saa ottaa arkipdivéni ja valitaan puhtaat vaatteet. Omia valinnan mahdollisuuksia
he kokevat olevan muun muassa saunaan menemisen suhteen, meneviatk0 saunaan
madrittynd saunapdivand. Myos ruokailun suhteen he voivat paittad kuinka paljon syovit.
He saavat itse paittdd mitd ostavat viikkorahallaan. He ovat saaneet ohjeita viikkorahan

kayttdmiseen ja noudattavat niitd. He kertovat hoitajille mité ovat kaupasta ostaneet.

Itselleen arvokkaiksi he kokevat omat tavarat, erityisesti vanhat, kotoa tuodut tai itse tehdyt
tai valitut asiat ovat tdrkeitd. Heille on tirkedd pitdd niistd huolta ja kunnostaa niitd
tarvittaessa. Harmia ja mielipahaa he kokevat, jos heille tirkeitd tavaroita otetaan heiltd, tai

eivit ole voineet tuoda niitd uuteen kotiin, silloin he pyrkivit vaikuttamaan kukin omalla
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tavallaan hoitajien mielipiteeseen, saadakseen haluamansa. He tietdvét, ettd viimekddessd
hoitajat paattavit saavatko he haluamansa. Heilld ei yleensd ole selvéé kéasitystd siitd miksi
he eivit ole saaneet mitd haluavat. Heitd harmittaa, kun eivdt voi aikaisempien vuosien
tapaan osallistua heille mieluisaan tapahtumaan ja kerhoon, mutta ovat tyytyneet hoitajien
paitokseen. He eivit tiedd miksi osallistumiset ovat peruttu, vaikka ilmoitustaululla oli jo
ollut lista osallistujista. Peruuntumisen he arvelevat johtuvan taksikyydin kalleudesta. He
eivit kyseenalaista hoitajien padtoksid, eivatkd vaadi selvitystd miksi tdhdn kerhoon ja
tapahtumaan ei pddstd. Heiddn kokemuksensa mukaan hoitajat ovat pidittineet asiasta,

eivitkd he voi asialle mitddn, joten sithen on tyytyminen.

He eivit koe muiden tekemid padtoksid oikeina eivatkd vadrind. He kuitenkin antavat ison
merkityksen omille pienillekin arjessa tapahtuville valinnoilleen. He esittelevit omia
valintojaan ylpeind ja pitévit néisté tavaroista parempaa huolta. Myos kokemukset kaupassa
kaymisistd ovat merkityksellisid, he kertovat niistd mielelldan. Kokemus siité, ettd on saanut
olla mukana ostoksilla isossa kaupassa, on heille mieluinen. N4illd yhteisilld
kauppamatkoilla tehdyt ostokset ovat merkityksellisid, vaikka eivit itse olisikaan valintaa
tehneet, tavarat tai vaatteet tuntuvat itseivalituilta ja niitd esitellddn ylpeind. My0s ennalta

madratyt tehtévit ja asiat ovat heille tarkeitd ja he noudattavat niitd vastaan sanomatta.

Téarkedksi he kokevat kaikki tilanteet, joissa heille annettiin mahdollisuus vaikuttaa
valintoihin. He kertovat aikaisemmin pidetyistd asukaskokouksista ja muun muassa
tukiyhdistyksen kokouksista, joissa heilld on ollut mahdollisuus péattaa retkikohteesta. He
eivit kokemuksensa mukaan ole voineet vaikuttaa leirivalintaan, mutta tillaisen valinnan
voi heiddn mukaansa hyvin tehdédkin hoitajat, silli ei ole heille merkitysta.
Asukaskokouksissa he ovat aikaisemmin puhuneet ja yhdessd sopineet muun muassa
tulevista juhlapyhistd ja niiden ruokailutarjottavista, retkistd ja muista tapahtumista. He
toivovat, ettd niitd kokouksia pidettdisiin edelleen. Kysyttdessd harrastamisen valinnoista
he kertovat, etti saavat valita mitd jddkiekkomatsia menevét katsomaan. Harrastamisen
vaihtoehdoista he eivit osaa kertoa. He kokevat, ettd joitain asioita on sovittu yhdessi, mutta
he eivit osaa sanoa milloin tai missd yhteydessd. He ajattelevat, ettd heilld on yhteisesti
sovittu kaytantd tilanteeseen, jos muiden asukkaiden kanssa tulee erimielisyyksid tai riitaa,

mennéddn omaan huoneeseen, tai jos ei uskota hoitajaa, annetaan kahvikielto.
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Yksilokeskeisistd suunnitelmista he eivét juuri tiedd mitd se tarkoittaa, eikd niitd ole heidén
kanssaan tehty. Yhden haastateltavan kanssa kansion tekeminen on aloitettu, mutta se on
jaanyt kesken. Hanen kokemuksensa sen tekemisestd on mieluinen ja tirked. Haastateltavat
haluavat esitelld YKS-kansioiden sijaan, aikaisemmin tekemiddn erilaisia kuvakansioita,
joissa on heidén omia kuviaan ja térkeitd papereita. Ndmi ovat erityisen merkityksellisid
heille ja niiden avulla he pystyivit kertomaan itsestddn ja taustastaan monia heille tirkeita
asioita. Vaikka kansioita ei paddosin ole tehty kaikki toivoivat, ettd sellaista voitaisiin tehda.
Itsemédradamisoikeuden he sanovat tarkoittavan sité, ettd saa padttdd omista asioistaan. Heilld

ei ollut selvdi késitystd mité se tarkoittaa ja heistd tuntui, ettei se toteudu.

6.2 Oman elaméanhistorian vaikutus kokemuksiin ja
itsemaiariimisoikeuteen

Useimmat heistd ovat asuneet lapsuuden kodissaan melko pitkddn, jotkut vanhempien
kuolemaan saakka. Kotona asuessaan he vililld olivat laitoshoitojaksosilla tai muuttivat
sinne pysyvésti, jotkut olivat my0s perhehoidossa, ennen muuttoa nykyiseen kotiin.
Muutama on asunut jonkin aikaa my®0s itsendisesti, jolloin ovat saaneet asumiseensa tukea
omaisilta tai viranomaisilta. Kokemukset mielenterveyslaitoksista, kehitysvammaisten
keskuslaitoksista ja perhehoidosta ovat heille yhteisid. Laitoshoitoajat he muistavat
ahdistavina ja toivovat, etteivdt endd laitokseen joutuisi. He pitdvét laitoksen nimen
sanomista hivettivdna asiana. He kokevat joutuneensa nithin vddrin perustein ja olleensa
véadrdssd paikassa. Heilld on kokemuksia suljetuista osastoista, liikalddkityksestd, sekavasta
olotilasta ja omasta aggressiivisesta kdyttdytymisestd, jonka sanovat nyt olevan hallinnassa.
Heilld on erilaisia kokemuksia viranomaisten péaétoksistd erottaa muun muassa avoliitossa
olleet toisistaan, eroista ja alkoholismista. Kokemukset ovat erilaisia, mutta yhteisidkin
tekijoitd 10ytyy. Kaikilla on kokemus, ettd heiddn eldméédnsi ovat enempi tai vihempi muut

ohjailleet.

Koulua he ovat kdyneet muutaman vuoden verran, osa enempi toiset vain kokeilleet koulua,
jolloin oli todettu, ettei kannata. Kun ei opi lukemaan, ei tarvitse kouluakaan kdyda. Osa on
oppinut lukemaan ja laskemaan jonkin verran. Heiddn yhteinen kokemuksensa on, ettd

lukemista olisi hyvé harjoitella ja heilld on pelko siitd, ettd taito hidviaa tai ettei nde lukea.
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6.3 Kokemukset tyosta ja harrastuksista

Haastateltujen péivdtoimintaan osallistuminen vaihtelee iin mukaan. Osa on kolmena
pdivénd viikossa ja osa yhtend pdivéni viikossa. Kolmena paivéna kivijét kokevat kdyvénsa
toissd. Kokemuksen mukaan pdivitoiminnan aikana ei tehdé juuri mitdén erityistd, kaikki
eivit arvostaneet leipomista tai kisienhoitoa, koska heilld on muunlaisia odotuksia tydnteon
suhteen, jotka ovat muodostuneet aikaisemmista tyokokemuksista. He toivovat, ettd toissd
opetettaisiin uusia taitoja ja asioita. Kuitenkin kaikille péivdtoiminta pdivdt ovat
merkityksellisid ja heille on tirkeéé, ettd pdivien aikana tapahtuu erilaisia asioita. He kaikki
haluaisivat olla useampana pdiviana viikossa toissd. Osa haluaisi oikeaan ty&toimintaan
mukaan, jossa tehdddn erialaisia tydtehtdvid. Osa on aikaisemmin kdynyt kauempana
sijaitsevassa toimintakeskuksessa, mutta sinne ei endd voida kuljettaa. Heilld on kokemus,
ettd kulkeminen sinne tulee liian kalliiksi, mink& vuoksi kdynnit on lopetettu kokonaan. He
eivit kuitenkaan antaneet suurta merkitystd entiseen tyohon pédsemiselle, he kokevat
viithtyvénsé hyvin ilman ty6tikin. Heilld ei ollut halua vaikuttaa asiaan, mutta kysyttiessa

asiasta he ilmaisivat, ettd lisétyo olisi heille mieleen.

Heilld on tyotehtdvid myos ryhmikodilla. Jokainen siivoaa omaa huonettaan, osallistuu
pyykinpesuun ja erikseen nimettyihin talon yhteisiin t6ihin omien taitojensa ja
voimavarojensa mukaisesti. Kokemukset ndisté tyotehtavistd vaihtelevat jonkin verran. Osa
suhtautuu innokkaasti ja on ylped tekemadstddn tyoOstd, osalle tyotehtidvien tekeminen on
velvollisuus, joka hoidetaan, eikd niiden tekemiselld ollut merkitystd. Kaikki kuitenkin
hoitavat velvollisuutensa. He kokevat ndma tehtivit heille kuuluviksi tyotehtéviksi. Heille
annetut ohjeet ja sddnnot ovat heilld tiedossa ja niitd noudatetaan tarkasti, esimerkiksi miten
pyykkid saa vieda ja milloin hakea. He kokevat hoitajien neuvot ja ohjeet vilttiméttomina
ja tarpeellisina. Heille on tirkedd, ettd he osaavat katsoa ilmoitustaulun listasta pdivittdin,

mitéd tyotehtdvid kullekin kuuluu, kenen vuoro on milloinkin siivota tai vaihtaa lakanat.

Seindlld on myds kalenteri, jonne on merkitty tulevia, kaikille tdrkeitd ja mieluisia
tapahtumia ja retkid. Naitad tapahtumia muistellaan jdlkeenpdin pitkéén ja niille annetaan iso
merkitys, niiden peruuntumiset koetaan pettymyksind. Kaikki asukkaat kertovat innokkaasti

kesdlld olleesta leiristd, jonne olivat osallistuneet. Leiri on ollut kesédn kohokohta ja leirin
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tapahtumista kerrottiin paljon, ettd heille oli ollut hieno kokemus, kun hoitajat eivét
kieltdneet ottamasta pOyddstd vaan saivat valita mitd halusivat ja syodd paljon herkkuja.
Kaikki haastatellut kdyvéat yhdessé kerhossa viikoittain, jonka he kokevat mielekkédéna, sitid

odotetaan ja sinne menniin mielelldin.

Jokaisen pdivddn kuuluu erottamattomasti myos lenkilld kdynti joko yksin tai yhdessi
muiden kanssa. Lenkki koetaan osittain velvollisuudeksi, mutta my6s mieluisaksi pdivan
piristykseksi, jolla on siis suuri merkitys. Jokainen kertoo myds kaupassa kdynneistddn
kavelylenkkien yhteydessd. Muita harrastuksia ovat kutominen, erilaiset kortti- ja muistipelit,
piirtdminen, kirjoittaminen, lukeminen ja TV:n katselu. Harrastamista haittaa, jos siihen ei
ole olemassa tarvittavia vélineitd. He ilmaisevat vilineiden puutteen hoitajille tai omaisille
ja siten pyrkivit vaikuttamaan asiaan, jotta heille annettaisiin mitd kokevat tarvitsevansa.
Heiddn kokemuksensa on, etteivit he ilman toisen ihmisen vaikutusta voi hankkia naitd
tarvikkeita, silld viikkoraha ei riité téllaisiin ostoksiin. Kaikki kokevat olevansa tyytyvéisia
nykyisiin harrastus ja tyotehtdviinsd ja sanovat niiden olevan heille sopivia ja riittivia.
Ryhmaikodilla ei jdrjestetd yhteisid tapahtumia, vaan jokainen viettdd pdivdnsd miten
parhaaksi katsoo. Haastateltaville on muodostunut selked viikkorytmi ja he tietd mitd
seuraavana pdivand tapahtuu. Useammalle heistd on tdrkedd tietdd tulevat tapahtumat

hyvissé ajoin, koska ylléttavat tilanteet aiheuttavat haastavaa kdyttdytymista.

6.4 Kokemukset omasta rahankaytosta

Ryhmaékodin kaikki asukkaat saavat 5 euroa viikossa viikkorahaa, jonka he saavat kayttia
miten haluavat. Viikkorahojen kéyttimisestd on annettu myds ohjeita, ettei pidd ostaa
montaa kerrallaan eikd tuhlata kaikkea. Raha annetaan heille maanantaisin, kansliassa
olevista asukkaiden rahapusseista. Jos asukas tekee aamu ja iltapaloja itse huoneessaan, han
saa ostoksia varten enempi rahaa. Loput rahat ja kuitit ostoksista vieddén hoitajille kaupassa
kdynnin jélkeen. Kaikilla haastatteluun osallistuneilla oli kokemus, ettd viikkoraha ei riité.
He ovat tistd pahoillaan, koska he haluaisivat enemmaén itse pdéttdd ja ostaa rahallaan
tarvitsemiaan asioita. Haastateltavat kertovat asioista joiden tietdvit olevan niin kalliita,
etteivit niitd voi viikkorahallaan ostaa. Kaikille haastatelluille on méaritty edunvalvoja, joka
hoitaa heiddn raha-asioitaan. Edunvalvoja siirtdd kéyttorahaa heidén tileillensd, josta he

kdyvit yleensd hoitajan kanssa nostamassa noin 300 euroa kerran kuukaudessa.
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Haastateltaville on myos mahdollista hakea rahaa omatoimisesti. He kokevat tarkedksi, kun
edunvalvoja on kdynyt heitd tapaamassa. Ndin edunvalvoja on tullut tutuksi ja hdneen voi
olla yhteydessi, hintd voi kutsua nimeltd. He eivit kuitenkaan ole suoraan edunvalvojaan

yhteydessd, vaan puhuvat hoitajalle ensin tarpeistaan.

Osalla haastatelluista on selked kédsitys omasta rahatilanteestaan ja eldkkeiden maarésta,
osalla vihemmain selked, mutta jokainen omalla tavallaan ymmaértda rahojensa rajallisuuden.
Heilld on késitys myds eldmisen kalleudesta, he kertovat muun muassa, ettd kulkeminen
taksilla on erityisen kallista. Heilld on kokemuksia siitd, etteivdt saa rahaa toivomiinsa
asioihin, vaikka pyytdisivitkin. Tdmd kokemus oli osalle haastatelluista melko
merkitykseton, mutta jotkut pyrkivdt aktiivisesti vaikuttamaan hoitajien pédétoksiin ja
kritisoivat asiaa kaikin mahdollisin keinoin. Kaikki kokivat, ettd saavat helposti lisdrahaa,
jos sitd tarvitsevat jonnekin erityiseen tapahtumaan tai retkelle. Mutta kun hoitajat tai
edunvalvoja eivit ole samaa mieltd ostoksen tarpeellisuudesta, silloin edes edunvalvojalta
pyytdmélld, heilld ei ole ollut mahdollisuutta saada rahaa tarvitsemiinsa asioihin. He
kertovat, ettei pyynndilld ole silloin ollut vaikutusta, vaikka osa heistd osaa perustella
tarpeitaan hyvin ja ovat aktiivisia tuomaan niitd esille. Joissain tapauksissa pyytdmailla
riittdvan kauan he ovat saaneet haluamansa. Heilld on kokemus, etté hoitajat paattavit mita
heiddn rahoillaan ostetaan, he antavat luvan tai kieltivédt ostamasta. Kauppareissuilla
rahapussit ovat hoitajien hallussa. Osa heisté kertoo, ettd menisivit kylld kauppaan yksinkin,
jos vain saisivat sithen luvan ja saisivat rahaa. He ymmartavit kuitenkin omat vaikeutensa
kayttdd rahaa ja etteivit tunne rahan arvoa, eivitka siksi kykene kiyttdd rahaa ilman apua.
Joidenkin esittdma kritiikki ja vaikeudet sopeutua rahan pyytdmiseen johtuvat osittain siité,

ettd aikaisemmin heilld on ollut tdydet oikeudet tehdé rahoillaan mitd halusivat.

6.5 Suvun ja laheisten vaikutus kokemuksiin

Kaikki tutkimukseen osallistuneet kokevat, ettd ldheisin ihminen 10ytyy perheestd ja
useimmiten se on &iti. Haastateltavien ikdvuodet huomioiden useimman vanhemmat ovat
kuolleet, mutta muutamalla #iti vield eldd. Aidit ovat jo melko vanhoja ja se huolestuttaa,
aidin kuolema tuntuu pelottavalta. Kaikki oman perheen jdsenet ovat merkityksellisid, koska
perhe on ollut jollain lailla kaikkien tukena. Heilldi on kokemus, etteivdt he tapaa

sukulaisiaan riittdvésti ja toivoisivat tapaavansa useammin. Sukulaisille, erityisesti didille



62

soitellaan usein. He eivét kuitenkaan vaadi eivdtkd oleta sisarusten tai muiden ldheisten
kdyvén heididn luonaan, vaan hyvéksyvit, etteivit sisarukset voi pitkien védlimatkojen tai
pienten lasten vuoksi tulla heitd tapaamaan. Joidenkin kohdalla omaiset ovat esittdneet
toiveita, ettei heihin olla yhteydessé, vaan he ottavat halutessaan yhteyttd. Vanhempien ja
sisarusten muisteleminen on kaikille mieluista ja he kertoivat lapsuuden kokemuksistaan
innokkaasti. Suvulta saadut muistoesineet vanhat huonekalut ovat merkityksellisié ja niité

pidetddn arvokkaina eiké niistd haluta luopua.

6.6 Arjen mielekkyys

Kaikki haastatellut kokevat, ettd kotona ryhmédkodissa on hyvé ja turvallista olla ja he ovat
tyytyvéisid eldméinsé. He ajattelevat, ettd timé on heille sopivin paikka ja oikea koti, vaikka
aina ei kaikki sujuisikaan oman mielen mukaan. He tiedostavat, etteivit pysty asumaan
ilman huolenpitoa, eivitkd sen vuoksi pérjdisi omassa asunnossa. Aikaisempien huonojen
kokemustensa vuoksi, he eivdt endd halua palata mydskddn laitokseen tai sairaalaan.
Haastatteluissa tulee esille myds viddrdssd paikassa asumisen kokemus, joka johtuu
erilaisuuden tunteesta, jolloin kokee itsensd erilaiseksi muiden asukkaiden kanssa. Asumisen
kokeminen turvalliseksi on kaikille haastatelluille erityisen merkityksellinen, koska yksin
oleminen varsinkin 0Oisin tuntuu pelottavalta. Asuminen ryhméikodissa koettiin myos
valttimattomaksi, koska kaikki ajattelevat tarvitsevansa apua asioidensa hoitamiseen ja
perushoitoon. He kertovat avoimesti millaista apua tarvitsevat muun muassa peseytymisessi,
WC-asioissa ja sairauksien hoitamisessa. Kuitenkin mahdollisimman itsendinen
suoriutuminen ja asuminen koetaan mielekkddnd ja itsetuntoa kohottavana, he kertovat
ylpeind asioita joita pystyvit tekemdin itse ilman apua, oman aamukahvin keittiminen
omassa asunnossa on erityinen ja tirked asia. Mutta myds tieto ryhmékodissa olemisen

mahdollisuudesta niin halutessaan antaa turvaa.

Tavallista arkipdivad rytmittdd ryhméakodin yhteisessd tilassa tapahtuvat ruokailut, joihin
ruoka tuodaan keskuskeittioltd. Aamulla asukkaat herdileviat omaan tahtiinsa huoneissaan,
hoitavat aamupesut itse tai hoitajan avustuksella, pukevat valitsemansa vaatteet ja katselevat
aamu-TV:td huoneessaan ennen aamupalaa. Aamupalan jilkeen oleskellaan yhteistilassa,
luetaan lehtid tai katsellaan TV:td. Osa ldhtee lenkille ja osa pdivitoimintaan, hoidetaan talon

yhteisid tyotehtdvid, siivotaan huoneita ja pestddn pyykkid. Lounaan jilkeen jatkuu toiminta
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samanlaisena. Osa lenkkeilee, osa lepdd, kutoo, kirjoittaa, pelaa, piirtdd, jotkut l&htevét
tyOtoimintaan. Arjen sujumisen kannalta he kokevat tarpeellisena madrdtyt tehtdviét,
tehtavilistat ja kalenterit, jotka ovat seindlld kaikkien ndhtdvilld. He sanovat tulevansa
toimeen muiden kanssa, mutta viihtyvit yksinkin huoneissaan, jolloin on hyvé tehdd omia

asioitaan, vaikka katsella ikkunasta leikkivié lapsia, ohikulkevia ihmisii ja autoja.

Omassa arjessaan tdrkeiksi ihmisiksi he mainitsevat nais- tai miesystavit.
Seurustelusuhteissa arvostetaan sitd, kun voi pitéé huolta toisesta ja saa seuraa ja turvaa, on
joku jota voi kutsua tytto- tai poikaystaviksi ja jolle voi soittaa, pitdé kddesta kiinni ja kdyda
yhdessé kévelylld. He kertovat kaipaavansa rakkautta ja huolenpitoa, sanovat rakkauden
olevan tirkeintd eldméssdédn ja pohtivat millaista olisi, ellei rakkautta olisi. He huomioivat
my0s parisuhteen toista osapuolta ja toivovat heiddn kertovan enemmén tunteistaan. Myos
kumppanin ulkonédkoa arvostettiin. Joillekin taas tyttoystdvén tai poikaystidvian saaminen on
yhdentekevéad, joka ei heitd kiinnostanut, eivitkéd he osanneet kertoa tunteistaan. Jotkut ovat
kiinnostuneita vakituisen seurustelukumppanin lisdksi useammastakin kumppanista, ja tima
aiheuttaa mustasukkaisuuden tunteita. Haastateltavilla on aikaisempia kokemuksia
parisuhteista, eroista ja huonoista seurusteluyrityksistd. He kertovat, etti &iti oli estdnyt
seurustelun, joten se tiytyi lopettaa, eikéd haastateltava ole sen jilkeen kokenut kiinnostusta
asiaan. He kertovat my®ds, ettd yhdessd asuva kihlapari erotettiin toisistaan, koska kotikunta
pditti sijoittaa toisen asumaan takaisin kotikuntaan. Tdméa kokemus on ollut merkittiva, se
tuntuu edelleen viadrdltd ja aiheuttaa mielipahaa. Kokemuksien joukossa on myds
aikaisempaan eldminvaiheeseen kuuluneita lapsensaamiseen liittyvid toiveita, jonka

toteutumisen olivat kokeneet vanhempiensa estamiksi.

Toivomuksina he esittdvit muun muassa mahdollisuutta paistd elokuviin tai uimaan, he
toivovat saavansa erilaisia harrastusvilineitd ja mahdollisuuden lukea &dnikirjoja. He
toivovat myds yhteisid matkoja sukulaisten kanssa ja vierailuja heidén luokseen ja puheluja
sukulaisilta tai ystiviltd ja mahdollisuutta soittaa heille. N4ité toiveita he esittdvit myos
sukulaisilleen ja uskovat niiden toteutuvan. He toivoisivat parantuvansa sairauksistaan ja
eroon padsemistd apuvilineestd. Yksilokeskeistd suunnitelmaa selailemalla erds
haastateltava kertoo toiveestaan kdydi punttisalilla ja kiinnostuksestaan eldimiin. Ndma asiat
eivit olisi ilman yksil6llisen suunnitelman kansioita tulleet keskustelussa esille. Kaikki eivit
osaa haastattelutilanteessa nimeté toiveitaan, mutta kokevat olevansa tyytyvéisia elaméénsa.

Usealla on toiveella, ettd hoitajat joskus vain juttelisivat heille enempi. Haastattelutilanteessa
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he pyytivit myds neuvoa milld tavalla toiveita voisi esittdd, he haluavat varmistusta ja
ohjausta millaista toivetta on sopivaa esittdd. Jotkut osaavat kertoa tarkkoja ja
yksityiskohtaisiakin toiveitaan ja pohtivat mitenkd kalliiksi niiden hankkiminen tulisi.
Alkoholi kiinnostaa joitain haastatelluista, he toivovat sitd joskus vdhin saavansa. Toisille
alkoholi ja sen saaminen ovat yhdentekevédd. Heilld oli yhteinen kasitys, ettd alkoholia saa

joskus, jos siithen annetaan lupa.

He arvostavat hoitajia ja heiltd saamaansa apua, avun tarve on heille itsestdin selvé asia. He
toivovat enempi apua ja neuvoja harrastuksiinsa ja muuhun tekemiseen ja vaateostoksilla
kdymiseen. Mieleen painuneina kokemuksina he kertovat kuinka hoitaja on opettanut uusia
malleja tehdd késitoitd. Arjessa ruoka saa suuren merkityksen, my0ds eri tapahtumissa
odotetaan eniten ruokailuja ja herkuttelua. Oman viikkorahan kdyttdminen herkkuihin, joita
voi omassa huoneessa syoda milloin itse haluaa, vahvistaa itsekunnioitusta ja itseluottamusta.
Myo6s oman kdnnykin omistaminen saa heiddt tuntemaan itsenséd arvokkaaksi. He tuntevat
olevansa péddasiassa tyytyvdisid eliméddnsd, mutta tarvittaessa osaavat myds esittdd toiveita

ja heilld on keinoja milld tavoin saavuttaa tavoitteitaan.
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7 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Tutkimusaiheen valinta on ollut helppo, koska kehitysvammaisen itseméérddmisoikeuden
toteutuminen on minulle henkil6kohtaisesti tarked asia. Uskon, kuten Uusitalo (1991, 57—
58) sanoo, ettd tutkijan henkilokohtainen kiinnostus aiheestaan parantaa tutkimuksen
onnistumisen todenndkdisyyttd. Aihetta valitessani olen pohtinut tutkimuksen eettisyytt,
kenen ehdoilla ja miksi aihetta tutkin. Aiheenvalinta ja tutkimuskysymysten asettaminen
tapahtuivat pitkdlti oman kehitysvammaisten parissa tehdyn tyourani vaikutuksesta, mutta
aineiston tulkinnassa olen pyrkinyt pddseméddn eroon ennakkokésityksistdni. (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 129-130.) Koko tutkimuksen ajan tehdessdni pddtoksia
tutkimusmenetelmien valinnasta ja analyysimenetelmisté olen pohtinut niiden luotettavuutta

ja eettisyyttd suhteessa tutkimukseni aiheeseen. (Eskola & Suoranta 2008, 52.)

7.1 Eettisyys

Tutkijana minulla on erityisid eettisid velvollisuuksia tietojen antajia ja tutkimuksen
kohderyhmiéd kohtaan, anonyymiyden etiikka kieltdd raportoimasta tuloksia siten, ettéd
yksittéiset kohteet voitaisiin tunnistaa. Tutkimusprosessin ja raportin kirjoitusvaiheen ajan
olen pyrkinyt varmistamaan, ettei tutkimukseni kohteena olevaa ryhmékotia eikd
haastateltuja ihmisid voida tunnistaa tutkimusraportista. (Uusitalo 1991, 30-32.)
Raportoinnissa kdyttdmistini aineistolainauksista olen poistanut kohdehenkiléiden nimet,
jattanyt pois yksilolliset harrastukset, henkilokohtaiset ominaisuudet ja toiminnot, joista
henkil6 olisi tunnistettavissa. Tutkimusraporttia kirjoittaessani olen pyrkinyt poistamaan
tekstistd ryhmékodin tunnistamiseen viittaavat seikat. Nauhoitukset ja videoinnit, kirjoitetut
raportit olen hévittinyt huolellisesti sen jdlkeen, kun en niitd endd tarvinnut. Kerroin
asukkaille sekd henkilokunnalle anonymiteetin turvaamisesta ja tutkimukseen
osallistumisen vapaaehtoisuudesta, koska tutkittavan tulee tietdd niistd ennen tutkimukseen
osallistumistaan. (Eskola & Suoranta 2008, 57.) Jotta haastateltavat olisivat aktiivisesti
mukana, tulee tutkimuksen perustua heiddn suostumukseensa osallistua tutkimukseen

(Uusitalo 1991, 30).

Ennen tutkimukseen ryhtymistd, hankin tarvittavat luvat tutkimuksen toteuttamiseen. Ensin

olin yhteydessd ryhmékodin vastaavaan hoitajaan ja kysyin, onko mahdollista suorittaa
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tutkimusta heiddn ryhmékodissaan. Saatuani héneltd suostumuksen hankin tutkimusluvan
kunnan taholta, luvan myonsi kunnanjohtaja. Laadin sitd varten lyhennelmin
tutkimussuunnitelmasta, jossa kerron tutkimuksestani oleelliset asiat. Saatuani virallisen
tutkimusluvan (liite 1) kdvin ryhmékodissa kertomassa tutkimuksestani. Kysyin luvan
kehitysvammaisilta itseltdén seké heiddn edunvalvojiltaan. (Liite 2) Pyysin lupaa haastatella

ja d4nittdé haastattelut, pyysin myos kuvauslupaa.

Tassd tutkimuksessa, tdmédn ryhmaikodin alkuperdisyyden kunnioittaminen ja siind
pysyminen lisddvit tutkimuksen eettistd uskottavuutta. Havaintoja, joita olen tehnyt, peilaan
tadhdn ympdristoon. En viiristele haastattelujen sanomaa, olen litteroinut ne sana sanalta ja
olen tehnyt tulkintani niiden perusteella. Olen mielestdni onnistunut olemaan
ennakkoluuloton ja avoin huomioimaan uusiakin ndkdkulmia. Koko tutkimusprosessin ajan
olen tarkastellut ja arvioinut toimintaani ja omaa puolueettomuuttani, etten tulkitsisi
aineistoa omasta ndkokulmastani késin ja etten pyrkisi saamaan vastauksia omiin
ennakkokdsityksiini vaan pysyisin uskollisena tutkimuksen kohteena oleville
kehitysvammaisille ihmisille ja heiddn arjestaan nouseville havainnoille. (Tuomi & Sarajérvi

2009, 135-136.)

Tutkijan tulee tarkistaa tutkimuksensa uskottavuus, joka tarkoittaa sitd, ettd tutkijan tekemat
kasitteellistykset vastaavat tutkittavien késityksid. Tamén tutkimuksen uskottavuutta olen
pyrkinyt varmistaman luetuttamalla tekstid muilla ja pyytdnyt heiltd arviota, ovatko
tulkintani kehitysvammaisten kertomien mukaisia, ja olenko ymmarrettdviasti osannut kertoa,
miten olen tulkintoihini pddtynyt. Ndiden arviointien perusteella olen tehnyt tarvittavia
selvennyksid ja korjauksia raporttiini. Tehtydni tukintani luin vield uudelleen litteroidut
haastattelut varmistaakseni, ettd tulkinnat todella ovat haastatteluiden mukaisia.
Uskottavuutta lisdtdkseni olen my0s raportoinut omia ennakko-oletuksiani aiheesta. (Eskola

& Suoranta 2008, 211-213.)

7.2 Luotettavuus

Valintani sitoutua fenomenologiaan vaatii tutkimuksen luotettavuuden ja ontologisen

todentumisen tarkastelua. Tutkijan tulee pohtia tutkittavan ilmion ja tutkimusmenetelmén
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vastaavuutta, koska menetelmin luotettavuus maéraytyy suhteessa tutkittavaan ilmioon.
Kokemusten tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella eri kriteerien avulla, joita

tarkastelen suhteessa omaan tutkimukseeni. (Perttula 1995; 97-99, 102—-104.)

Yhtend luotettavuuden kriteerind on tutkimusprosessin johdonmukaisuus, jolloin
tutkimuksen tulee edetd loogisesti tutkittavan ilmidn, aineistohakutavan, teoreettisen
lahestymistavan sekd analyysimenetelmén ja raportointitavan suhteen (Perttula 1995; 102).
Tassd tutkimuksessa haastateltavana olevat kehitysvammaiset henkilot vaativat
ymmértdiméadn pyrkivdd tutkimusotetta, jonka vuoksi olen pddtynyt fenomenologiseen
lahestymistapaan ja  aineistonkeruutavaksi valittuun mahdollisimman avoimeen
teemahaastatteluun. Eksistentiaalisen analyysimenetelmin olen katsonut olevan sopivin

tdman aineistoni huomioiden.

Tutkimuksen luotettavuuden arviointikriteereihin kuuluvat myds tutkimusprosessin
reflektointi ja sen kuvaus sekd tutkimusprosessin aineistoldhtdisyys. Tutkijan tdytyy
perustella tutkimukselliset valintansa kaikissa tutkimusprosessin vaiheissa, jotta lukija
kykenee seuraamaan tutkimusprosessin kulkua ja kokonaisuutta. (Perttula 1995; 102.) Olen
pyrkinyt raportoimaan tutkimuksen etenemisen mahdollisimman selkedsti ja
yksityiskohtaisesti ja olen perustellut tekemiéni valintoja prosessin eri vaiheissa, jotta lukija
kykenisi seuraamaan tutkimuksen etenemistd. Tutkimuksen aineistoldhtdisyytta
varmistaakseni, olen pyrkinyt pitdiméédn tutkimustani ohjaavat késitteet ja taustateoriat
erillddn tutkimuksen toteuttamisen vaiheista, etteivit ne vaikuttaisi tutkimuksen tuloksiin.
Vasta aineistohavaintojen jédlkeen, pohdintaosiossa, vertaan tutkimustuloksia taustateoriaan

ja tutkimustani ohjaaviin késitteisiin.

Tutkimusprosessin kontekstisidonnaisuudella tarkoitetaan tutkimusprosessin ja tutkimusti-
lanteen vilistd sidonnaisuutta eli tutkimuksen tulee tapahtua olemassa olevassa todellisuu-
dessa ja sen on oltava yksilokohtaista. Toisen ihmisen merkityssuhteet voidaan ymmartéa
ja ne ovat tutkittavissa vain tutkittavan omasta koetusta maailmastaan katsottuna. (Perttula
1995, 102.) Pyrin sdilyttdmidn haastateltavien henkilokohtaiset kertomukset yksilokohtai-
sina tutkimuksen loppuun saakka. Tutkimusraportissa minun tulee kuitenkin varoa henkil6i-

den tunnistettavuutta, ettei anonymiteetti vaarannu henkilon kokemuksia kuvailtaessa. Joten
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olen pyrkinyt huomioimaan haastateltavien yksilokohtaiset merkityssuhteet kokoamassani
yhteisessd merkitysverkostossa, joka kuvaa haastateltavien yhteisid kokemuksia. Tutkimuk-
seni tiedon yleisyys rajoittuu kuitenkin vain tdimén yhden ryhmékodin seitsemédn asukkaa-
seen, joten saatua tietoa ei voi yleistdd muihin samankaltaisiin tilanteisiin. Tutkimustulokset
voivat kuitenkin heréttdd kysymyksid, milld tavoin itseméédrddmisoikeus koetaan ja miten se

toteutuu kehitysvammaisten eldméssa yleisemmalldkin tasolla. (Perttula 1995, 103.)

Tutkittavan ilmion paljastamiseksi ja tutkimuksen luotettavuuden lisddmiseksi tutkimusme-
netelmien perusteltu yhdisteleminen voi olla tarpeen. Tédssd tutkimuksessa olen soveltanut
teemahaastattelun menetelmié kehitysvammaisille henkildille sopivaksi. Haastattelu aineis-
toa olen kisitellyt fenomenologisen analyysin avulla. Tutkimusaineistona on ollut vahai-
sessd mddrin myds haastateltavien palvelusuunnitelmat, jotka ovat olleet apuna 1dhinna tut-
kittavien aikaisempien kokemusten ja eldménvaiheiden kartoittamisessa. Olen pyrkinyt ku-
vaamaan tutkimusraportissa, milloin olen kéyttdnyt aineistoldhteend palvelusuunnitelmia.

(Perttula 1995, 103.)

Tutkimuksen luotettavuudelle on vilttdmitontd, ettd tutkija reflektoi, analysoi ja raportoi
oman tajunnallisuutensa merkitysté tutkimuksen eri vaiheissa (Perttula 1995, 103). Fenome-
nologisen tutkimuksen tarkoitus on tavoittaa tutkittava ilmi6 sellaisena kuin se tutkittavalle
ilmenee, joka on myds tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin ldhtokohta. Tédhédn péaastik-
seen tutkijan tulee reflektoida ja poissulkea omaa ndakokulmaansa ja ennakkokidsityksiddn
tutkittavasta asiasta. (Emt., 104—105.) Tassé tutkimuksessa olen kertonut omasta kiinnostuk-
sestani ja kokemuksistani kehitysvammaisten itsemairddmisoikeudesta, niin paljon kuin
olen ndhnyt tarpeelliseksi, koska niiden liiallinen esitteleminen voi myds heikentdd tutki-
muksen luotettavuutta. Olen myds pyrkinyt lisédméédn tutkimukseni luotettavuutta pohti-
malla omaa suhtautumistani ja sulkeistamalla ennakkokasityksiéni, etteivit ne vaikuttaisi

tutkimustuloksiin.

Tutkimusraportissa on mahdotonta tuoda lukijalle tiettdvéksi tutkimuksen kaikkia yksityis-
kohtia, jonka vuoksi tutkimuksen kaikki vaiheet tulee suorittaa systemaattisesti. (Perttula
1995, 104.) Tatd tutkimusta tehdesséni olen pyrkinyt olemaan vastuullinen ja jirjestelmalli-
nen ja olen raportoinut toimiani myds tutkimusraportissani mahdollisimman tarkasti. Oletan
tutkimukseni kautta saamieni tuloksisen olevan Perttulan luettelemien kriteerien mukaisesti

perusteltuja.
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8 JOHTOPAATOKSIA POHDINTOINEEN

Tutkimuksen tarkoitus on vastata kysymyksiin: Millaisen merkityksen kehitysvammainen
henkild antaa omalle itsemédrddmisoikeudelleen, miten hin sen kokee? Millaisia asioita
kehitysvammainen pitdd tarkednd pdattad itse ja milld tavalla itsemédédrddmisoikeus ilmenee
kehitysvammaisen arjessa? Tulkintani on, ettd tdhdn tutkimukseen osallistuneet, melko
1akkddt  kehitysvammaiset, eivdt anna  kovin  suurta  merkitystd = omalle
itsemddrddmisoikeudelleen, mutta heille ovat térkeitd kaikki pienetkin valinnat joita he itse

tekevit tai joihin voivat edes jossain méérin vaikuttaa.

Heille on tirkedd paittid itse niistd asioista, jotka ovat heille mahdollisia, kuten oman viik-
korahan kaytto, vaatteiden valinta aamuisin ja saunaan meno. Nama tuntuvat pienilté ja mer-
kityksettomiltd padtoksiltda monelle meistd, mutta ndiden haastateltavien ihmisten eldméssé
omilla pienilldkin arjessa tapahtuvilla valinnoilla on suuri merkitys. Térkeédksi he kokevat
kaikki tilanteet, joissa heille annetaan mahdollisuus vaikuttaa valintoihinsa, kuten aiemmin
pidetyt asukaskokoukset, tukiyhdistyksen kokoukset ja leirit, joissa heille on syntynyt koke-
muksia valintojen tekemisesti. Esimerkiksi erdédn haastateltavan maininta:

’sielld saatiin ottaaa ... pitkd poytd oli sielld .. saatiin ottaa vaikka mitd sieltd, ei ne

kieltiny..”, osoittaa omien valintojen tirkeyden.

Heille omat tavarat, huonekalut ja muut esineet ovat usein merkityksellisid niihin liittyvien
muistojen vuoksi, joten he surevat, jos eivit saa pitdd niitd omanaan. Voidaankin pohtia,
millaisella oikeudella ne heiltd kielletdén. Syitd ja oikeutuksia 16ytynee, mutta kaivattaisiin
eettistd pohdintaa, onko todella vilttimatontd ohittaa kehitysvammaisen oma paitintdvalta
tallaisissa asioissa ja esimerkiksi turvallisuuteen vedoten pakottaa heiddt luopumaan
rakkaista tavaroistaan. Voi kysyd, ketd haittaa, vaikka huone on tiynné tavaraa, jos se on

kehitysvammaisen oma tahto ja hdnen viihtyvyyttddn ja hyvinvointiaan lisddva asia.

Tutkimus osoittaa ndiden haastateltavien pitdvin kotiaan ja sen turvallisuutta tirkedna.
Heilld on selked ymmarrys, etteivét he ilman apua ja huolenpitoa selviytyisi arjestaan. He
arvostavat hoitajia ja heiltd saamaansa apua. Huolenpidolle ja turvallisuudelle annetaan
suurempi merkitys kuin sille, ettd asioihinsa voisi vaikuttaa. He ovat tyytyviisid, vaikkei

heilld juurikaan ole paitantidvaltaa omien asioidensa suhteen. Vaikka tutkimustulokset eivit
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suoraan kerro ovatko nima asiat yhteydessa toisiinsa, voisi tulkita, ettd jos itsemddrdamisen
vaihtoehtona olisi huolenpidon puute ja turvattomuus, he valitsevat mieluummin

turvallisuuden ja huolenpidon. Téti voisi ajatella osoittavan erddn haastateltavan lausahdus;
” mmm vaikkei oliskaan aina hyvd tulla tdnne niin oltava on... kadulle ei mennd”

Aiemmat kokemukset myds tdssd yhteydessd ovat muokanneet heiddn maailmankuvaansa
siten, ettd arki koetaan télld tavalla mielekkddnd. En viité, ettd timé on heille huono asia,
mutta voisiko turvallisuuden tunteen ja huolenpidon taata heille, vaikka heille suotaisiinkin
enemmaén paitostentekomahdollisuuksia. Kuten tutkimus tulokset osoittavat, he kuitenkin
antavat suuren merkityksen mahdollisimman itsendiselle suoriutumiselleen kaikista
toiminnoistaan. Kuten Vesala (2010, 126—127) muistuttaa, 1dhityontekijin roolissa tulee
ratkaista ristiriita, millainen arvo kehitysvammaisen ihmisen turvallisuudelle annetaan

suhteessa hdnen itsemadraamisoikeuteensa.

Haastateltavat kokevat hoitajien viimekéddessd paittivdan heiddn vaate- ja huonekalu
valinnoistaan, tyohon ja harrastuksiin liittyvistd padatoksistd. He sopeutuvat ja hyviksyvit
erittdin helposti pddtdkset muun muassa tyon vihenemisestd ja kerhojen loppumisesta, he
tyytyvit sithen mitd tyossa tapahtuu, mutta tuovat kysyttdessa esille toiveensa toiden suhteen.
He tyytyvit hoitajien paatoksiin tietden, etteivit voi vaikuttaa niihin tai kyseenalaistaa niit4,
vaikka asia harmittaisikin heitd. Heilld on eldminmittainen kokemus toisten tekemisti
paétoksistd, joten lienee luonnollista, ettd niin tapahtuu edelleen. Heité tulisi vahvasti ohjata
uudenlaiseen péidtoksentekoon. Kuten Pietarinen (1998, 17-19) sanoo, itsemddrdava
thminen tarvitsee kykyé pohtia erilaisia vaihtoehtoja ja ymmarrystd kuhunkin tilanteeseen
sopivista vaihtoehdoista. Kaikki ihmiset tarvitsevat tilanteidensa ratkaisemiseksi ja
paitosten tekemiseen luotettavaa ja ymmarrettdvdd tietoa, mutta kehitysvammaisten
thmisten kohdalla timai tiedon ja myds ohjauksen tarve on erityisen suuri. Ei voi vain ajatella,
ettd kehitysvammaisen ymmarrys ei riitd paatosten tekemiseen, vaan héntd auttavan ihmisen

velvollisuus on antaa titd luotettavaa ja riittdvad tietoa siten, ettd han voi paatoksia tehda.

Kysymys, johon kaikkien kehitysvammaisten kanssa eldvien ja toimivien tulisi kiinnittda
huomiota on, milld tavalla voitaisiin heiddn omaa 4dntd saada kuuluville heitd itsedin
koskevia pédtoksid ja valintoja tehtiessd. Mielestdni kehitysvammaisten systemaattista

ohjausta ja neuvontaa pdétosten tekemiseen ja itsemédrdéimisoikeuden toteutumiseen tulee
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kehittad. Heille tulisi suoda mahdollisuus omiin pdétdksiin ja siihen heitd tulisi velvoittaa,
el kontrolloida heiddn tekemisiddn. Tatd pohdintaa tulisi tehdd avoimesti ja koko
tyOyhteisdjen tasolla ja myos laajemmalti. Heiddn taitoaan kritisoida ja vaikuttaa heitd
koskeviin asioihin tulisi kehittdd ja siihen tulisi antaa mahdollisuus. Heitd tulisi ohjata
maidritietoisesti tuomaan toiveitaan esille ja antaa heille wuusia kokemuksia
vaikutusvallastaan. Kuten téssikin tutkimuksessa haastateltavat tuovat esille, ettd yhteisten
kokousten pitdminen olisi heille mieleen. Ehkd ndiden kokousten ja yksilokeskeisien
suunnitelmien avulla voitaisiin heiddn &intdédn kuulla enemmin. Kehitysvammaisilla
henkil@illa tulisi olla oikeus vaatia ohjaajia toimimaan siten, ettd heidén tahtonsa toteutuu.
Tdmén toteutuminen on riippuvainen ohjaajan ja kehitysvammaisen vélisestd suhteesta ja
sen toimivuudesta. (Pietarinen 1998, 26-27.) Myos Vesala (2010, 126-127) sanoo,
ldhityontekijoiden velvollisuus on tukea kehitysvammaisen mahdollisimman suurta

autonomiaa olemalla heididn neuvonantajiaan, ei paittimalla heidan puolestaan.

Useimmilla on tahto ja pddméérd kuunnella kehitysvammaisen omia mielipiteitd, mutta sen
toteutuminen on haasteellista, koska kovin helposti kysyji saa sellaisen vastauksen kuin
haluaa kuulla. Kysyjé voi tiedostamattaan tai tietoisesti kysymyksen asettelulla johdatella ja
ohjata puhetta haluamaansa suuntaan. Tdma oli myds omassa tutkimustyOsséni haaste, jonka
adrelld olen tuskaillut useita kertoja haastatteluja tehdesséni. Milld tavalla voin kuulla ja
kokea asiat heiddn omasta maailmastaan késin. Koen eksistentiaalisen fenomenologian
sopivan myos kehitysvammatyohon sovellettuna. Pyrkiessddn saamaan selville
kehitysvammaisen omaa ndkemystd, tyontekijoiden tulisi jatkuvasti olla tietoisia omista
ajatuksistaan, arvoistaan ja tavoitteistaan ja pyrkid reflektoimaan ja sulkeistamaan niitd. Se
el missdén tapauksessa ole helppoa, mutta toimijoiden asennemuutoksella ja tietoisella
pyrkimykselld sithen voidaan pédédstd. Olisi tdrkedd ottaa kehitysvammaisten
toimintapisteissd sddnnollisiksi toimintamuodoiksi henkilokunnan reflektiohetket, jolloin

yhdessi pohdittaisiin nditd kysymyksia.

Olen ylldttynyt, miten véhiistd ndiden kehitysvammaisten henkildiden itsemaardédmisoikeus
on, koska oletukseni oli, ettd viimevuosien kehitysvammaisten itsemairdédmisoikeuden
parantamiseen tdhtadvat hankkeet, nidkyisivit selvemmin kehitysvammaisten arjessa. On
my0s hidmmadstyttivdd, miten samansuuntaiset tdmédn tutkimuksen tulokset ovat

aikaisempien tutkimusten kanssa. Voidaan sanoa, ettei tilanne Virpi Korteméen vuonna 2012
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tehdystd tutkimuksesta juurikaan ole muuttunut. Edelleen niilld haastatelluilla
kehitysvammaisilla ithmisilli on vain véhdiset mahdollisuudet paattdd itsendisesti, mihin
rahansa kayttdviat. He saavat edelleen rahojaan tyontekijoiltd perusteltuaan, mihin sitd
tarvitsevat ja hoitajan arvioitua onko ostos tarpeellinen. Itseméddrddmisoikeus ei ilmene
heiddn arjessaan, eikd heilld ole kisitystd mitd se tarkoittaa. He ajattelevat, ettei
itsemAdraamisoikeutta ole olemassa, kuten erds haastateltava vastaa; ~ Eihdn sitd oo..”.
Haastatelluille henkil6ille heididn elaménkokemukset ovat merkityksellisid ja ne vaikuttavat
sithen millaiseksi he oman maailmansa kokevat. Heilli on vahvat ja ahdistavina koetut
kokemukset muiden ohjauksesta, laitoshoidosta ja pakottamisesta. Véistiméttd téllaiset
kokemukset vaikuttavat myos sithen, miten he oman itsemidradmisoikeutensa kokevat ja

millaisen merkityksen he sille antavat, eikd voida olettaa timén muuttuvan hetkessa.

Niiden tulosten valossa voinee tulkita, ettei itsemaddrdamisoikeuden lakivelvoite tiayty. Uusi
laki edellyttdd palvelusuunnitelmaan kirjattavaksi toimenpiteet, joilla henkilon itsendista
suoriutumista ja itsemddrddmisoikeuden toteutumista tuetaan eli velvoittaa tuettuun
paidtoksentekoon. Sen avulla edistetdén kehitysvammaisen henkilon omaa ajattelua,
antamalla tietoa pédédtoksenteon tueksi, antamalla apua ristiriitaisten tunteiden ja halujen
kasittelemiseen. Tuetun pédtoksenteon onnistumisen edellytys on selked ohjeistus ja
vaatimus sen toteuttamiseen kaikkien kehitysvammaisten henkildéiden kohdalla. Kuten laki
edellyttdd, henkilokuntaa pitdisi perehdyttdd ja kouluttaa, tuettua péddtdksentekoa tulee
madratietoisesti opetella ja ottaa se kayttoon. FEi riitd, ettd yksi toimija tietdd ja toimii lain
vaatimalla tavalla, vaan kaikkein on sitouduttava ja toimittava itsemaardamisoikeutta tukien.
Kiytannossd hyvid apukeinoja itsemddrddmisoikeuden lakivelvoitteen tdayttdmiseksi voisi
olla, tassdkin tutkimuksessa hyvéksi todettu, yksilokeskeisten suunnitelmien tehokas
tyostdminen. (Pietarinen 1988, 33-34; Kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain
muuttamisesta 381/2016.) Tutkimukseni valossa voidaan sanoa ndiden lakiuudistusten

olevan erityisen tervetulleita ja tarpeellisia uudistuksia.

Kuten Pietarinen (1998, 20-22) sanoo, kaikkien ihmisten kyvyissd muodostaa kasityksia,
padttdd asioista, ratkaista ristiriitoja erilaisten halujen vallitessa, on puutteita. Erityisen
puutteellista tdméd on kehitysvammaisilla ihmisilld, jotka eivdt ole saaneet kokemuksien
tuomaa oppia védrien valintojen tekemisestd. Heille pitdisikin antaa niihin mahdollisuus,

jotta he voisivat oppia tekemadn uusia, toisenlaisia paatoksid. Pietarinen sanoo myos, ettei
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ole mahdollista asettaa rajaa, milloin ihmisen kyvykkyys on niin riittévi, ettd hinet voidaan
ajatella olevan itsemddrddvd henkilo. Erityisesti kehitysvammaisilla henkil6illd tulee
huomioida, ettd itsemddrddmisen kyvykkyys vaihtelee tilanteen mukaan, esimerkiksi
joidenkin tilanteiden  jadnnittiminen voi antaa virheellisen kuvan ihmisen
itsemédradmiskyvyistd. Pietarinen (1998, 22-23) esittdd ettd, itsemiddrddmiseen liittyy
oleellisesti ihmisen autenttisuus eli itsendisyys, riippumattomuus ja omaehtoisuus. Néiden
puutetta ilmenee, kun thminen on helposti johdateltavissa vaihtamaan mielipidettian muiden
mielipiteiden mukaiseksi kyseenalaistamatta niitd milldan tavalla. Tdménkin tutkimuksen
valossa kehitysvammaisilla ihmisilld tdimd on puutteellisesti kehittynyt, eivéitkd he ole
saaneet omaa riippumattomuuttaan vahvistavia kokemuksia. Erityisesti vieraissa tilanteissa
he turvautuvat muihin ja ovat helposti johdateltavissa muuttamaan mielipidettdén.
Hatk&hdyttdvad on, miten epdvarmoja he ovat omien toiveidensa esittimisen suhteen, kun

vieraana haastattelijana sitd heiltd kysyn. Téstd esimerkkini erddn haastateltavana lausahdus

)

" neuvo mua mitd pitdd sanoo” , osoittaa ohjauksen ja valmennuksen tarpeen.

Jotta autenttisuus voisi kehittyd, tulisi kehitysvammaista tukea maératietoisesti
muodostamaan omia arvojaan, kisityksidén ja halujaan, joiden avulla hin voisi saavuttaa
mahdollisimman suuren riippumattomuuden ja saisi rohkeutta ja varmuutta oman

itsemadradamisoikeutensa toteuttamiseen.

Pietarinen (1998, 23-27) esittdd, ettd itsemadrddvyyden edellytyksend on ihmiselld oleva
valta vaikuttaa tekoihinsa, niin ettei niitd voi muut estdé tai haitata. Tutkimukseni tulosten
perusteella voinee tulkita, ettd johtuen avun ja ohjauksen tarpeestaan néillad
kehitysvammaisilla henkil6illd ei ole titd itsemaddrdédmisoikeuteen tarvittavaa valtaa.
Erityisesti kehitysvammaisilla henkil6illd itsemairddamisen toteutumisen edellytyksend on
valta toiminnanvapauteen ja myO0s avunsaantiin valintatilanteissa. Avunsaannin
edellytyksend on, ettd auttajilla on moraalinen velvollisuus edesauttaa autettavan
itsemddrddmisoikeuden toteutumista. Tdhédn velvoittaa myods itsemddrddmisoikeuteen
kuuluva eettinen periaate ohjata ihmisen itsendistd ajattelua ja piédtdksentekoa,
tarpeettomasti puuttumatta ihmisen eheyteen. (Rauhala 1998 90-92.) Kehitysvammaisia
hoitavilla ithmisillé tulisikin olla erityisen herkkd eettinen omatunto huomaamaan, milloin
he kédyttavat valtaa ja milloin voisi olla mahdollista antaa kehitysvammaiselle enempi omaa

valtaa pdaattdd. Kehitysvammaisen itseméddradmisoikeuden toteutuminen on suuresti
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riippuvainen héntd ohjaavien henkildiden eettisyydestd ja moraalisesta oikeudentajusta

toimia naissi tilanteissa.

Holistinen ihmiskésitys korostaa ihmistd kehollisena, tajunnallisena ja situationaalisena
kokonaisuutena. Rauhala (1989, 117-118) varoittaa hoitotydssd tapahtuvasta
kehitysvammaisen situaation liiallisesta normittamisesta ja pakottamisesta, jolloin
kehitysvammaisen omista ehdoista tai rajoitteista kdsin mahdollinen kasvu ja kehitys
vaarantuvat. Myds tdmén tutkimuksen tulokset vahvistavat ajatusta, ettd kehitysvammaisen
tulisi tiedostaa oma tilansa ja omat rajoitteensa, jotta hin voisi ohjauksen ja hoivan tuella
itse muokata ja médritelld omaa eldméntilannettaan. Esimerkiksi tutkimukseni osoittama
ristiriita  kehitysvammaisten rahankdytossd ja hoitajien vallasta pdattdd siité.
Ymmarrettavasti heiddn rahansa eivit riitd ldheskdan kaikkeen mitd he haluavat, eika heillad
ole tdydellistd ymmérrystd mihin rahat riittdvét, mutta monissa tilanteissa luultavasti
voitaisiin toimia toisinkin, ihmisen itsemédradmisoikeutta kunnioittaen. Kokemuksista ja
virheistd oppimalla sekd vahvalla ohjaamisella voitaisiin heiddn péétoksentekokykyéddn
kehittd4. Tulee tarkkaan pohtia ohjaajien vallankéytt6d, kun kehitysvammaiset ihmiset eivit

saa rahaa toivomiinsa asioihin.

Tunnustusteorioiden mukaan tunnustus on asenne, jossa toista pidetddn ithmisend, ihmisen
itsetietoisuus on olemassa vain ollessaan tunnistettuna. Ihminen ei voi tulla itsekseen, ellei
saa tunnustusta osakseen. Tunnustuksen puute heikentdd ihmisen itsekunnioitusta ja
itsearvostusta, ihminen ei tunnista tarpeitaan ja oikeuksiaan eikd osaa pyytdd apua eikd vaadi
arvostusta omalle osaamiselleen. Kehitysvammaiset eldvét aikaisempien kokemustensa
kanssa, jolloin kunnioituksen puute, vdhittely ja puolesta tekemiset varmasti vaikuttavat
vahvasti heiddn kisityksiin itsestdnsd.  Kehitysvammaiset tulisi tunnustaa omina
persooninaan, jotta heidédn itsetuntemuksensa ja itseluottamuksensa vahvistuisivat. Heille ei
voi lailla madritd itsemddradmisoikeutta, jota he eivdt osaa kiyttdd. Asenteiden
muuttuminen ei tapahdu hetkessd, se vaatii miéritietoista asennemuutostyotd. (Honneth
1995, 121-122; Ikdheimo 2003, 127-128.) Tutkimustulosteni valossa voi paételld, ettd nima
kehitysvammaiset ovat jdéneet vaille riittdvaad tunnustusta ja arvostusta. Voidakseen kehittyd
itsekseen parhaalla mahdollisella tavalla, he tarvitsevat tunnustuksen lisdksi myos
huolenpitoa ja ohjausta. Néin he oppisivat arvostamaan itsedén ja samalla heidén taitonsa

tehda paatoksia kehittyisi, jonka myo6td heidédn itsemidrddmisoikeutensa toteutuisi paremmin.
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