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Tiivistelma

Kandidaatintutkielman aiheena on kehitysvammaisten henkildiden itsemd&draamisoi-
keuden esteet. Tutkielman tarkoituksena on selvittdd, minkalaisia esteitd kehitysvam-
maisten henkiltiden itsemddrdadamisoikeuden tielld on, sekd minkaélaisia ratkaisuehdo-
tuksia voidaan 16ytdd, jotta itsemaddrdaamisoikeus toteutuisi paremmin.

Kandidaatintutkielmani on laadullinen tutkimus, joka on toteutettu kuvailevana kir-
jallisuuskatsauksena. Tutkielman keskeisind kasitteind ja teoreettisena viitekehyksena
ovat kehitysvammaisuuden sekd itseméddrdadamisoikeuden késitteet. Aineistoon kuuluu
yhteensi viisi tutkimusta ja selvitystd. Aineisto on analysoitu aineistoldhtoiselld sisal-
lonanalyysilla.

Kandidaatintutkielmasta saatujen tutkimustulosten mukaan merkittdvimpid esteita
kehitysvammaisten itsemddrdamisen toteutumiselle ovat lahisuhteissa tapahtuva
kontrollointi, arjen rajoittavat kdytannot, riittaméaton toimeentulo sekd tyollisyyden
haasteet, asumisen haasteet seké palvelujédrjestelméan puutteet. Keskeiset ratkaisueh-
dotukset esteiden poistamiseen liittyvit toimeentulon ja tyollisyyden parantamiseen,
asenteiden muutokseen ja arjen kdytantojen kehittamiseen asiakasldhtoiseksi.

Kandidaatintutkielman perusteella voidaan sanoa, ettd esteet johtuvat sekd rakenteel-
lisista ongelmista ettd rajoittavista asenteista ja arjen kdytannoistd. Esteitd voidaan pur-
kaa vaikuttamalla rakenteellisiin ongelmiin sekd arjen kdytantoihin ja asenteisiin.
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1 JOHDANTO

Itsemé&dadrddmisoikeuden kisite on ollut viime vuosina poikkeuksellisen paljon esilld
kehitysvammatyossa. Késite tulee vastaan vammaisten ty6- ja pdivatoiminnassa, asu-
mispalveluissa sekd perinteisessd sosiaalitoimistoissa tehtdvéssd sosiaalitydssd, ja
hyva niin. Itsemddrddaminen on perinteisesti ollut Suomessa hyvin perustavanlaatui-
nen oikeus (Launis, 1995, 53) ja lainsddaddnnon muutosten vuoksi kehitysvammaisten
itsemddrdadmisoikeus on ollut erityisen ajankohtainen viimeisten vuosien aikana.
Suomi on vuonna 2016 tehnyt muutoksia kehitysvammalainsdddant6on, joiden pyr-
kimyksend on Helsingin kaupungin itseméddrdamisoikeutta kéasittelevan IMO-kasikir-
jan (2021, 1) mukaan “vahvistaa erityishuollossa olevan henkilon itsemddrdadamisoi-
keutta ja itsendistd suoriutumista sekd vahentdd rajoitustoimenpiteiden kayttod eri-
tyishuollossa”. Lainsddadannon muutosten seurauksena Suomi on myos ratifioinut
YK:n vammaissopimuksen vuonna 2016. Suomessa on kehitysvammaliiton (2021) ar-
vioiden mukaan noin 50 000 kehitysvammaista henkil64, joten itsemé&d&draaminen ja sii-
hen liittyvit kysymykset koskettavat suurta joukkoa. Mddra on vield suurempi, kun
laskelmiin sisdllyttdd kehitysvammaisten henkiltiden omaiset sekd kehitysvammais-
ten parissa tyoskentelevit ihmiset.

Kandidaatintutkielmani aiheena on kehitysvammaisten henkiléiden itsemééréaa-
misoikeuden esteet. Kiinnostus kehitysvammaisten itseméadradamisoikeuteen on nous-
sut omista kokemuksista, silld tyohistoriani kehitysvammaisten asumispalveluiden
ohjaajana on mahdollistanut sen, ettd itsemé&dadraamisoikeutta ja sen kehitystad on péaés-
syt tarkastelemaan ldhietdisyydeltd. Nyt on vuoro syventyd aiheeseen tutkimus- ja
asiantuntijatiedon kautta. Tutkimusta kehitysvammaisten itseméddraamisoikeudesta
on tehty jonkin verran ja sitd ovat tutkineet Suomessa erityisesti vammaisjdrjestot. Ke-
hitysvammaisten itsemddrdamisoikeudesta 16ytyy myos runsaasti pro gradu opin-
ndytteitd, joissa nakokulma usein painottuu esimerkiksi tietyn asumisyksikon asuk-
kaiden itsemddrdamisoikeuden toteutumiseen. Suomessa tehtya kartoittavaa tutki-
musta, joka kokoaisi yhteen eri eldaméntilanteissa ja eri tavalla kehitysvammaisten
henkildiden itsemddradmisen esteitd, en ole 16ytanyt. Taméan vuoksi tutkimusaihetta
kartoittavan tutkielman tekeminen on perusteltua. Kandidaatintutkielmassa keskityn
vammaisuuden sijasta erityisesti kehitysvammaisuuteen kehitysvammaisten



marginaalisen aseman vuoksi. Alyllisen suorituskyvyn alentuman vuoksi erityisesti
kehitysvammaiset ovat alttiita itsemddraamisoikeuden toteutumisen esteille, silld ar-
jen toiminnoissa kehitysvammaiset usein riippuvaisia ldhihenkil6iden tuesta ja avusta.

Toteutan kandidaatintutkielman kirjallisuuskatsauksena eli se on tyypiltd laa-
dullinen tutkimus. Kirjallisuuskatsauksen eri tyypeistd tutkielmani edustaa kuvaile-
vaa kirjallisuuskatsausta, joka on kirjallisuuskatsauksen eri tyypeistd vapaamuotoisin
ja joka luo kohteestaan yleiskatsauksen (Salminen 2011, 7). Kandidaatintutkielman
keskeisend tarkoituksena on kartoittaa ja kuvata keskeisid itsemddaradamisoikeuden es-
teitd sekd ratkaisuehdotuksia, jotta itsemddradminen toteutuisi paremmin. Tutkimus-
kysymyksid tutkielmassa on kaksi; Minkailaisia itseméddrddamisoikeuden esteitd kehi-
tysvammaisen henkil6t kohtaavat ja Mitd ratkaisuehdotuksia esitetddn itsemddrad-
misoikeuden toteutumiseksi? Tutkielman aineisto koostuu yhteensd viidestd tutki-
muksesta ja selvityksestd. Aineistossa on kaksi kehitysvammaliiton tutkimusta, yksi
kehitysvammaliiton selvitys, yksi tutkimusartikkeli ja yksi asiantuntija-artikkeli toi-
mitetusta teoksesta.

Kandidaatintutkielmani koostuu seitsemaéstd luvusta. Luvuissa kaksi ja kolme
kerron tutkielmani teoreettiskésitteellisestd viitekehyksestd, joka muodostuu kehitys-
vammaisuuden ja itsemddrdamisoikeuden kisitteistd. Luvussa neljd selvenndn tutki-
muksen toteutusta ja tarkoitusta tarkemmin. Luvussa viisi esittelen aineiston ja saa-
mani tutkimustulokset. Kandidaatintutkielman lopussa ovat johtopddtokset ja poh-
dinta.



2 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammaliiton (2021) mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa vaikeutta oppia ja
ymmartédd asioita. Se, miten kehitysvammaisuus vaikuttaa ja ndkyy ihmisen eldmassd,
vaihtelee paljon. Lievisti kehitysvammainen henkil6 voi esimerkiksi tulla toimeen hy-
vin pienelld tuen tarpeella, kun taas syvemmin kehitysvammainen henkil6 tarvitsee
apua vuorokauden kaikkina aikoina. Kehitysvammalle voidaan 16ytdd hyvin monen-
laisia syitd. Kehitysvamma voi johtua esimerkiksi raskauden aikana tapahtuneista
komplikaatioista tai perintotekijoistd, mutta myods lapsuudessa tapahtuneet onnetto-
muudet tai sairaudet voivat vaikuttaa kehitysvamman syntyyn. Kehitysvamma ilme-
nee ennen 18- vuoden ikdd (Kaski, Manninen, Pihko 2012, 16).

Kehitysvammaisuutta tarkastellessa voidaan 16ytdd erilaisia mddritelmid, joissa
painottuvat medikaalinen, sosiaalinen ja toiminnallinen ndkdkulma. Tunnetuin maa-
ritelmistd on Maailman terveysjdarjest6 WHO:n ICD-10 tautiluokitus, joita kdytetdan
my06s Suomessa. Kehitysvammaisuuden maaritelmastd on kayty keskustelua, jossa
vastakkain on asetettu erityisesti medikaalinen ja sosiaalinen maéaritelmd. Medikaali-
nen maddritelmd, jota ICD—10 edustaa, on usein yhteiskunnallisissa yhteyksissd val-
lalla, silld se ohjaa esimerkiksi sitd, miten etuuksia ja palveluita on saatavilla vammai-
sille henkiloille (Seppald, H. 2010, 185—186).

WHO:n mdéritelmédn mukaan &lyllinen kehitysvammaisuus tarkoittaa henki-
l6n dlyllisen suorituskyvyn kehityksen estymistd tai epatdaydellisyyttd. Kehitysvam-
maisuudessa erityisesti puutteellisia ovat henkilon tavanomaisessa kehitysidssa il-
maantuvat taidot, kuten kielellinen kehitys sekd kognitiiviset, motoriset ja sosiaaliset
taidot. Kehitysvammaisuuteen voi liittyd myos muita fyysisid tai psyykkisid sairauk-
sia ja tiloja, mutta se voi myos ilmetd yksindan. Alyllisesti kehitysvammaisiin laske-
taan WHO:n mukaan kuuluvan ne henkil6t, joiden dlykkyysosamédéra on 70 tai alle.
(Kaski ym., 2012, 16,17, 21.)



Kehitysvammaisuutta on ollut tapana luokitella sen vaikeusasteen mukaisesti.
Luokittelu perustuu WHO:n ICD-10 tautiluokitukseen. Luokittelussa kdytetddn lievad,
keskivaikeaa, vaikeaa ja syvédd luokitusta riippuen kehitysvammaisen henkilon alyk-
kyysosamddarastd. Kasken ym. (2012, 17—-18) mukaan tarkedtd muistaa, ettd luokitte-
luilla ei ole tarkoitus luokitella ihmisid erilaisiin ryhmiin, vaan tarkastella ja kuvata
ihmisten erilaisia tarpeita, jotka ovat kytkoksissa ihmisten terveydentilaan.

Lievasti kehitysvammainen lapsi tai nuori usein kykenee esimerkiksi opiskele-
maan tavanomaisesti tuen avulla. Myos aikuisena lievéasti kehitysvammainen henkilo
suoriutuu pdivittdisestd elamastd sen kaikilla osa-alueilla suhteellisen itsendisesti ja
myos itsendinen asuminen usein onnistuu pienelld tuella ja opastuksella. Lievésti ke-
hitysvammainen henkil6 tarvitsee kuitenkin usein tukea esimerkiksi asiointikdyn-
neilld, rahankdytossd ja saadakseen itselleen tarvitsemiaan palveluita. (Kaski ym. 2012,
19)

Keskiasteisesti kehitysvammaiset henkilot useimmiten selviytyvat suurimmasta
osasta pdivittdisid toimintoja itsendisesti, mutta tarvitsevat enemmaén ohjausta ja tukea
kuin lievésti kehitysvammaiset henkil6t. Usein keskiasteisesti kehitysvammaiset ky-
kenevit osallistumaan tyohon joko tyotoiminnassa tai ohjattuna tavanomaisella tyo-
paikalla. (Kaski ym. 2010, 19-20).

Vaikeassa kehitysvammassa kehitysvammainen henkil6 tarvitsee jatkuvaa tu-
kea ja ohjausta. Tuen tarve ulottuu koulusta ja asumisesta aina tyotehtdvien suoritta-
miseen. Vaikeasti kehitysvammainen henkil6 on riippuvainen ldhellddn olevista ih-
misistd arkisissa asioissa, vaikka kuntouttamisella voidaan my6s vaikuttaa itsendisty-
miseen. (Kaski ym. 2010, 20—21.)

Syvasti kehitysvammaiset ovat riippuvaisia muista ihmisistd ja tarvitsevat pdi-
vittdisissd toimissaan jatkuvaa hoivaa ja huolenpitoa. Avun ja hoivan tarve on ympa-
rivuorokautinen. Syvaésti kehitysvammaisilla on selvid vaikeuksia kommunikaatiossa,
liikkumisessa sekd ruumiintoimintojen hallinnassa. (Kaski ym. 2010, 21.)

Kehitysvammaisuuden sosiaalinen méaaritelma painottaa, ettei vamma itsessdan
ole haitta, vaan haitta aiheutuu ensisijaisesti ympariston ja yhteiskunnan epasopivuu-
desta ja sosiaalisesta sekd kulttuurisesta ympéristostd. Vammaisuus ilmenee suh-
teessa ymparoivaan maailmaan ja ympariston esteet ovat ongelmallisia sen sijaan, etta
vammaisuudessa tai vammaisessa henkilossa olisi ongelmaa tai vikaa. (Seppaila 2010,
184).

Toiminnallista mééaritelmééd edustaa American Association on Intellectual and
developmental Disabilities- jarjeston mddritelma. AAIDD:n mddritelméan (2021) mu-
kaan kehitysvammaisuuden maérittelyssd merkityksellistd ovat dlyllisten sekd adap-
tiivisten taitojen vuorovaikutus. Alyllistd puolta tarkastellaan perinteisesti &lyk-
kyysosamédadrdn mukaan ja sen ollessa 70—75 tasolla voidaan puhua rajoittuneesta
dlykkyydesta.



AAIDD:n madritelméssd adaptiivisilla taidoilla viitataan kokoelmaan késitteel-
lisid, sosiaalisia ja kdytannon taitoja, joita ihmiset yleisesti oppivat ja toimittavat joka-
pdivdisessd elamassa. Késitteellisiin taitoihin voidaan sanoa kuuluvan esimerkiksi ra-
han, ajan ja numeroiden ymmartdaminen, itseohjautuvuus, kieli seka kirjoitus- ja luku-
taito. Sosiaalisiin taitoihin kuuluvat AAIDD:N mukaan esimerkiksi ihmissuhdetaidot,
itsetunto, varovaisuus sosiaalisissa suhteissa, kyky noudattaa sdantojd ja valttad uh-
riksi joutumista sekd kyky ratkaista sosiaalisia ongelmia. Kdytdnnontaidoilla viitataan
puolestaan jokapdivédisen eldmén tarpeellisiin taitoihin, kuten liikkumiseen julkisilla
liikkennevalineilld, rahank&dyttoon, puhelimen kayttoon sekd kykyyn huolehtia tervey-
destd ja ammatillisesta urasta.
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Kuvio 1. Ladketieteellinen nikokulma



3 ITSEMAARAAMISOIKEUS

Itsemddrdadamisoikeus on monimuotoinen késite, jota voidaan tarkastella eri ndakokul-
mien kautta. Suomessa itsemddrdaamisoikeudella on perinteisesti ollut vakaa asema ja
yleisesti on ollut hyvéksyttyd myos toimia omien padtoksiensd mukaisesti huolimatta
siitd, ettd pddtokset ovat toisinaan terveydelle haitallisia (Launis 1995, 53). Itsemdéaraa-
misoikeus termind tuntuukin vammattomasta ihmisestd itsestdan selviltd ja sen ndh-
d&dén kuuluvan jokaisen ihmisen perusoikeuksiin. Tilanne kuitenkin on erilainen vam-
maisuuden tutkimuksen nikdkulmasta, silldi vammaiset ovat kautta historian olleet
marginaalisessa asemassa valtavdestoon ndhden. Simo Vehmas (2005, 12) esimerkiksi
kuvaa vammaisuuden historiaa sorron ja syrjinndn historiaksi, johon kuuluu kaikkea
sitd, mitd yleisesti ajatellaan olevan vastaan laillista sekd moraalista.

Vammaispalveluiden késikirja (2020) méérittelee itsemé&dradamisoikeuden oikeu-
tena tehdd paatoksid koskien omaa eldmaéd ja oikeutena madrata omaa eldmaa. Itse-
méadrddmisoikeuden tulisi olla jokaiselle ihmiselle kuuluva perusoikeus ja sen keskei-
nen ydin on, kuka kayttdd valtaa, onko se ihminen itse vai joku toinen. Itsemaaraa-
misoikeus erityisesti vammaispalveluissa tarkoittaa IMO-kasikirjan (2021, 2) mukaan
kehitysvammaisten ihmisten osallistumista omaan hoitoonsa liittyvddan suunnitte-
luun ja toteuttamiseen.

Itsemé&dadrddmisoikeutta voidaan kisitelld yhdessd itsemddrdamiskyvyn kanssa,
kuten IMO-késikirjassa kerrotaan (2021, 3—4). Itsemddrdamiskyvylld tarkoitetaan
vammaisen henkilon kykyd pdattdd omaan eldmadnsa liittyvistd asioista eli kykya
tehdd paatoksid ja toteuttaa niitd. Sosiaali- ja terveydenhuollossa itsemdadraamiskyky
liitetddn terveydentilaan, silld kehitysvammaisen henkilon kyky paatoksentekoon voi
esimerkiksi sairauden, vamman tai muun syyn vuoksi olla heikentynyt niin, ettei hen-
kilo ole kykenevdinen ymmartaméaan syy-seuraussuhteita. (IMO-Kaésikirja 2021, 3—4.)
My6s Juhani Pietarinen (1995, 17) puhuu itsemédadrddamisoikeuden yhteydessd itseméaa-
raamiskyvystd, kdyttden kuitenkin termid kompetenssi. Yksil6ll4, jolla on kompetens-
sia, on myo6s kykyd ohjata omaa toimintaansa ja hdn on kykenevéinen ilmaisemaan
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tahtotilansa. Itseméddrdaminen edellyttdadkin Pietarisen (1995, 15, 23) mukaan kykyja
yksiloltd ja toisaalta vaatimuksia ymparoivistd elinolosuhteista. Itsem&ddrdaminen ei
toteudu, jos henkilo ei kykene tekeméddn padatostd tai kykene tavalla tai toisella saatta-
maan pddtostd toteen. Monissa tilanteissa tarpeen on ymparoivien ihmisten apu, jotta
halutut tavoitteet saavutetaan. Toiminnanvapauden kannalta onkin merkitysta silld,
onko henkilolld valtaa saada apua ymparéiviltd ihmisiltd toteuttaakseen tavoitteensa
ja saattaakseen pddtoksensad toteen.

P&ivi Topon (2013, 2012) mukaan itsemddrdamisoikeudessa voidaan puolestaan
nahda viisi erilaista ulottuvuutta, jotka ovat oikeus saada itsed koskevaa tietoa, oikeus
osallistua itsed koskevaan pddtoksentekoon, mahdollisuus toteuttaa padtos, oikeus
tuntea itsensd kyvykkadksi sekd yllapitdd ja kayttad kykyjddn, ja viimeisend oikeus
yksityisyyteen. Oikeus saada itsed koskevaa tietoa liittyy vammaisen henkilon oikeu-
teen saada tietoa arkieldman asioihin liittyen. Arkieldméan asioita voivat olla esimer-
kiksi koulutukseen, harrastuksiin tai palveluihin liittyva tieto. Tiedonsaannin oikeu-
teen kuuluu myos erottamattomasti se, ettd tieto on saatava siind muodossa, ettd vam-
mainen henkild voi sen ymmartaa. Tieto tulee myos osoittaa vammaiselle henkil6lle
itselle, eikd esimerkiksi tdmé&n omaisille. Oikeus osallistua itsed koskevaan paatoksen-
tekoon edellyttdd usein sitd, ettd on olemassa erilaisia vaihtoehtoja, joista vammainen
henkil6 pystyy valitsemaan. Vammaisten asumispalveluissa padtoksenteko voi liittya
esimerkiksi siihen, osallistuuko vammainen henkil6 ohjattuun toimintaan.

Kolmas ulottuvuus liittyy paddtoksenteon saattamiseksi toteen. Vammaiset hen-
kilot tarvitsevat usein apua ja tukea paatoksen toteuttamiseksi esimerkiksi liikkumi-
sen esteiden vuoksi. Topon (2012, 2013) neljds ulottuvuus on puolestaan kyvykkyyden
tunteeseen ja kykyjen kdyttoon liittyva. Jokaisella ihmiselld on olemassa kykyjd ja
my0s oikeus tuntea itsensd kyvykkaddksi. Kykyjen kdytto on osa ihmisen identiteettia
ja vaikuttaa hyvinvoinnin kokemukseen. Ulottuvuuksista viimeinen on yksityisyys.
Yksityisyys liittyy henkilon fyysisyyteen sekd korostuu mikili vammainen henkil6 on
esimerkiksi riippuvainen toisen henkilén avusta hygienian hoidossa. Yksityisyyteen
kuuluu myos salassapito, jonka merkitys on korostunut yleistyneen sosiaalisen me-
dian kédyton vuoksi. Kaikkien ulottuvuuksien tulee Topon mukaan toteutua, jotta hen-
kilon itsemé&draamisoikeuden voidaan ndhda toteutuvan.



4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TOTEUTUS

4.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymys

Tutkielman tarkoituksena ja tutkimustehtdvand on kartoittaa ja kuvata kehitysvam-
maisten henkildiden kohtaamia esteitd, joita itsem&ddrddamisoikeuden toteutumisen
tielld on. Tutkielman tavoitteena on lisid ymmarrystd kehitysvammaisten henkildiden
kohtaamista esteistd toteuttaa ja eldd elimédd haluamallaan tavallaan.

Tutkielmani tutkimuskysymykset ovat:

> Minkalaisia itsemddrdaamisoikeuden esteitd kehitysvammaisen henkilot koh-
taavat?
> Miti ratkaisuehdotuksia esitetdidn itsemadrdamisoikeuden toteutumiseksi?

4.2 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Toteutan kandidaatintutkielman kirjallisuuskatsauksena, joka on yksi laadullisen tut-
kimusmenetelmien metodeista. Laadullinen tutkimus on prosessi, joka Metsa-
muurosen (2008, 8) mukaan perustuu tutkijan omaan tapaan tulkita, paatelld, yhdis-
telld ja luokitella. Kaikki tdmé voidaan tehdd samasta aineistosta hyvinkin eri tavalla,
riippuen tutkijasta ja tavasta tutkia. Samasta aineistosta voidaan siis saada erilaisia
tutkimustuloksia, jotka ovat riippuvaisia valituista tutkimuskysymyksistd, lahesty-
mistavasta sekd tutkijan tavasta kasitelld aineistoa



Kirjallisuuskatsauksen eri tyyppejda voidaan 16ytdd useita erilaisia ja jokainen
tyyppi palvelee tietynlaista tarkoitusta (Stolt ym. 2015, 8). Kandidaatintutkielmani
tyyppi on kuvaileva kirjallisuuskatsaus, joka on kirjallisuuskatsauksien tyypeistd va-
paamuotoisin. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa analysoinnin avulla muodoste-
taan synteesi, joka pyrkii nimensd mukaisesti kuvailemaan kirjallisuuden pohjalta ai-
hepiirid ja tekemddn siitd johdonmukaisen kokonaisuuden (Salminen 2011, 7). Kuvai-
leva kirjallisuuskatsaus poikkeaa muista kirjallisuuskatsausten tyypeistd aineiston
vuoksi. Aineiston hankintaa ei ohjaa tiukat ja rajatut sidnnot, vaan aineistot voivat
olla laajojakin kokonaisuuksia. (Salminen 2011, 7.) Kirjallisuuskatsaus tutkimusmeto-
dina on Salmisen (2011, 4) mukaan “tutkimuksen tutkimusta”, joka kokoaa jo ole-
massa olevista tutkimuksista uutta tietoa.

Kuvailevaan kirjallisuuskatsaus metodina soveltuu kandidaatintutkielmani me-
netelmaksi, silld metodi antaa tutkijalle suhteellisen vapaat kddet aineiston valinnan
suhteen ja sen avulla voidaan tiivistdd jo aikaisemmin aiheesta tehtya tutkimusta. Teh-
dessdni hakuja aineistoa varten havaitsin, ettei erityisesti Suomessa toteutettua tutki-
musta ole saatavilla merkittdvad maaraa. Tutkielmani tutkimustehtdvand on kartoit-
taa ja kuvata tutkimusaihetta, joten yleiskatsauksen kuvaileva luonne sopii tutkimus-
menetelmiksi kandidaatintutkielmaani.

4.3 Tutkimusprosessi

Tutkimusprosessi alkoi tutkimusaiheen valinnasta. Ty6historiani ja kipind vammais-
tyotd kohtaan teki aiheen valinnan selvéksi. Halusin tutkia minua kiinnostavaa ai-
hetta, jotta motivaatio tutkimusprosessin aikana tutkimusaihetta kohtaan siilyy lop-
puun asti. Tutkimusaiheen valinnassa tdrkednd pidetddnkin tutkijan aitoa kiinnos-
tusta tutkimuskohdetta kohtaan, jotta tutkimusprosessi sdilyy mielekkddnd alusta
loppuun asti (Stolt ym. 2015, 24).

Alussa ldhdin kartoittamaan tietokantojen avulla vammaisuudesta tehtyja tutki-
muksia ja julkaisuja selvittddkseni onko valitsemastani aiheesta tehty tutkimusta.
Aikaisemmat tutkimukset toimivat edellytyksend kandidaatintutkielman suorittami-
selle. Tein koehakuja huhtikuussa 2021 kayttden erilaisia tuntemiani tietokantoja, ku-
ten Jykdok, Google Scholar seka Finna. Kaytin aluksi hakusanoja vammaisuus, kehitys-
vammaisuus, itsemddrddmisoikeus ja osallisuus. Hakujen seurauksena pohdin aiheen ra-
jausta ja paddyin tutkimaan kehitysvammaisuutta vammaisuuden sijasta. Aiheen ra-
jaus rajasi luonnollisesti myos hakutulosten maadraa. Hakusanalla vammaisuus ja itse-
mddrddmisoikeus 16ytyi tutkimuksia, joissa oli kasitelty itsemddrddamisoikeutta esimer-
kiksi pitkdaikaissairaiden tai muulla tavalla vammautuneiden ndkokulmasta. Tama
selvensi aiheen lopullista rajausta ja rajasin hakusanat kehitysvammaisuuteen,
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itsemidrddmisoikeuteen ja osallisuuteen, jotta tutkielman aihe pysyy sopivan napakkana
ja tiiviind. Kokeellisten hakujen kautta selventyi, ettd tutkielma on mahdollista suorit-
taa tietokannoista 16ytyneilld osumilla.

Hakujen jdlkeen tutustuin tarkemmin ldhdemateriaaliin. Etsin keskeisiin késit-
teisiin ja teoreettiseen viitekehykseen sopivaa kirjallisuutta kdayttden kunnallista Hel-
met hakua ja JykDok:a. Koska kehitysvammaisuus ja itseméddrdamisoikeus olivat jo
tyon vuoksi entuudestaan tuttuja teemoja, oli myos ldhdemateriaalin etsintd sujuva
prosessi. Lahdemateriaalin etsinndssd hyodynsin tunnettuja vammaisjdrjestojd seka
Helmet ettd JykDok hakua. Etsin ldhdemateriaalia Helsingin kaupungin vammais-
tyon verkkosivustolta, kehitysvammaliiton verkkosivuilta, verneri.net verkkosivuilta
sekd Kehitysvammatuki 57 ry: verkkosivuilta. Lihdemateriaalia 16ytyi edelld maini-
tuilta sivustoilta molempiin teoreettisiin késitteisiini.

Téarkednd vaiheena tutkimusprosessissa oli myds muiden opiskelijoiden teke-
mien kandidaatintutkielmien lukeminen. Perehtymélld muiden tekemiin tutkielmiin
selvensin itselleni, minké&lainen on tavanomainen tutkielman rakenne ja minké&lainen
tutkimusmenetelmé kirjallisuuskatsaus on. Kandidaatintutkielmien lukeminen sel-
vensi myos kirjallisuuskatsauksen erilaisia toteuttamistapoja ja sitd ettd kuvaileva kir-
jallisuuskatsaus soveltuu tutkimusmenetelmiksi omaan tutkielmaani.

4.4 Aineiston valinta

Aineiston valinta on oleellinen osa tutkimuksen tekemistd ja tdrkedd aineiston valin-
nassa on suunnitelmallisuus sekd toistettavuus (Stolt ym. 2015, 27). Tutkimuksessa
kuvattujen eri vaiheiden mukaisesti tutkimus aineistonhakua myoten tulee voida tois-
taa. Hyvin laadittu suunnitelma ja prosessikuvaus lisda tutkimuksen luotettavuutta.

Tein aineistohaut tietokantojen; JYkDok, Finna, Google Scholar ja Helmet, kautta.
Tein myos haut Janus ja Yhteiskuntapolitiikka- lehtien hakutoimintojen kautta. Haku-
sanoina olen kayttanyt termejd kehitysvammaisuus ja itsemddrddmisoikeus, kehitysvamma
ja itsemdirdimisoikeus. Osallisuus termind on ldhelld itsemé&ddrdadmisoikeutta ja tein
haun myos osallisuus ja kehitysvamma termeilld. Tatd kautta 16ysin yhden artikkelin.
Lopullinen aineisto on koostunut Finna:n ja JykDok:in hakutuloksista. Janus, Yhteis-
kuntapolitiikan ja Helmet haut eivit tuottaneet toivottua tulosta.

Aineiston valinnassa ja tutkielman prosessin kuvauksessa tulee myos tuoda ilmi
aineiston sisddnotto- ja poissulkukriteerit. Aineiston suhteen paadyin rajaukseen, ettd
vanhimmat artikkelit ovat vuodesta 2008 alkaen nykypdivdan 2021 saakka. Aikara-
jauksen perusteena on aineiston saatavuus, silld kapeammalla rajauksella aineiston
maadrd olisi ollut kandidaatintutkielmaani riittdméton. Tutkielmani tuoreen rajauksen
avulla voidaan 1oytdd oleellisin ja ajankohtaisin  tutkimus aiheesta.
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Kandidaatintutkielmassa keskityn erityisesti Suomessa asuvien kehitysvammaisten
itsemddrdadmisoikeuteen, joten kielivalintana aineiston haussa toimii Suomi. Rajaus
erityisesti kotimaiseen tutkimuskirjallisuuteen on tehty silld ajatuksella, ettd itseméaa-
radmisen haasteet ja kehitysvammaisten elonolosuhteet voivat poiketa eri maiden va-
lilld. Aineiston suhteen tdrkedd on myos saatavuus, jonka vuoksi rajauksena toimii
aineiston saatavuus joko internetistd tai kunnallisesta kirjastosta fyysisend kirjana.
Saatavuus rajasi myos osan potentiaalisista tutkimuksista ja artikkeleista pois, silld
kaikkia kiinnostavilta vaikuttavia tutkimuksia ei ollut saatavilla helposti. Kandidaa-
tintutkielmani aineistoksi ovat padtyneet tutkimukset, artikkelit ja selvitykset:

> jotka vastaavat tutkimuskysymykseeni

> jotka ovat saatavilla internetistd tai tilattavissa kunnalliseen kirjastoon
> jotka on julkaistu ajanjaksolla 2008-2021.

> jotka ovat suomenkielisid

4.5 Aineisto

Kandidaatintutkielman aineisto koostuu viidestd tutkimuksesta, selvityksestd ja asi-
antuntija-artikkelista. Aineistossa on kaksi Kehitysvammaliiton tutkimusta, yksi Ke-
hitysvammaliiton selvitys, yksi tutkimusartikkeli ja yksi asiantuntija-artikkeli toimi-
tetusta teoksesta.

TAULUKKO1 Kandidaatintutkielman lopullinen aineisto

Nimi, tekijat ja vuosi Tyyppi Aihe

Hakala, Katariina. 2014. “Kylld | Kehitysvammalii- | Tutkimus haastavista tilanteista kehitys-

misen varaa!” itsendisen eli-
mén haasteita vammaispalve-
luissa.

ihmisoikeuksissa olisi paranta- | ton tutkimus vammaisten palveluissa ja ratkaisuja niihin.

Eriksson, Susan. 2008. Erot, eri- | Kehitysvammalii- | Tutkimus vammaisten ja kehitysvammais-

laisuus ja elinolot - vammais- | ton tutkimus ten arkieldmastd ja itsemdaraamisoikeuden
ten arkieldma ja itsemaaraami- toteutumisesta arjessa.
nen.
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Vesala, Hannu. 2010. “Ha- Tutkimusartikkeli | Tutkimus vaikeasti kehitysvammaisen hen-

meennappi ja haalari. Tutki- kilon itseméddraamisen mahdollisuuksista
mus puhumattoman, vaikeasti asumispalveluissa ja arjen eri tilanteissa.
kehitysvammaisen naisen itse- Tutkimuksessa kasitellddn arjen valintati-
madradmisestd ja valinnan lanteita ja paivarytmia.
mahdollisuuksista”.

Miettinen, Sonja. 2009. Kehitys- | Kehitysvammalii- | Tutkimus kehitysvammaisten henkiléiden-
vammaisten ja mielenterveys- | ton selvitys osallistumisen rajoitteista.
kuntou-tujien kokemat osallis-
tumisrajoitteet asumispalvelui-
den jarjestimisen haasteena.

Niemeld, Markku. 2008. Kehi- | Asiantuntija-artik- | Artikkeli asumisen mahdollisuuksista ja es-
tysvammaisten itsendisen eld- | keli toimitetussa teistd valita asumismuoto ja asuinpaikka.
man mahdollisuudet. teoksessa

4.6 Aineiston analyysi

Aineiston analyysin tavoitteena on tehd& yhteenvetoa ja jarjestdd tutkimuksista saa-
tuja tuloksia (Stolt ym. 2015, 30). Laadullista aineistoa on Hirsjdarven (2007, 219) mu-
kaan mahdollista analysoida monella eri tavalla ja tutkimuksessa, jossa pyrkimys on
ymmartad tutkittavaa aihetta, kdytetddn yleisesti laadullista analyysia sekd paatelmia.
Kandidaatintutkielmani aineisto on analysoitu aineistoldhtoiselld sisdllonanalyysilla,
jonka tavoitteena on luoda valitusta aineistosta teoreettinen kokonaisuus. Aineisto-
lahtdisessd analyysissa teoria koskee aineistosta saatuja tuloksia eli mahdollinen ai-
kaisempi tieto ja ymmadrrys asiasta ei ohjaa lopullista analyysia. (Tuomi & Sarajdrvi
2017).

Aineiston kisittelyssd olen noudattanut yhdysvaltalaista aineistonkésittelyn pe-
rinnettd (Tuomi & Sarajdrvi, 2017), jossa aineistoa on pelkistetty ja ryhmitelty erityi-
sesti tutkimuskysymykset huomioon ottaen. Aineiston késittelyn alussa luin syste-
maattisesti ldpi aineiston tehden samalla muistiinpanoja. Aineistoja lukiessa etsin ja
kiinnitin huomiota ongelmallisiksi koettuihin asioihin ja ratkaisuehdotuksiin. Laadin
ensin muistiinpanot jokaisesta tutkimuksesta ja kokosin aineistosta nousseita erilaisia
aihepiirejd yhteen saaden kategorioita, joissa tutkimuskysymyksiin on vastattu. Lo-
puksi kirjasin keskeisimmaét nousseet asiat aineistokohtaisesti taulukkoon (Liite 1) sel-
ventddkseni jokaisen aineiston artikkelin ja tutkimuksen keskeisen sisdllon.

12



5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Lidhisuhteet ja kontrolli

Kehitysvammaiset ovat usein riippuvaisia ldhihenkildidensd, kuten sukulaisten tai
asumispalveluiden henkilokunnan, avusta sekd tuesta. Erikssonin (2008) tutkimuk-
sessa on todettu, ettd kehitysvamman syvyys vaikuttaa siihen miten paljon apua ke-
hitysvammainen henkild tarvitsee ldhihenkiloiltd. Lievasti kehitysvammaisen henki-
16n tuen ja avun tarve on eri tasolla kuin syvésti kehitysvammaisen henkilon, joten
kehitysvamman syvyydelld on vaikutusta siihen, miten henkild pystyy vaikuttamaan
arjen muotoutumiseen. Lihihenkildiden eli perheenjdsenten ja asumispalveluiden
henkilokunnan harjoittama kontrolli mainittiin merkittdvand syynd Hakalan (2014),
Erikssonin (2008), Miettisen (2009) ja Vesalan (2010) tutkimuksissa sille, miksi itse-
méadrddminen ei kehitysvammaisilla henkiloilld toteudu.

Kehitysvammaisella ei vilttamatta ole oikeutta eldd omassa kodissaan haluamal-
laan tavalla, vaan toiveita asumisen ja arjen muodostumisesta tulee seka kehitysvam-
maiselta henkiloltd itseltddn ettd asumispalveluiden tyontekijoiltd ja kehitysvammai-
sen henkilon sukulaisilta ja perheeltd. Perheenjdasenten kontrolli on Erikssonin (2008)
mukaan usein verhoiltu turvallisuuden taakse eli kehitysvammaisen henkilon toimin-
taa rajoitetaan esimerkiksi pelon vuoksi. Pelkona perheenjdsenten ndkokulmasta on
mainittu, ettd kehitysvammainen henkil6 satuttaa itsensa tai joutuu esimerkiksi mui-
den ihmisten hyvéaksikdyttamaksi taloudellisesti. Rajoittamista tehdddn myos Eriks-
sonin (2008) tutkimuksen mukaan internetin kdyton suhteen, jos lahipiiristd arvioi-
daan, ettd netin kaytolld on kielteisid vaikutuksia kehitysvammaisen henkilon hyvin-
voinnille. Vesalan (2010) tutkimuksen mukaan rajoittamista tapahtuvan henkilokun-

nan omaksuman normaaliuden kasitteen vuoksi sekd yleisesti henkilokunnan
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asenteiden vuoksi. Ajatus normaalista arkisesta pukeutumisesta voi esimerkiksi joh-
taa kehitysvammaisen henkiléon pukeutumisen kontrolliin. Henkilokunnan kielteiset
kasitykset kehitysvammaisten henkildiden kyvyistd ja taidoista voivat johtaa myos
kehitysvammaisten henkildiden kykyjen alikadyttoon.

5.2 Arjen kdytannot

Arjen kdytannot ovat sidoksissa itsemddrddmisoikeuden toteutumiseen erityisesti
asumispalveluissa. Laitosmaiset kdytdnnot mainittiin Vesalan (2010) ja Erikssonin
(2014) tutkimuksissa esteend itsemddrdadmisoikeuden toteutumiselle. Arjen muotou-
tuminen asumispalveluiden tydntekijoiden tyovuorojen mukaisesti ilmeni myos Ha-
kalan (2008) tutkimuksessa. Asumispalveluissa henkilokunnan mééra ei aina kohtaa
kehitysvammaisten asiakkaiden mééarad, jonka seurauksena asiakkaiden tarpeet eivit
valttamatta tule taytetyksi Toisaalta myds asumispalveluiden erilaiset sadnnot, joiden
tarkoituksena on yhteisten pelisddntojen ja kdytantojen luominen yksikkoon voivat
rajoittaa kehitysvammaisen henkilon vapautta. Kehitysvammaisen henkilon nakokul-
masta on Erikssonin (2008) tutkimuksen mukaan helpompaa mukautua asumispalve-
luiden aikatauluihin ja institutionaalisiin sddntdihin, kuin rytmittdd arkea oman mie-
len mukaisesti.

My6s henkilokunnan tyovuorot mainittiin itseméadradamisoikeutta rajoittavana
pysty valitsemaan mihin kellonaikaan tai mind viikonpdivand voi suorittaa toimintoja,
joissa tarvitsee tukea. Kehitysvammainen henkil6 on itseméaaraamisoikeuden ja arjen
toimintojen suhteen riippuvainen asumispalveluiden henkilokunnan tyoajoista.

5.3 Toimeentulo ja tyollisyys

Kehitysvammaisten henkil6iden toimeentulon haasteet nousivat esille Hakalan (2014),
Niemeldn (2008) Miettisen (2009) ja Erikssonin (2014) tutkimuksissa. Kehitysvammai-
set henkil6t saavat padasiallisen toimeentulonsa erilaisista tuista, joista paddasiallisim-
mat ovat tyoidssd olevilla tyokyyttomyyseldke ja ikddntyneilld kehitysvammaisilla
vanhuuseldke. Kehitysvammaiset voivat myos eldkkeen lisdksi saada hoitotukea,
jonka méara on sidonnainen vammaisen henkilon toimintakykyyn ja siitd aiheutuviin
suurentuneisiin kustannuksiin. (Niemeld 2008.) Hoitotuen méddra Kansaneldkelaitok-
sen (2021) mukaan on talld hetkelld alimmillaan 71,48€/kk ja korkeimmillaan 327,27€.

Hakalan (2014), Miettisen (2009) ja Niemeldn (2008) mukaan toimeentulon ma-
tala taso ja perimmdinen syy linkittyy tyollisyyden ongelmiin, jotka
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kehitysvammaisilla ovat yleisid. Kehitysvammaisten asema tyomarkkinoilla on mar-
ginaalinen ja mahdollisuudet nostaa omaa elintasoa palkkatyostd saatavilla tuloilla
ovat rajalliset. Kehitysvammaiset henkilot saavat Hakalan (2014) tutkimuksen mu-
kaan riittdmatontd korvausta erityisesti tavallisilla tyopaikoilla tekemdstdan avo-
tyOstd tai tyotoiminnasta huolimatta siitd, ettd kehitysvammaisten henkiliden tyopa-
nos olisikin merkittdva. Avotyostd ja tyotoiminnasta maksettava korvaus on maksi-
missaan 12€ pdivdssd ja ylimenevéstd summasta tulisi lakisdédteisesti maksaa veroa.
Kehitysvammaisten henkiliden sijoittuminen tyomarkkinoille on harvinaista, joten
tavanomaisia tyosuhteita on myo6s niukasti. Miettisen (2009) mukaan ongelmallista
onkin myds tyokyvyttomyyseldkettd saavien tuloraja palkkatulojen suhteen, silld mi-
kali palkkatulot nousevat tarpeeksi korkealle, on seurauksena elikkeen asettaminen
lepoon, joten kehitysvammaisen saama hyoty palkkatuloista on negatiivinen.

5.4 Asuminen

Asuminen mainittiin ongelmana Niemeldn (2008) sekd Hakalan (2014) tutkimuksissa.
Ongelmalliseksi kehitysvammaisten asumisessa kerrottiin olevan asuntojen heikko
saatavuus, sijainti palveluihin ndhden sekd hankaluus vaikuttaa asuinpaikkakuntaan.
Asumispaikkakunnan suhteen Hakalan (2014) tutkimuksessa puhutaan kotikunnasta,
jonka vastuulla on rahoittaa kehitysvammaisen henkilén palvelut, jos ne hankitaan
jostain muusta kunnasta ja palveluntarjoajalta. Kotikunnan vuoksi palveluiden ja it-
selle sopivan asuinmuodon saaminen muualta voi olla hankalaa. Hakalan (2014) mu-
kaan kehitysvammaiselle on tehty hankalaksi asuinpaikkakunnan vaihtaminen, asu-
mismuodon valinta ja tarvittavien palveluiden saaminen.

Niemeldn (2008) mukaan kehitysvammaisilla henkil6ill4 ei ole pddasiallisesti ta-
loudellisten syiden vuoksi mahdollista vaikuttaa asuinpaikkaan ja asuinmuotoon.
Asunnon vuokraaminen esimerkiksi yksityisiltd vuokramarkkinoilta harvoin on mah-
dollista, joten kehitysvammainen henkil6 joutuu asumaan paikassa, jonka padasialli-
sesti kunta tarjoaa. Asuinmuodon valinta ei aina myosk&ddn ole mahdollista, vaan ke-
hitysvammainen henkil6 usein asuu asunnossa, jota on tarjolla kunnan jarjestaimien
asumispalveluiden kautta. Vaikutusmahdollisuudet asuinalueeseen tai asumismuo-
toon ovat heikot. My6s Eriksson (2008) nidkee asumisen ongelmana erityisesti palve-
luiden saatavuuden suhteen. Ongelma korostuu erityisesti syrjemmilla alueilla, jossa
kehitysvammaisen henkilon tarvitsemia palveluita ei vilttamattd ole saatavilla ollen-
kaan.
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5.5 Palvelujirjestelma

Palvelujdrjestelméan puutteet voidaan 16ytdd Erikssonin (2008) ja Hakalan (2014) tut-
kimuksissa. Palvelujdrjestelmén ongelmaksi Eriksson (2008) mainitsee erityisesti on-
gelmat liittyen palvelujen saatavuuteen. Saatavuuden ndhdddn puolestaan olevan
kytkoksissd kehitysvammaisen henkilon kompetenssiin. Erikssonin (2008) tutkimuk-
sen mukaan kehitysvammaisella henkil6lle on esimerkiksi hyvinvoinnin ja toiminta-
kyvyn ndkokulmasta myonnetty riittdmé&ton maard avustustunteja. Itsemddraamisoi-
keus ei toteudu, jos palveluiden laatua ja madraa kehitysvammaiselle henkiltlle arvioi
kehitysvammaisen henkilon puolesta joku toinen. Palveluiden arvioon osallistuu
usein esimerkiksi sosiaaliviranomaisia, sukulaisia tai muita kehitysvamma-alan asi-
antuntijoita. Kytkos liittyy kehitysvammaisen henkilon kompetenssiin, silla kyky
maédritelld omia tarpeita voi olla madaltunut, jonka seurauksena myos vaikutusmah-
dollisuudet ovat heikot.

Hakalan (2014) tutkimuksen mukaan itsem&ddrddamiseen vaikuttaa my0s se, ettd
kehitysvammaisen henkilon kanssa tyoskentelevit henkilot vaihtuvat usein ja jos ke-
hitysvammaisella henkil6lld ei ole tiivistd 1dhipiirid, ei asiakkaan kokonaisetu véltta-
méttd toteudu. Tiedot kehitysvammaisesta henkilostd voivat vaihtuvan henkilokun-
nan vuoksi perustua dokumentteihin ja dokumentit ohjaavat vahvasti kehitysvam-
maisiin henkil6ihin liittyvid paatoksia.

5.6 Ratkaisuja esteisiin

Ratkaisuehdotuksia itsemddradamisoikeuden esteisiin esitettiin jokaisessa aineistoon
kuuluvassa tutkimuksessa. Ratkaisut ovat erilaisia riippuen tutkimuksen nakokul-
masta ja aiheesta. Vesalan (2010) ja Hakalan (2014) mukaan kehitysvammaisten pa-
rissa tyoskentelevien ja toimivien henkildiden asenteisiin tulee vaikuttaa, jotta kehi-
tysvammainen henkilé ndhd&ddn toimijana, jolla on taitoja ja kykyjd tehdd asioita.
Asenteisiin vaikuttaminen on merkityksellistd, jotta muutosta arjen tasolla saadaan
aikaiseksi. Hakalan (2014) mukaan vaaditaankin perustavanlaatuista muutosta palve-
luiden jdrjestamisessa.

Vesalan (2010) ja Miettisen (2014) mukaan toiminnan asumispalveluissa tulee
olla asiakasldhtoistd ja asiakasldhttisyys tulee ottaa paremmin myds huomioon hen-
kilokunnan tydvuorosuunnittelussa, jotta itsemaddrdaaminen toteutuu. Ty6vuorojen tu-
lisi olla laadittu erityisesti ajatellen kehitysvammaisten henkildiden tarpeita arjen eri-
laisissa toiminnoissa. Miettinen (2009) my6s nostaa esille yhdessd tekemisen asiak-
kaan kanssa puolesta tekemisen sijasta, sillda Miettisen mukaan yhdessad tekeminen
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toimii reittind parempaan osallisuuteen ja itseméddraamiseen. Asiakkaan ndkemys,
mielipiteet ja tahto toteutuu paremmin yhdessd tekemisen kautta sen sijasta, ettd ke-
hitysvammaisen puolesta tehddén asioita. Erikssonin (2008) mukaan merkityksellista
on vaikuttaa yleisesti ja rakenteellisesti asenteisiin normaaliutta ja vammaisuutta koh-
taan.

Niemeldn (2008) mukaan tyollisyyden kehittaminen eli tyonsaannin helpottami-
nen sekd perusturvan korottaminen esimerkiksi asumistuen korotuksen kautta mah-
dollistaisi kehitysvammaisille suuremman liikkumisvapauden myos itsemadaraamis-
oikeuden ndkokulmasta. T4lld hetkelld kehitysvammaisten henkildiden taloudellinen
tilanne ja mahdollisuudet parantaa elintasoa ja vaikuttaa asumismuotoon ovat heikot
ja perusturvan korotus sekd tyollisyyteen panostaminen ovat tdrkedssd asemassa.
Myos Miettisen (2009) mukaan kehitysvammaisten henkildiden tydsuhteisiin tulisi
tehdd perustavanlaatuisia muutoksia, mutta taman lisdksi tarvitaan perusturvan ko-
rotusta, joka mahdollistaa kehitysvammaisten henkildiden arkisten vaikuttamismah-
dollisuuksien ja itsemddrdadamisoikeuden lisddntymisen.
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6 JOHTOPAATOKSET

Kandidaatintutkielmani tutkimuskysymykset kuuluivat; Minkailaisia itsemddraamis-
oikeuden esteitd kehitysvammaisen henkil6t kohtaavat sekd Mitd ratkaisuehdotuksia
esitetddn itseméadrdamisoikeuden toteutumiseksi? Tutkielmani tulosten mukaan kes-
keisimpid esteitd kehitysvammaisten itsemaddrddamisoikeuden toteutumiselle ovat 14-
hihenkil6iden harjoittama kontrolli, arjen toimintatapojen vanhakantaisuus, ty6llisyy-
den haasteet ja toimeentulon riittdméattomyys, palvelujdrjestelman puutteet sekd asu-
misen rajoitteet, jotka linkittyvat suurempaan rakenteelliseen ongelmaan eli palvelui-
den saatavuuteen. Itsemddrdaamisoikeuden esteet ovat osittain padllekkaisid ja limit-
tdisid, vaikuttaen toisiinsa. Esteet eivit ole toisistaan irrallisia saarekkeita; lihihenki-
l6iden kontrolli on esimerkiksi ndkyvissd vahvasti arjen kdytannoissd. Kontrolli on
nakyvissd sekd kotona asuvilla kehitysvammaisilla ettd asumispalveluissa asuvilla ke-
hitysvammaisilla. Tyollisyyden sekd toimeentulon ongelmat puolestaan kytkeytyvat
my0s esimerkiksi asumiseen, silld rajalliset tulot vaikuttavat kehitysvammaisen hen-
kilon mahdollisuuksiin vaikuttaa omaan asumismuotoon ja asuinpaikkaan.

Kandidaatintutkielman tulosten mukaan kehitysvammaisen henkilon kontrol-
lointia tapahtuu arjen kaytdntoind sekd asumispalveluissa ettd sukulaissuhteiden
suunnalta ja kuten tutkimuksissa tuli ilmi, on kontrolloinnin taustalla usein ldheisten
pelko ja suojelunhalu, mutta myos uskomukset kehitysvammaisten henkildiden ky-
vyistd tehdd paatoksid. Lahihenkiloiden ndkemykset ohjaavat sitd miten kehitysvam-
mainen henkil6 pystyy osallistumaan ja miten héntd osallistetaan arjessa. Myoskdan
arjen kdytannot erityisesti asumispalveluissa eivit tutkielman tulosten mukaan aina
tue asiakkaiden itseméddrdamisoikeutta. Henkilokunnan asenteissa kehitysvammais-
ten omaa parjaamistd kohtaan on kehitettdvad ja arki muotoutuu ”talon tapojen” seka
henkilokunnan tyévuorojen mukaan sen sijaan, ettd kehitysvammaisella henkilolla
olisi taydellistd madadrdysvaltaa arjen muotoutumisesta.
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Tutkielman tulosten mukaan toimeentulon ja tyollisyyden haasteet puolestaan
estdvat kehitysvammaisia henkiloitd eldméddn tdysivaltaista eldméd ja osallistumaan
vammattoman ihmisen tavalla arkisiin asioihin. Kehitysvammaisten itsemdardaamis-
oikeus ei tavoita vammattoman ihmisen itsemdirdamisoikeuden mahdollisuuksia,
silld iso osa kehitysvammaisten tuloista menee pakollisten juoksevien kulujen, kuten
asumisen, ravinnon ja lddkkeiden kustannuksiin. Kun tulot menevit suurimmaksi
osaksi pakollisiin menoihin, voi pohtia minkalaiset osallistumisen mahdolliset kehi-
tysvammaisilla henkil6illd on tavanomaisiin vapaa-ajan toimintoihin. Riittamattomat
tulot estdvit kehitysvammaisia madrddamadstd omasta elamadstd ja tyollisyyden haas-
teet puolestaan estdvit kehitysvammaisia henkilditd vaikuttamasta omaan elintasoon
tulojen kautta.

Tulojen riittdvyydelld on myos vaikutusta sithen missd kehitysvammainen hen-
kilo voi asua. Tutkielman tulosten mukaan kehitysvammaisilla henkil6illd on vain va-
hén vaikutusmahdollisuuksia sithen, miten ja missd he voivat asua. Ongelma on riip-
puvuus muiden ihmisten avusta, pienistd tuloista sekd asuinalueiden palveluista. Toi-
votunlaista asumismuotoa ei valttimattd ole saatavilla ja asumisen jdrjestaminen va-
pailta vuokramarkkinoilta on usein taloudellisesti tai palveluiden osalta mahdotonta.

Tutkielman tulosten mukaan myos palvelujdrjestelmélld on omat puutteensa,
mitkd vaikuttavat kehitysvammaisten itseméddrddmiseen. Palvelujdrjestelmdn puit-
teissa ei ole aina mahdollista esimerkiksi myontda kehitysvammaiselle henkil6lle riit-
tavasti avustustunteja vapaa-ajan toimintaa varten. Kehitysvammaisen henkilon oma
kompetenssi ei vamman syvyydestd johtuen valttdmatta myos riitd paatosten tekoon
ja arviointiin, jonka vuoksi pdatosten taustalla kuuluu sosiaaliviranomaisten ja kehi-
tysvammaisten henkildiden ldhihenkildiden &&ni.

Aineistossa esitettiin erilaisia ndkemyksid ja ratkaisuehdotuksia itsemé&daraami-
sen ongelmiin. Selvdd on se, etteivét ratkaisut ole helppoja ja nopeita vaan vaativat
rakenteellista vaikuttamista yhteiskunnan tasolla, mutta my6s vaikuttamista arjen
tyotapoihin ja asenteisiin kehitysvammaisia kohtaan. Yhteenvetona ja johtop&atok-
send voi sanoa, ettd itsemddrdaamisen esteet ovat vahvasti rakenteellisia eli yhteiskun-
nan jarjestelmaan liittyvid, mutta myos asenteellisia esteitd, jotka liittyviét siihen, mi-
ten kehitysvammaiset ndhd&ddn kykenevind toimijoina. Esteitd ei voi purkaa pelkés-
tdan ruohonjuuritasolta késin, vaan tarvitaan suurempaa vaikuttamista. Ratkaisut es-
teiden purkamiseen ja itsemddrddmisen parempaan toteutumiseen piilevatkin raken-
teellisessa vaikuttamisessa esimerkiksi talouden ja tyollisyyden kautta, mutta myos
tarkastelemalla ja tekemdilld muutoksia olemassa oleviin toimintatapoihin arjen ta-
solla.

19



7 POHDINTA

Kandidaatintutkielman tuloksia on hyvé pohtia kriittisessd valossa. Tutkimuksen eet-
tisyyden osalta puhutaan reliabiliteetista ja validiteetista (Hirsjarvi 2007, 226—227),
joita olen johdonmukaisesti noudattanut ja joihin olen pyrkinyt koko kandidaatintut-
kielman ajan. Tutkielman aikana olen tavoitellut avoimuutta eri tutkimuksen vaihei-
den kuvauksissa ja aineistoa olen kasitellyt huolellisuutta ja totuudenmukaisuutta
noudattaen. Tutkimuksen teossa olen noudattanut hyvaa tieteellistd kaytantod par-
haan osaamiseni mukaan.

Kuten olen jo maininnut tutkimusprosessia kuvaavassa luvussa, tulee laadulli-
sessa tutkimuksessa aina huomioida se, ettd tutkimusprosessi perustuu tutkijan
omaan tulkintaan ja tapaan kasitelld aineistoa. Samasta aineistosta voidaan mahdolli-
sesti saada erilaisia tulkintoja tutkijasta riippuen. (Metsamuuronen 2008, 8.) Kandi-
daatintutkielmaan kriittisesti tarkastellessa, huomioni kiinnittyy suhteellisen pieneen
aineistoon. Aineiston hakuja tehdesséni olin ylldttynyt erityisesti pro gradu tutkiel-
mien suuresta méadrdstd ja toisaalta my9ds varsinaisten aineistoksi soveltuvien tutki-
musten vihdisestd maarasta. [tseméadraamisoikeus on télld hetkelld ddrimmaéisen ajan-
kohtainen vammaistyon kentdlld, mutta Suomessa kehitysvammaisuuden tutkimus
on selvasti kohdentunut vammaisjdrjestdjen harteille. Suurempi aineiston maéra li-
sdisi ndkemykseni mukaan entisestddn tutkimustulosten luotettavuutta ja yleistetta-
vyyttd, vaikka tutkielmani aineistossa 10ytyikin selkeitd yhtenevéaisyyksid. Omat ra-
joitteet tutkimuksen validiteetille tuo valitsemani tutkimusmenetelma. Kuvaileva kir-
jallisuuskatsaus tutkimusmenetelmdnd muodostaa yleiskatsauksen jo aiheesta aiem-
min tehdystd tutkimuksesta, joten lopputulos ei vilttamaétta ole analyyttisin mahdol-
linen. Kandidaatintutkielmaan se kuitenkin soveltuu tutkimusmenetelmaiksi, silld ai-
hetta yleiselld tasolla kuvaava ja kartoittava tutkielma on ollut tutkielman tavoitteena.

Huomioitavaa mielestdni on my®s se, ettei tutkimusaineistoksi soveltuvaa tutki-
musta loytynyt vuoden 2016 jdlkeen, jolloin Suomi on ratifioinut YK:n
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vammaissopimuksen. Kandidaatintutkielma on siis tavoittanut saatavilla olevasta
tutkimuksesta ajankohtaisimman huolimatta siitd, ettd itsemddrddamisoikeuteen on
kokonaisuudessa aineiston julkaisun jdalkeen tullut isoja muutoksia. Nakisinkin timédn
vuoksi merkityksellisend itsemaddrddamisoikeuden toteutumisen tutkimisen tarkedna
my0s jatkossa. Ajankohtaisuuden vuoksi olisi esimerkiksi tarkedd tutkia, mita kdytan-
non muutoksia ja vaikutuksia vammaisten ja kehitysvammaisten henkildiden itse-
mdadrddmisoikeuden suhteen on saatu aikaan sen jdalkeen, kun Suomi on tehnyt muu-
toksia lainsdddantoonsd ja ratifioinut YK:n vammaisten yleissopimuksen.
Kandidaatintutkielman laatiminen on kaiken kaikkiaan ollut mielenkiintoinen
prosessi. Kohdallani ymmarrys kehitysvammaisten itsemé&adrddmisestd on syventynyt,
vaikka osa tutkimustuloksista tuki jo omia hypoteesejani itsemddrddmisen esteista.
Tyoeldmasséa olen esimerkiksi havainnut sekd kontrolloinnin ettd toimeentulon haas-
teita itsemddrddmisoikeuden toteutumisen yhteydessd. Kandidaatintutkielma on
avannut erityisesti sitd, ettd kehitysvammaisten kanssa tyoskentelevilld on suuri valta
ja vastuu siitd, miten kehitysvammaisten henkildiden arki muodostuu. Arjessa itse-
maéadraaminen ei toteudu, jos ldhihenkil6t eivit tue kehitysvammaisen henkilon itse-
madraamistd ja avusta paddtosten saattamisessa toteen. Tyotd on vield tehtdvand kehi-

tysvammaisten itsemédadrddmisoikeuden toteutumiseksi.
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LIITTEET

LIITE1 TULOKSET AINEISTOKOHTAISESTI

Aineisto

Esteet

Ratkaisut

Hakala, Katariina.

2014. "Kylla ihmisoikeuksissa
olisi parantamisen varaa!” it-
sendisen elamé&n haasteita
vammaispalveluissa.

-Asuinpaikan valinnan hanka-
luus palveluiden rahoituksen
vuoksi.

-Riittamaton palkkaus/tulot ja
palkkatyon saamisen haasteet.
-Riittdmaton tuki kotona, hen-
kiloskunnan vaihdokset.
-Henkilokunnan kontrolli.

-Palvelukdytantojen “réjaytta-
minen” ja muutos.
-Luopuminen siitd miten asiat
on aina tehty.
-Tyovuorosuunnittelu  asia-
kaslahtoisesti, ei henkilokunta

edella.

Eriksson, Susan. 2008. Erot,
erilaisuus ja elinolot - vam-
maisten arkieldma ja itsemaa-
rdaaminen.

-Riittdamaton palkkaus/tulot ja
palkkatyon saamisen haasteet.
-Vanhemmat paattavat kehi-
tysvammaisen lapsensa asi-
oista, vaikka lapsi olisi jo tdysi-
ikdinen.

-Laitosmaiset kaytannot ja lii-
allinen apu ja kontrolli turval-
lisuuden varjolla esim. raha-
asioiden kontrolli ja kotiintu-
loajat.

-Palvelujarjestelmén puutteet.

-Rakenteellinen vaikuttami-
nen asenteisiin vammaisuutta
kohtaan,

desta ohjaa yhteiskunnan ra-

ajatus normaaliu-

kenteita.

Hannu. 2010. ”"Ha-
meennappi ja haalari. Tutki-

Vesala,

mus puhumattoman, vaikeasti
kehitysvammaisen naisen itse-
madrddmisestd ja valinnan
mahdollisuuksista”.

-Asumispalveluiden kéaytdn-
not eli pyrkimys “normaaliu-
teen” arjen kaytantoind ja ar-
jen rutiinien riippuvuus hen-
kilokunnan tydvuoroista.

- Henkilokunnan kontrolli ja
kielteiset ndkemykset asiak-
kaiden kyvystd tehdd paatok-
sid.

-Henkilokunnan  asenteisiin
vaikuttaminen.
-Laitosmaisesta tyotavasta
luopuminen ja tydvuorosuun-

nittelun asiakasldhtoisyys.

Miettinen, Sonja. 2009. Kehi-
tysvammaisten ja mielenter-
veyskuntoutujien kokemat
osallistumisrajoitteet asumis-
palveluiden jarjestaimisen
haasteena.

-Asumispalveluiden ohjaajien
ja vanhempien kontrolli.
-Riittdamattomat tulot ja vai-
keus kohentaa elintasoa palk-
katuloilla.

-Yhdessd tekeminen ja asiak-
kaan osallistaminen lisdd mah-
dollisuuksia  itsemdadrdami-
seen.

-Perusturvan korotukset.

-Tyollisyyden parantaminen.




Niemeld, Markku. 2008. Kehi-
tysvammaisten itsendisen ela-
min mahdollisuudet.

-Huonot mahdollisuudet vai-
kuttaa asuinpaikkaan ja paik-
kakuntaan.

-Taloudelliset haasteet ja riitta-
miton tulotaso.

-Toimeentulon parannuk-
set/perusturvan korotukset.
-Tyollisyystilanteen paranta-

minen.




