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Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, miten kehitysvammaisten henkildiden
itsemddrdamisoikeus toteutuu arjessa heiddn kokemustensa perusteella. Lisaksi
tavoitteena on tutkia, mitka tekijit edistdvit tai rajoittavat itseméadraamisoikeu-
den toteutumista. Tutkimus pyrkii tuomaan kehitysvammaiset henkilot osaksi
yhteiskunnallista keskustelua ja ndin parantamaan heiddn mahdollisuuksiaan
vaikuttaa omaan eldménsd. Fenomenologis-hermeneuttisen tutkimusperinteen
mukaisesti tutkimuksen kohteena ovat kokemukset.

Tutkimuksessa haastateltiin kehitysvammaisia henkil6itd heiddn koke-
mubksistaan. Haastattelut olivat puolistrukturoituja teemahaastatteluita ja niista
saatu litteroitu, tekstimuotoinen aineisto analysoitiin teoriaohjaavan sisdllonana-
lyysin keinoin.

Itsem&ddraaminen toteutui kehitysvammaisilla henkiloilld vaihtelevasti riip-
puen henkilstd ja kontekstista. Itsemddrddamisen toteutumista rajoittivat kehi-
tysvammaisten henkildiden huono yhteiskunnallinen asema, haasteet kommuni-
kaatiossa sekd passiivisuus ja opittu avuttomuus. Itsemddrddamistd puolestaan
edisti edukaatio, tuettu padtoksenteko ja hyvat kommunikaatiotaidot.

Tutkimuksen tulosten perusteella kehitysvammaisten henkiltiden itseméaa-
radmisoikeuden toteutumisessa eldmaén eri konteksteissa on paljon kehitettdavaa.
Erilaisia itsemddrdadamistd edistdavid keinoja tulisi tutkia lisdd ja ne tulisi saada jo-

kaisen niitd tarvitsevan kayttoon.
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1 JOHDANTO

Kesllad 2017 alkaneen "EI MYYTAVANA!” -kansalaisaloitteen my6td vammais-
ten henkildiden yhteiskunnallinen asema herétti Suomessa laajalti keskustelua.
Kansalaisaloitteen tarkoituksena oli lopettaa vammaisten henkildiden valttamét-
tomédn avun ja tuen jdrjestamisen kilpailuttaminen vedoten YK:n vammaisten
yleissopimukseen. (Vammaisten henkildiden vilttdiméattoméan avun ja tuen kil-
pailuttamisen lopettaminen 2017.) YK:n yleissopimuksen 3. artiklan mukaan so-
pimuksen yleisend periaatteena toimii tasa-arvon takaaminen vammaisille hen-
kiloille ja se painottaa jokaisen yhtdldistd, synnynndistd arvoa, itsemdaradmisoi-
keutta sekd riippumattomuuden kunnioittamista (YK:n yleissopimus vammais-
ten henkiltiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen poytékirja 2015, 19-20).
Kansalaisaloite pyrki lisddmé&an vammaisten henkildiden itsemddrdadamisoikeutta
heiddn eldménsd kannalta tdrkeissd pddtoksissd. Tavoitteena oli lisdtd julkisia
hankintoja ja kédyttooikeussopimuksia koskevan lain 9§:dn rajaus lain soveltami-
sesta ”sellaisten vammaispalveluiden hankintaan, joissa on kyse vammaisten
henkildiden valttamé&ttoman huolenpidon ja tuen tarpeista ja tarpeisiin liittyvista
palveluista asumisessa ja jokapdivdisessd elamassd.” (Vammaisten henkildiden
vélttdmattoméan avun ja tuen kilpailuttamisen lopettaminen 2017.) Eduskunta
katsoi, ettei hankintalakia koskeva lakiehdotus ollut toteutuskelpoinen, mutta
tunnusti kuitenkin kanssalaisaloitteessa ilmaistut ongelmat. Asia eteni sosiaali-
ja terveysministerion asettamalle asiantuntijaryhmadlle. (Ei myytdvand 2019.)
Tama ajankohtainen, oikeudellinen ja lainsddddnnollinen keskustelu on lahto-
kohtana tille tutkimukselle.

Kansainvélisten ja kotimaisten tutkimusten mukaan kehitysvammaiset
henkil6t eivit saa itse pddttdd omasta eldmaéstddn, eli heiddn itsemddraamisoi-
keutensa ei toteudu (ks. esim. Wehmeyer & Metzler 1995; Lachapelle ym. 2005;
Eriksson 2008; Mumbard6-Adam ym. 2017a). Kehitysvammaisten henkildiden
omista kasityksistd koskien itsemddrdamistd on tehty suhteellisen vihan tutki-
musta (Shogren & Broussard 2011). Tamén vuoksi haluamme selvittdd, miten ke-

hitysvammaiset henkil6t kokevat itseméadraamisoikeutensa ja sen toteutumisen



elamadssadn, silld he ovat asiantuntijoita tdssd heitd koskevassa asiassa. Nédin py-
rimme antamaan kehitysvammaisten henkildiden kokemuksille niiden ansaitse-
man arvon, tuomaan ne yhteiskunnalliseen keskusteluun ja t&lld tavoin paranta-

maan heidan elamanlaatuaan.



2 KEHITYSVAMMAISUUDEN ERI ULOTTUVUU-
DET

Kehitysvammaisuutta ei voida selittdd pelkdstddn yhdestd ndkokulmasta, silld se
on kompleksinen ilmi6 (Schalock, Luckasson, Tassé & Verdugo 2018). Tassa lu-
vussa mddrittelemme kehitysvammaisuuden neljan eri ndkokulman kautta. Sen
jdlkeen kasittelemme yleisesti vammaisten henkildiden asemaa yhteiskunnassa,
josta siirrymme vammaisten henkildiden eldmén kannalta olennaisten palvelui-
den késittelyyn. Lopuksi tarkastelemme vammaisuuden kokemista ja vammais-
ten henkiltiden identiteetin muodostumista. Vaikka emme haluaisi korostaa l4da-
ketieteestd johdettua termid kehitysvammaisuus, joudumme kayttamaééan sitd ra-
jataksemme tutkimuksen aiheen ja kohdistaaksemme sen juuri tdméan ihmisryh-

man kokemuksiin.

2.1 Kehitysvammaisuuden mairitelma

Kehitysvammaisuus ei ole pelkastéddn lddketieteellinen tila tai psykologiskasva-
tuksellinen vaje, johon pyritddn vaikuttamaan interventioilla ja tuella. Kehitys-
vammaisuus on myds sosiaalinen kisite, joka muodostuu ihmisten vilisessd vuo-
rovaikutuksessa siind ympaéristossd, jossa he eldvat. Lisédksi ilmioon liittyvat eri-
laiset lait, jotka vaikuttavat tdssd ymparistossd, sekd roolit, jotka yhteiskunnassa
vallitsevat. (Schalock ym. 2018.) Kéasittelemme kehitysvammaisuutta my6s osana
suurempaa vammaisuusilmiotd. Luvuissa 2.1.1-2.1.4 tarkastelemme kehitysvam-
maissuutta neljan eri ndkokulman kautta ja pyrimme ndin kuvaamaan t&ta il-

miotd sen kaikessa moninaisuudessaan.

211 Liiketieteellinen nikokulma

Maailman terveysjdarjesto WHO (World Health Organization) maérittelee kehi-
tysvammaisuuden tilaksi, jossa henkilon psyykkinen suoriutumiskyky on kehit-
tynyt puutteellisesti. Namd vaikeudet ovat nidkyvissd henkilon kognitiivisissa,

kielellisissd, sosiaalisissa ja motorisissa taidoissa (WHO 1996, 1.) ja ne ilmenevit



jo varhaisessa kehityksen vaiheessa (Korkeila & Leppamaéki 2017). WHO:n ICD-
10 tautiluokitus (10. laitos) on otettu Suomessa kayttoon vuonna 1996 (THL 2011,
14) ja se jakaa dlyllisen kehitysvammaisuuden (F70-F79) neljadn alaryhmé&an
dlykkyysosamairan (AO) mukaan:

e Lievi dlyllinen kehitysvamma (AO 50-69)

o Keskivaikea &lyllinen kehitysvamma (AO 35-49)

e Vaikea dlyllinen kehitysvamma (AO 20-34)

e Syvi dlyllinen kehitysvamma (AO alle 20)
Ndiden lisdksi on olemassa vield muu ja mddrittelemé&ton dlyllinen kehitys-
vamma. (THL 2011, 272-273; Korkeila & Leppamaiki 2017.)

Kehitysvammaisuutta ei voida kuitenkaan maéaéritelld pelkdn dlykkyyden
avulla, eikd diagnoosia asettaa pelkdn dlykkyysmittauksen perusteella. Diagno-
sointi vaatii huolellista arviointia, jossa selvitetddn henkilon toimintakyky, sosi-
aalinen kompetenssi, yhteisollinen asema, terveydentila ja toimintaympaériston
esteettomyys tai rajoittavuus. Lisdksi dlykkyystestit antavat vain likimddrdisen
kuvan yksilon henkisesta kyvykkyydesta. (Seppala 2017, 43.)

Ladketieteellinen maaritelméa on helpottanut esimerkiksi sosiaali- ja tervey-
denhuoltoa mahdollistamalla yhteisen kasityksen ja tiedon heiddn asiakkaistaan.
Diagnooseja hyodynnetéddn laajasti muun muassa palveluiden kehittamisessa ja
toteuttamisessa. Ladketieteellinen kehitysvammaisuuden mééaritelma on siis le-
vinnyt lddketieteen ulkopuolelle, jolloin se maédrittdd laajasti kehitysvammai-
suutta. (Teittinen 2012.) Diagnoosit toimivat erilaisten palveluiden kriteerina.
Vaikka laissa (ks. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977) ei sanota
diagnoosista mitddn, monissa kunnissa palveluita on myonnetty vain lddkarin-
lausunnolla todetuille kehitysvammaisille henkildille. (Seppéld 2017, 48-49.) Laa-
ketieteellisten diagnoosien hyodyntdmisen ongelmana voidaan ndhda niiden lei-
maavuus diagnosoituja henkil6itd kohtaan sekd niiden puutteellisuus selittda esi-
merkiksi yksilollisid tuen tarpeita (Teittinen 2012). Tamé&n vuoksi ladketieteelli-
nen ndkdkulma on ongelmallinen, eikd yksinddn riitd selittdméaan kehitysvam-

maisuutta.



21.2 Psykologiskasvatuksellinen nikékulma

Psykologiskasvatuksellinen ndkdkulma maédérittelee kehitysvammaisuuden élyl-
lisen kyvykkyyden, sopeutumiskdyttdytymisen sekd osallistumisen kautta
(Schalock ym. 2018). AAIDD (American Association on Intellectual and Develop-
mental Disabilities) méérittelee &lylliseen kyvykkyyteen sisédltyvan oppimisen,
pddttelykyvyn ja ongelmaratkaisutaidot. Sopeutumiskdyttdaytyminen (adaptive
behavior) taas on yhdistelmd jokapdivdisessd elamdssd tarvittavia késitteellisid,
sosiaalisia ja kdytdnnon taitoja. (AAIDD 2019.) Kehitysvammaisuus voidaan
ndhdé oppimisen ja ymmartdmisen haasteena (Seppald 2017, 89).
Psykologiskasvatuksellisen ndkokulman tukikeinoissa keskitytddan van-
hemmuuden tukemiseen, henkilokohtaisiin oppimistavoitteisiin, erityisopetuk-
seen, pddtoksenteon tukimuotoihin, kasvatukseen ja erilaisiin apukeinoihin
(Schalock ym. 2018). Ndiden tukitoimien intensiivisyyden, laaja-alaisuuden ja
pysyvyyden kautta voidaan arvioida yksilon kehitysvammaisuutta (Seppald
2017, 46). Perusopetuksen opetussuunnitelman perusteiden (2014, 61) mukaan
opetuksen ja tuen jdrjestimisen ldhtokohtana tulisi olla jokaisen oppilaan vah-
vuudet sekd oppimisen ja kehityksen tarpeet. Ndihin pyritddn vastaamaan oppi-
misen ja koulunkdynnin tuella, jotka ovat yhteisollisid ja oppimisympéristoon
liittyvid ratkaisuja. (POPS 2014, 61.) Tuen perusteena ei siis pitdisi olla diagnoosi.
Kuitenkin pidennetyn oppivelvollisuuden piiriin mééritellddan kuuluvan vaike-
asti vammaiset lapset ja toiminta-alueittain jdrjestettdvan opetuksen piiriin vai-
keimmin kehitysvammaiset lapset (POPS 2014, 70-71). Vaikka opetuksen jdrjes-
taminen tulisi perustua vain tuen tarpeen arvioinnille, perusopetuksen opetus-
suunnitelma sisdltda viitteitd tyypillisesti lddketieteellisessd nakokulmassa kay-

tettyihin késitteisiin.

2.1.3 Sosiaalinen nikoékulma

Diagnoosit, joita kehitysvammaisuuden maédrittelyssd on perinteisesti kaytetty,
ovat ladketieteellistd kieltd ja liittyvét yleensd sairauksiin (Seppala 2017, 47). Tal-

lainen ylimedikaalinen ja individualistinen ndkokulma voidaan ndhdd syyna
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vammaisten henkildiden kohtaamiin yhteiskunnallisiin vaikeuksiin (Shake-
speare 2013). Yleiset késitykset vammaisuudesta ja vammaisista henkiloistd ovat
kuitenkin historiallisesti, kulttuurisesti, sosiaalisesti, poliittisesti ja taloudellisesti
vaihtelevia (Rembis 2010; Leimio 2012; Shakespeare 2013). Yhteiskunnan suhtau-
tuminen vammaisuuteen kertoo sen arvomaailmasta ja -jdrjestyksestd (Leimio
2012). Vammaisuuden voidaan siis ajatella madrittyvan sosiaalisesti (Seppald
2017, 47). Téllainen ndkokulma, jossa vammaisuus ajatellaan sosiaalisesti tuotet-
tuna, eikd yksilon ongelmana, on oleellinen osa vammaisten henkiltiden yhteis-
kunnallisen aseman parantamista. Sosiaalinen malli tukee vammaisten henkilsi-
den henkilokohtaista kokemusta vammastaan, sillé se sisdltdd myos psykoemo-
tionaalisen ulottuvuuden. (Reeve 2002.) Mahlaméen (2012) k&sitys omasta vam-
maisuudestaan mukailee sosiaalista mallia. Hanen kokemuksensa mukaan yh-
teiskunta vammauttaa yksiloitd, jos se ei pysty vastaamaan heidédn tarpeisiinsa.
(Mahlamaki 2012.)

Vammaisuuden sosiaalinen malli on saanut alkunsa kansainvélisistd vam-
maisten poliittisista oikeuksista ja vammaisinstituutioiden purkamisesta. Sosiaa-
linen malli vaatii yhteiskunnan esteiden, syrjivien lakien ja muiden sosiaalisen
sorron muotojen poistamista. (Shakespeare 2013.) Yhteiskunnallinen vammais-
tutkimus hyodyntda tatd mallia sekd pyrkii paljastamaan yhteiskunnan valtara-
kennelmien taustaoletuksia ja antamaan itsearvostusta sorretuille ihmisryhmille,
kun tarkastelun kohteena onkin yhteiskunta eika yksilo. Yksilokeskeinen vam-
maiskaésitys voidaankin katsoa eettisesti ja poliittisesti kyseenalaiseksi, silld yksi-
16llisiin rajoitteisiin keskittyminen aiheuttaa vammaisille henkil6ille huonoa it-
setuntoa ja -luottamusta, jotka ovat suuria esteitd yhteiskunnalliselle osallistu-
miselle. (Vehmas 2009; Shakespeare 2013.)

Shakespeare (2013) tuo esille sosiaalisen mallin riittiméattomyyden selitta-
mé&dn yksinddn vammaisuuden kompleksista ilmittd. Vehmaksen (2009) mu-
kaan on olemassa fyysinen todellisuus, jota kukaan ei vakavissaan tdysin kielld,
vaikka jotkut vammaistukijat puhuvatkin tdhan tyyliin. Adripaét, joissa huomi-
oidaan pelkdstdan vammaisuuden lddketieteellinen tai vammaisuuden sosiaali-

nen ulottuvuus, ovat usein riittdméattomia tai jopa haitallisia. Kun huomioidaan
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sekd vamman fyysinen syntyperd ettd vammaisuuden relationaalinen luonne,
voidaan 16ytdd keinoja poistaa tai vahentdd seké yksilollisid ettd sosiaalisia teki-

jOitd, jotka aiheuttavat vammaisille henkiloille haasteita. (Vehmas 2009.)

21.4 Oikeudellinen nikokulma

Kehitysvammaisuuden oikeudelliseen ndkokulmaan siséltyy jokaiselle yksilolle
kuuluvat ihmisoikeudet seka lailliset oikeudet (Schalock ym. 2018). Vammaisia
ja kehitysvammaisia henkilsitd koskee muiden ihmisten tavoin samat lait ja oi-
keudet, mutta heiddn oikeuksiensa turvaamiseksi on olemassa my®os erillisid so-
pimuksia ja lakeja. Yksi laajimmin hyvidksytyistd ihmisoikeussopimuksista ja
kansainvalisesti suurin vammaisten henkiléiden ihmisoikeuksien edistdmiseen
sitova sopimus on YK:n yleissopimus vammaisten henkiltiden oikeuksista.
Suomi on allekirjoittanut sopimuksen vuonna 2007 ja ratifioinut sen vuonna
2015. (YK:n yleissopimus vammaisten henkil6iden oikeuksista ja sopimuksen va-
linnainen poytikirja 2015, 1-3.)

Vammaisten henkiltiden oikeuksien edistdmisessd tarkeintd on laaja-alai-
nen, vammaisuuden perusteella tapahtuvan syrjinnan kielto ja yhdenvertaisen
kohtelun takuu (YK:n yleissopimus vammaisten henkiléiden oikeuksista ja sopi-
muksen valinnainen poytékirja 2015, 1-3). YK:n yleissopimus maéérittelee 1. ar-
tiklassa vammaisiksi henkil6iksi ne, “joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiilli-
nen, henkinen, dlyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa
erilaisten esteiden kanssa voi estdd heidédn tdysimadrdisen ja tehokkaan osallistu-
misensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa”. Vammaiset henkilot
ovat oikeuksien haltijoita, jotka voivat vaatia itselleen oikeuksia sekd tehda hei-
dén eldaméadnsa koskevia padtoksid vapaasti. Heiddt ndhddan yhteiskunnan aktii-
visina jdsenind. Osallistuminen, osallisuus ja tasa-arvo korostuvat ihmisoikeus-
perusteisessa ldhestymistavassa ja ne ovat YK:n yleissopimuksen yleisid periaat-
teita. (YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen va-
linnainen poytikirja 2015, 5-6.)

Suomessa on olemassa vammaispalvelulaki, joka koskee henkild, jolla on

vaikeuksia suoriutua eldmaén eri toiminnoista sairauden tai vamman vuoksi (Laki
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vammaisuuden perusteella jdrjestettdvistd palveluista ja tukitoimista 380/1987,
28). Tamaén liséksi on olemassa kehitysvammaisten henkildiden erityishuollosta
sddtdva laki, joka turvaa vield ne oikeudet, joita ei muut lait takaa. Kyseinen laki
madrittelee huollon piiriin kuuluvan henkilon, “jonka kehitys tai henkinen toi-
minta on estynyt tai hdiriintynyt synnynndisen tai kehitysidssd saadun sairauden
tai vamman vuoksi”. Erityishuollon tavoitteena on taata huollon piirissd olevan
"henkilon suoriutumista pdivittdisistd toiminnoista, hdnen omintakeista toi-
meentuloaan ja sopeutumistaan yhteiskuntaan sekd turvata hdnen tarvitsemansa
hoito ja muu huolenpito”. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 381/2016,
18.) Tamad laki sddtdd kehitysvammaisten eldimdn kannalta tédrkeitd palveluita
sekd niiden jdrjestamistd, minkd vuoksi lain maaritelméa kehitysvammaisuudessa
on maassamme tarked.

Suomeen on suunnitteilla uusi vammaispalvelulaki, jonka tulisi astua voi-
maan 1.1.2021. Tama laki yhdistdisi vanhan kehitysvammalain ja vammaispalve-
lulain yhdeksi vammaisten henkiltiden erityispalveluita koskevaksi laiksi. Uu-
den lain tavoitteena on taata palvelut vammaisille henkil6ille heiddn yksilollisten
tarpeidensa mukaan, jolloin lddketieteellinen diagnoosi ei olisi peruste palvelui-
den saannille. Tarkoituksena on my0s vahvistaa palveluiden piiriin kuuluvien
henkildiden itsem&ddrddamisoikeutta ja osallisuutta sekd toteuttaa YK:n vammais-
sopimuksen periaatteita. Hallitus antoi asiasta esityksen eduskunnalle 27.9.2018.
(Sosiaali- ja terveysministerio 2018.) Lakimuutos liittyi kuitenkin sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden jdrjestimistda koskevaan uudistukseen, joka kaatui keviilla
2019. Talld hetkelld on epéselvdd, mitd tdma tarkoittaa uuden vammaispalvelu-

lain osalta.
2.2 Vammaisten henkildiden yhteiskunnallinen asema lipi
historian

Suomessa kehitysvammaisten henkildiden laitossijoitukset alkoivat 1900-luvun

alkupuolella. Tuolloin vammaisuus ndhtiin jumalan rangaistuksena ja vammai-
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set henkilot vdhemmaén inhimillisind olentoina, milld perusteltiin laitoksiin sul-
kemista. Toisen maailmansodan jidlkeen perustettiin kehitysvammaisten erityis-
huoltopiirit ja rakennettiin kehitysvammalaitoksia, joista tuli keskeinen asumis-
muoto. Tuolloin vammaiskésitys perustui erilaisten ihmisten kasvattamiseen.
Vuoden 1977 lakiuudistus korosti kehitysvammaisten henkiléiden sopeutumista
yhteiskuntaan. Laitokset sdilyivat kuitenkin edelleen padsdantoisend asuinpaik-
kana, vaikka my6s avopalveluita oli tarjolla. (Teittinen 2012.)

Vuonna 1969 Nirje méadritteli normalisaation késitteen, joka on ollut poh-
jana kehitysvammaisten henkiloiden tukipalveluiden kehittdmisessa erityisesti
skandinaavisissa maissa. Normalisaatio tarkoittaa, ettd jokapdivdiseen arkeen
luodaan sellaiset olosuhteet, jotka ovat mahdollisimman ldhelld “normaaleja”, eli
valtavdeston olosuhteita. Kehitysvammaisille henkiléille tulisi normalisaation
mukaan tarjota samat mahdollisuudet koulutukseen, kehitykseen, tyoskentelyyn
sekd taloudellisiin oikeuksiin kuin muillekin. Lisédksi kehitysvammaisten henki-
16iden omia toiveita ja valintoja tulisi kunnioittaa ja ndma tulisi ottaa huomioon
olosuhteita luodessa. (Nirje 1994.)

Normalisaation mukaan instituutiot vammauttavat niissd asuvia henkil6ita
niiden holhousperiaatteella, huonoilla elinoloilla sekd segregaatiolla. Tama ai-
heutti Pohjoismaissa kehitysvammalaitosten purun. (Tessebron ym. 2012.) Nor-
malisaatio tdhtdd kehitysvammaisten henkildiden itsendistymiseen ja sosiaali-
seen integraatioon sekd pyrkii muuttamaan valtavdeston suhtautumista kehitys-
vammaisiin henkildihin lisdédmalld ymmarrystd ihmisten erilaisuudesta. (Nirje
1994.) 1990-luvulla Pohjoismaat alkoivat uudelleen hyddyntdmaan normalisaa-
tion periaatteita. Tuolloin maat kehittivat erilaisia kehitysvammaisille suunnat-
tuja palveluita sekd lakeja turvaamaan palveluiden saantia. (T@ssebro ym. 2012.)

2000-luvulla kehitysvammaisten henkildiden asumispalveluissa on ollut
Suomessa monenlaisia kehityskulkuja. Toisaalta asumispalveluiden tuottami-
sessa on keskitytty taloudellisuus- sekd tehokkuusndkdkulmiin ja asumisen ke-
hittdminen vammaisille henkiléille oikeutettuun yksil6lliseen suuntaan on ollut
taka-alalla. Toisaalta my®s innovatiivisia ja yksilollisid asumisratkaisuja seka eri-

laisia tuen muotoja on kehitetty. (Niemeld & Brandt 2008, 26-27.)
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2.3 Palvelut maarittaimissi elamii

Lain kehitysvammaisten erityishuollosta (1369/1996, 18) tarkoituksena on edis-
tad pdivittdisistd toiminnoista suoriutumista, omintakeista toimeentuloa ja so-
peutumista yhteiskuntaan sekd turvata tarvittava hoito ja huolenpito. Erityis-
huoltoon kuuluvia palvelualueita ovat tutkimus, terveydenhuolto, ohjaus ja kun-
toutus, tyotoiminnan, asumisen ja henkilokohtaisten apukeinojen jarjestaminen,
yksilollinen hoito ja huolenpito, ldheisten ohjaus ja neuvonta, tiedottaminen pal-
veluista sekd kehityshdiriciden ehkdisy (Laki kehitysvammaisten erityishuol-
losta 519/1977, 2§). Vuonna 1992 kunnista tuli palveluiden tarjoajia Suomessa ja
ne saivat vapauden jdrjestdd sosiaali- ja terveydenhuoltoa haluamallaan tavalla
(Tessebro ym. 2012). Vaikka palveluiden tarjontaa madrittavat lait ovat valtakun-
nallisia, kunnat tulkitsevat lakeja omista ldhtokohdistaan (Toikkanen 2010). Tal-
lainen autonomia johtaa usein kunnallisiin eroihin palveluissa, mika lisdd palve-
luiden eriarvoisuutta, jolloin asiakkaiden yhtéldiset oikeudet palvelun saantiin
vaarantuvat (Tessebro ym. 2012).

Kehitysvammaisten henkildiden elamé&nlaatuun vaikuttaa heiddn elaméansa
kannalta tarkeiden palveluiden laadukkuus (Nota, Ferrari & Soresi 2007a). Eriks-
sonin (2008, 121) tutkimuksessa sosiaali- ja terveyspalveluiden merkitys vam-
maisten henkil6iden elinoloihin oli suuri. Toikkasen (2010) mukaan palveluiden
tarjoama tuki takaa perustavanlaatuiset oikeudet kehitysvammaisille henkiloille,
silld ilman erilaisia tukipalveluita he eivét valttamatta pysty esimerkiksi kaytta-
maddn ddnioikeuttaan, kokoontumis-, yhdistymis- tai liikkkumisvapauttaan. Ne vi-
ranomaiset, jotka paittidvit ndiden palveluiden tarjonnasta, paattavit siis myos
kehitysvammaisten henkil6iden ihmisoikeuksien toteutumisesta. (Toikkanen
2010.)

Vammaisilla henkil6illd on paljon yksilollisid eroja siind, millaiset mahdol-
lisuudet heilld on tyollistymiseen, perheen perustamiseen tai toimeentuloon,
jolla he pystyvait eldttdimadn itsensd (Eriksson 2008, 11). Esimerkiksi vain murto-
osa kehitysvammaisista henkiloistd (n. 400-500) on palkkatyossd, eli tuetussa

tyossd (Vesala, Klem & Ahlstén 2015, 25), Suomen noin 25 000 tyoikdisestd kehi-
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tysvammaisesta henkilostd (Vesala ym. 2015, 7). Tuettu tyo on koettu erittdin tyy-
dyttavand tyomuotona (Erikssonin 2008, 55), ja palkallinen tydnteko on osalli-
suuden ja taloudellisen itsendisyyden perusta (Vesala ym. 2015, 9).

Suomessa avotyotoiminnassa on arviolta reilu 2 000 (Vesala ym. 2015, 25) ja
tyotoiminnassa erilaisissa tyokeskuksissa runsas 6 000 kehitysvammaista henki-
164 (Vesala ym. 2015, 5). Tyotoiminnasta ja avotytoiminnasta saatava tydosuus-
raha on verottomana 0-12 euroa pdivassd (Vesala ym. 2015, 30). Taman lisdksi
tuloon yhdistetdan Kelan myontama tyokyvyttomyyseldke (Vesala ym. 2015, 14).
Useat kehitysvammaiset henkilot ovat tyoskennelleet avotyopaikallaan vahin-
tddan yli vuoden, jotkut jopa kymmenen vuotta (Vesala ym. 2015, 40). Tama voi
viitata siihen, ettd avotydtoiminnasta on tullut osalle pysyva ratkaisu, vaikka sen
tulisi olla pelkka siirtymévaihe palkkatyohon (Vesala ym. 2015, 54).

Kehitysvammaisten henkiltiden tyollistymiseen vaikuttaa esimerkiksi am-
matillinen koulutus (Vesala ym. 2015, 27). Monet koulutetuista tyoskentelevit ai-
nakin melkein koulutustaan vastaavissa tyopaikoissa, tosin suuressa osassa he
ovat avustavissa tehtdvissd (Vesala ym. 2015, 35). Eriksson (2008, 68) madrittelee
vammaisten henkiltiden tydelaman ongelmiksi tyonhaun ja tyollistymisen on-
gelmat, epdtasa-arvoisen kohtelun tyopaikoilla ja tydyhteisoissd, palkkauksen
ongelmat sekd patkatydsuhteisiin liittyvan tyosuhdepolitiikan. YK:n yleissopi-
muksen vammaisten henkildiden oikeuksista 27. artiklan (2015, 56-57) mukaan
vammaisilla henkil6illd tulee olla mahdollisuus ansaita elantonsa valitsemallaan
tyolld sekd tyoskennelld ymparistdssd, joka on avoin ja osallistava.

Vuoden 2010 lopussa Suomessa 1 790 kehitysvammaista henkil6d asui lai-
toksissa. Omaisten luona asui noin 15 000, joista puolet olivat aikuisia. Eriastei-
sesti tuettuja asumispalveluita hyodynsi noin 9 000 kehitysvammaista henkila.
(Sosiaali- ja terveysministerié 2012, 9-10.) Erikssonin (2008, 99) tutkimuksessa
vammaiset henkil6t olivat tyytyvédisid asumispalveluihinsa ja puhuivat niista
myonteiseen sdvyyn. Vuonna 2010 annetun periaatepddtoksen tavoitteena on
lakkauttaa vuoden 2020 jdlkeen kehitysvammalaitokset (Sosiaali- ja terveysmi-

nisterio 2012, 9-10). Paatoksen perusteella syntyi Kehas-ohjelma, jonka tavoit-
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teena on mahdollistaa laitoksista ja lapsuudenkodista muuttaville kehitysvam-
maisille henkildille yksilollinen, esteeton ja toimiva asunto sekd riittavéaa ja tar-
peenmukaista palvelua ja tukea (Sosiaali -ja terveysministeric 2016, 13). YK:n
yleissopimuksen 19. artiklan mukaan vammaisilla henkil6illd tulee olla mahdol-
lisuus valita asuinpaikkansa seké se, kenen kanssa he haluavat asua, eika heita
voi velvoittaa kdyttdamaan tiettyd asumisjarjestelyd (YK:n yleissopimus vammais-

ten henkildiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen poytakirja 2015, 42).

24 Vammaisuuden kokeminen

Kokemus vammaisuudesta on aina yksilollinen ja sithen vaikuttaa henkilon per-
soonallisuus, identiteetti, vammat sekd ymparistd. Vammaisuudesta muodostu-
neella identiteetilld on sekd hetkellisid ettd pysyvid ulottuvuuksia. Vammaisten
henkildiden, niin kuin kaikkiin muihinkin marginaaliryhmiin kuuluvien henki-
loiden, kdytoksestd voidaan havaita niin sanottua emotionaalista vammautu-
mista, johon liittyy sisdistetty sorto. Siind marginaaliryhmiin kuuluvat yksilot si-
sdistavét valtavdeston kasitykset, ennakkoluulot ja stereotypiat heistd ja hyvéak-
syvédt nama tosiksi. (Reeve 2002.)

Lisdksi hyvinvointivaltio vaatii palveluiden saannin edellytyksend henki-
16n madrittamaan oman vammansa ja tuen tarpeensa. Jos henkil6 ei tunne itsedan
vammaiseksi, mutta joutuu madrittelemddn itsensd kuitenkin sellaiseksi, voi ha-
nelle muodostua ristiriitainen identiteetti, joka saattaa aiheuttaa ongelmia hyvin-
voinnissa. Liséksi tdllainen identiteetti voi olla pysyv4, silld positiivisia roolimal-
leja vammaisille henkilille on yhteiskunnassa vahén tarjolla. (Reeve 2002.)

Erikssonin (2008, 175-176) mukaan vammaiset henkil6t kohtaavat sosiaali-
sissa ympdristoissd kielteisid asenteita, syrjintdd ja kaltoinkohtelua. Sosiaalinen
ulossulkeminen ja vammasta johtuva erilaisuus valtavdestoon verrattuna voivat
johtaa leimautumiseen, eli stigmaan. Stigman vaikutukset vammaisen henkilon
elamddn voivat olla vakavia, silld vaikutukset voivat estdd tydelamédan pyrki-
mistd, viedd toimintatarmon, ymmarryksen omista kyvyistd ja rohkeuden osal-

listumisesta. (Eriksson 2008, 175-176.)
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Vammaisten henkiltiden védhdinen osallistuminen heikentdd heiddan mah-
dollisuuksiaan omaksua erilaisia rooleja ja oppia toimimaan niissd. Jos vammai-
selle henkilolle muodostuu tédllainen yksipuolinen rooli, joka keskittyy vain hen-
kilon poikkeavuuteen, se rajoittaa vammaisen henkilon oppimiskokemuksia ja
voi olla itsessddn vammauttavaa. Tédtd voidaan vélttda mahdollistamalla henki-
16n erilaisten roolien oppimista ja vahvistamalla hanen psyykkisid ja sosiaalisia
taitojaan. (Seppald 2017, 41.) Sosiaalisten roolien muodostuminen on yhteydessa
vammaisen henkilon ldhipiirin vuorovaikutussuhteisiin (Seppald 2017, 41), silla
sosiaaliset identiteetit rakentuvat niissd konteksteissa, jotka ovat yksilolle keskei-
sid ja tarkeitd. Ndissd konteksteissa esiintyvissd sosiaalisissa suhteissa on tarkeda
tunne sosiaalisesta kyvykkyydestd, kompetenssista, itsendisyydestd ja vastavuo-
roisesta arvostuksesta. (Eriksson 2008, 87-88.) Vammaisten henkiltiden ldhipii-
rilld, mutta my6s koko yhteiskunnalla, on tdrked rooli vammaisten henkildiden
positiivisen identiteetin tukemisessa ja ndin emotionaalisen vammautumisen ja

muiden negatiivisten seurausten torjumisessa.
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3 ITSEMAARAAMINEN — JOKAISEN OIKEUS

Téssd luvussa mddrittelemme ensin, mitd itseméadrddminen tarkoittaa, jonka jal-
keen késittelemme itseméddradmisen merkitystd yksilon ja hdnen eldimédnsa kan-
nalta. Tamén jalkeen pohdimme, miten kehitysvammaisten henkilviden itsemda-
rddminen toteutuu, ja esittelemme erddn itsemddradmistd mahdollistavan tuki-

muodon, tuetun paatoksenteon.

3.1 Itsemairiimisen maaritelma

Wehmeyerin (1992) mukaan itsemddraaminen (self-determination) viittaa asentei-
siin ja kykyihin, joita ihminen tarvitsee toimiakseen p&attdjand (causal agent)
omassa eldmaéssddn ja tehddkseen valintoja, jotka koskevat hdanen omaa toimin-
taansa, ilman ulkopuolisia vaikuttajia. [tsem&ddrdamiseen kuuluu autonomia (au-
tonomy), itsensd toteuttaminen (self-actualization), itsesddtely (self-regulation)
(Wehmeyer 1992) ja voimaantuminen (empowerment). Itsemddraavalla henkilolla
on namd kaikki neljd ulottuvuutta hallussaan. (Wehmeyer 1995, 17.)
Itsem&ddrddaminen tarkoittaa kontrollia omista valinnoista. Se mééritellddan
yksilon autonomiseksi toiminnoksi, johon vaikuttaa kyseisen henkilén omat us-
komukset, mielenkiinnonkohteet, kyvyt ja arvot. (Wehmeyer & Metzler 1995.) It-
semddrddva toiminta on tavoitteeseen tdhtddvaa ja tarkoituksenmukaista (Weh-
meyer 1996; Shogren, Wehmeyer, Palmer & Forber-Pratt 2015). Se voi olla esi-
merkiksi valintojen ja pddtosten tekoa, ongelmanratkaisua, tavoitteiden asetta-
mista ja niiden saavuttamista, itsensd tarkkailua, arviointia seka itsensa vahvis-
tamista. Lisdksi se voi tarkoittaa sisdistd kontrollia, positiivista kdsitystd omasta
pystyvyydestd ja tekojen lopputuloksista sekd itsetietoisuutta. (Wehmeyer 1996.)
Itsemddrddvan toiminnan voi liittdd myos aikuisuuteen yhdistettyihin rooleihin
ja niihin liittyviin toimintoihin (Wehmeyer & Metzler 1995). Shogrenin ja Brous-
sardin (2011) tutkimuksessa selvitettiin kehitysvammaisten henkildiden késityk-

sid itsemddrddmisestd. Kehitysvammaisten henkiloiden késitykset voitiin jakaa
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kolmeen teemaan: valintojen tekemiseen ja kontrolliin omasta eldmastd, tavoit-
teiden asettamiseen ja niitd kohti tydskentelemiseen sekd asioiden ajamiseen.
(Shogren & Broussard 2011.)

Itsem&ddrdamisen toteutumiseen liittyy tutkimusten mukaan sosiaaliset tai-
dot, elaménlaatu ja dlykkyys (Nota, Ferrari, Soresi & Wehmeyer 2007b). Mum-
bard6-Adamin ym. (2017a) mukaan henkilon toimijuus on yhteydesséd itsemaé-
radmiseen ja niiden viliseen suhteeseen vaikuttavat vahvasti yksilolliset tekijit,
kuten sukupuoli, vamman taso ja etnisyys. Toimijuus on vastavuoroisessa vuo-
rovaikutussuhteessa sen ympdriston kanssa, jossa ihmiset asuvat ja kehittyvit, ja
tassd yksilon ja ympdriston vuorovaikutuksessa ihmisistd tulee toimijoita heidan

omassa eldmdssdan (Shogren, Wehmeyer, Palmer & Forber-Pratt 2015).

3.2 Itsemddridmisen merkitys

Kansainvéliset sopimukset sekd valtakunnalliset lait tunnustavat ja korostavat
itsemddrdamisen olevan jokaisen ihmisen oikeus. YK:n yleissopimuksessa vam-
maisten ihmisten oikeuksista yleisend periaatteena on yksilollinen itsemaaraa-
misoikeus, joka sisdltdd valinnanvapauden (YK:n yleissopimus vammaisten hen-
kiloiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen poytakirja 2015, 19-20). Kehitys-
vammaisten erityishuoltoa koskeva laki (381/2016, 42§) médrittad itsemadrada-
misoikeuden jokaisen synnynndisend ihmisarvona ja sen kunnioittamisena. Li-
saksi itsemddraamisoikeuteen kuuluu yksilon omat toiveet, mielipiteet, edut ja
tarpeet. Lain mukaan kaikille henkiloille on taattava mahdollisuus osallisuuteen
ja vaikuttamiseen heitd koskevassa padatoksenteossa. Lisdksi henkildiden hyvin-
vointia, terveyttd ja turvallisuutta tulee ylldpitdd ja edistdd. (Laki kehitysvam-
maisten erityishuollosta 381/2016, 428§.)

Itseméddraamisoikeuden toteutuminen on siis edellytys ihmisoikeuksien
taysiméddrdiselld toteutumiselle (Sivula 2010). Itseméddrdaaminen lisdd yksilon hy-
vinvointia ja terveyttd sekd vahvistaa kontrollia hdanen omasta elamaéstadan (Tide-

man & Svensson 2015). Itsemddrddminen lisdd onnellisuutta ja arjen kokemista
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mielekkddnd (Eriksson 2008, 176). Itsemé&ddrdadamisoikeuden eri ulottuvuudet, au-
tonominen toiminta, itsesddtely, psyykkinen voimaantuminen ja itseymmarrys
(self-realization vrt. Wehmeyerin (1992) mddrittelemad itsensd toteuttaminen), en-
nustavat korkeampaa eldmdnlaatua (Lachapelle ym. 2005; ks. myds Wehmeyer
& Schwartz 1998). Tamaén lisdksi itsemddrdaminen vaikuttaa kehitysvammaisten
henkiltiden koulutukseen, tycllistymiseen sekéd sosiaaliseen osallisuuteen (Weh-
meyer & Schwartz 1998; Nota ym. 2007b). Ndin ollen itsemddrddamiselld on suuri
merkitys moneen eldmaén eri osa-alueeseen, minkd vuoksi sen mahdollistaminen
ja tukeminen on ehdottoman tarke&d kehitysvammaisten henkildiden eldmien eri
ympdristoissd. Itsemddrdaamisen edistamisessa on kyse ihmisten kohtelusta kun-
nioittavasti ja arvostavasti (Wehmeyer 1996).

Wehmeyer (1992) on liittdnyt Seligmanin (1975) mééarittelemdn opitun avut-
tomuuden itsemddrddamisoikeuden puuttumisen tulokseksi (Wehmeyer 1992).
Avuttomuus on psykologinen tila, joka voi syntyd tuloksena useiden tapahtu-
mien ollessa kontrolloimattomia (Seligman 1975, 9). Kun yksilo kohtaa tilanteita,
joissa hdnen reagoinnillaan ei ole merkitystad lopputulokselle, hian oppii, ettei ha-
nen reaktioillaan ole merkitystd. Opittu avuttomuus tarkoittaa kayttdytymisen
tasolla sitd, ettd henkilo ei tee mitddn kontrolloidakseen lopputulosta, kognitiivi-
sella tasolla uskoa reagoimisen tehottomuuteen ja emotionaalisella tasolla, jos tu-
los on traumaattinen, ahdistusta ja mahdollista masennusta. (Seligman 1975, 46-
47.) Aikuisten kehitysvammaisten henkilsiden opitun avuttomuuden taso on yh-
teydessd heiddn kykyynsa vastata tarkoituksenmukaisella tavalla paatoksente-
kotilanteissa. Ne henkil6t, joilla opittu avuttomuus on vahvinta, eivét pohdi yhta
paljon omien valintojensa seurauksia, eivétka etsi padtoksentekoon tarvittavaa
informaatiota. Tdma voi johtua siitd, etteivat he usko pystyvansa kontrolloimaan
pddtoksenteon lopputulosta, jolloin he eividt myoskddn ole motivoituneita etsi-
méadn rationaalisia perusteita pddtokselleen. Ongelma on itsestddn paheneva
kierre, silld kun yksilostd todetaan, ettei hdn ole kykeneva paatoksentekoon, ha-
nelle ei myoské&dn tarjota mahdollisuuksia harjoitella padtoksentekoa, jolloin han

oppii avuttomaksi eikd hdnen taitonsa kehity. (Jenkinson 1999.)
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3.3 Kehitysvammaisten henkiloiden itsemddrdidamisen toteutu-
minen

Valtavédestolle itseméddrdamisen toteutuminen on tdysin arkipdivdistd ja spontaa-
nia (Tideman & Svensson 2015). Kuitenkaan monella kehitysvammaisella henki-
16114 ei ole mahdollisuuksia padtoksentekoon tai kokemusta siitd, eika heilld ole
samanlaista kontrollia omasta eldmastdan kuin muilla (Wehmeyer & Metzler
1995). Vammaiset henkil6t kohtaavat eldméssddn esteitd, jotka rajoittavat heidan
taysipainoista elamddnsa sekd aiheuttavat syrjaytymisen riskid. Namad esteet liit-
tyvédt usein itsemddrdamisen toteutumisen puutteisiin (Eriksson 2008, 11-12.),
jotka ilmenevét yleensd sosiaalisissa suhteissa, esimerkiksi perheen perustami-
sessa sekd tydeldmddn osallistumisessa (Eriksson 2008, 177-178).

Shogrenin ja Broussardin (2011) tutkimuksessa kehitysvammaiset henkiltt
kuvasivat monia tapoja ja tilanteita, jolloin he olivat méadrddvassd asemassa
omassa eldmassddn. Tavat ja tilanteet vaihtelivat pienistd arjen valinnoista eld-
mdn suuriin valintoihin. Kehitysvammaiset henkil6t eivit pitdneet pelkéstdan
yksinkertaisten valintojen tekemistd riittdvdnd itsem&ddrddamisen toteutumisena,
vaikka ndma valinnat olivatkin tarkeitd. Heiddn tulevaisuutensa haaveet liittyi-
vt eldaman suurien valintojen, esimerkiksi asumisen ja tyon, tekemiseen. He us-
koivat valitsemansa ympériston mahdollistavan jokapdivédisten pienten valinto-
jen tekemisen heiddn omien mieltymystensd mukaisesti. (Shogren & Broussard
2011.) Kehitysvammaiset henkil6t saavat usein tehdd arjen pienid paatoksid, ku-
ten vaatteiden valinnan, mutta eivét suurempia paatoksid, kuten kenen kanssa
asua (Wehmeyer & Metzler 1995). Arkieldman itsemddrdaminen on riippuvaista
yksilon sosiaalisista suhteista ja niihin sisdltyvistd valtasuhteista, joissa oikeuksia
toteutetaan (Eriksson 2008, 143). Vaikka arjen pienet valinnat ovat tarkeitd ja niita
tulisi mahdollistaa, my6s suurempien valintojen tekemista tulisi harjoitella, jotta
henkil6 voisi todella olla itsemddraava.

Kehitysvammaiset henkil6t ovat koko eldménsé riippuvaisia eri tahoista,
kuten koulutuksen ja kuntoutuksen jdrjestdjistd. Vaikka ndiden tahojen tarkoi-
tuksena on vastata kehitysvammaisten henkildiden tarpeisiin, riippuvuussuh-

teen takia monet kehitysvammaiset henkil6t eivét pysty saavuttamaan heidan
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tayttd potentiaaliaan itsendisyydessd, tuotteliaisuudessa, inkluusiossa ja omava-
raisuudessa. (Wehmeyer 1995, 12.) Riippuvuussuhde eri tahoista ja muista ihmi-
sistd on pdivittdisen avuntarpeen vuoksi suuri, mikd saattaa vihentdd vammais-
ten henkildiden tunnetta omasta itsemddraamisestddn ja toimijuudestaan (Eriks-
son 2008, 87). Riippuvuussuhteen takia vammaisten henkildiden itseméaaraamis-
oikeus on siis tdysin sidoksissa palvelurakenteisiin (Eriksson 2008, 143). Palve-
luiden suunnittelussa vammaisen henkilon itsemddrddamisoikeus ei usein to-
teudu, silld eri ammattilaiset sekd huoltajat osallistuvat suuressa maarin paatok-
sentekoon. Téatd perustellaan usein esimerkiksi vaikeammin vammaisen henki-
16n haasteena maééritelld omia palvelun tarpeitaan. (Eriksson 2008, 132.)
Kehitysvamman taso vaikuttaa itsemddrddmisoikeuden toteutumiseen.
Tutkimusten mukaan vaikeasti kehitysvammaisilla henkil6illd itsem&ddrdadaminen
toteutuu heikoiten (Wehmeyer & Metzler 1995; Nota ym. 2007b). Tamén lisdksi
kaikista vaikeimmin kehitysvammaisilla henkil6illd on eniten haasteita sosiaali-
sissa taidoissa ja heiddn eldmé&nlaatunsa on usein heikompaa (Nota ym. 2007b).
Vaikka vamman tasolla on todettu olevan yhteys itsemddrddamisen toteutumi-
seen, se ei kuitenkaan ole ainoa itsemaaradamiseen vaikuttava tekija.
Ymparistolld, esimerkiksi asuinpaikalla, sekd erityisesti lahimmadisten tu-
ella on suuri merkitys itsemddrdadamisen toteutumiseen (Nota ym. 2007b). Ympa-
ristot, jotka ovat liian rajoittavia, eivat tarjoa mahdollisuuksia merkityksellisten
valintojen tekemiseen, eikd niihin vaadittavien taitojen harjoitteluun (Wehmeyer
& Metzler 1995). Wehmeyerin ja Boldingin (1999) tutkimuksessa kehitysvammai-
set henkil6t, jotka asuivat tai tyoskentelivat inklusiivisesti omassa ldhiyhteisos-
sddn, olivat itsemddradavampid ja autonomisempia, heilld oli enemmaén valinnan-
mahdollisuuksia seké he olivat tyytyvdisempid kuin samalla ikd- ja dlykkyysta-
solla olevat henkil6t, jotka olivat segregoivemmissa ympaéristoissd. On kuitenkin
todennakoistd, ettd henkil6t, jotka olivat alun perinkin itsemddradavampid, olivat
pddsseet tyoskentelemddn tai asumaan inklusiivisempiin ratkaisuihin. (Weh-
meyer & Bolding 1999.) Erilaisten ymparistollisten ja yksilollisten itsemédaraami-

seen vaikuttavien tekijoiden mddritteleminen on tarkedd, jotta voidaan kehittaa
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erilaisia tuen muotoja edistamé&dn kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraa-
misen toteutumista (Nota ym. 2007b).

Itsem&ddrddaminen on taito, jonka voi oppia (Karvonen, Test, Wood, Browder
& Algozzine 2004), ja lapsia ja nuoria tulisikin jo varhain opettaa paatoksente-
koon (Sivula 2010). Vammaiset henkiltt eivit ole tdssd asiassa poikkeus, vaan he
tarvitsevat yhtd lailla mahdollisuuksia oppia ja kdyttdd nditd taitoja. Inkluusiolla
ja vammaisten henkildiden itsendisyyden tukemisella voidaan edistdd itseméa-
rddmisen toteutumista. (Wehmeyer 1996.) Esimerkiksi sosiaalisten taitojen tuke-
minen on yksi merkittdva tapa edistdd itseméddradamistd (Nota ym. 2007b).

Shogrenin ym. (2007) tutkimuksessa oppilaille tarjotut valinnan mahdolli-
suudet eivdt yksinddn vaikuttaneet itsemddrddmisen toteutumiseen. Oppilaat
olisivat tarvinneet tukea ymmartddkseen, mitkd heiddn realistiset, yksilolliset
mahdollisuutensa itsemddrdaamisen toteutumisessa ovat. Yksilon tulee tuntea
omat vahvuutensa ja tuen tarpeensa voidakseen toimia itsemé&drdadvasti omassa
eldamdssddn. (Shogren ym. 2007.) Espanjassa toteutetussa tutkimuksessa selvisi
kotona ja koulussa tarjottujen mahdollisuuksien itsemaaraamisen kehittamiseen
ennustavan mydhempadd itsemddradamista. Tutkimuksessa todettiin my0s, ettd
kehitysvammaiset oppilaat saivat enemman mahdollisuuksia harjoitella itsemaé-
rdamiseen liittyvid taitoja koulussa kuin kotona. (Mumbardé-Adam, Shogren,
Guardia-Olmos & Giné 2017b.) Itsemddradmisen tukeminen olisikin tarkeda kai-
kissa elamén vaiheissa ja ympaéristoissd, silld aikaisempi kokemus tietyssd ympa-
ristossd tehdystd pddtoksestd vaikuttaa myohempddn pddtoksentekoon (Sho-

gren, Wehmeyer, Lassmann & Forber-Pratt 2017).

3.4 Tuettu paitoksenteko

Tuettu paatoksenteko on yksi esimerkki erilaisista itseméddrddmisen toteutumista
tukevista keinoista. Tuetussa paddtoksenteossa tavoitteena on opettaa, kannustaa
ja rohkaista tukimuodon piiriin kuuluvia henkiloitd tekemdan heidan elamé&ansa
koskevat padtokset itse. Henkilod autetaan padtoksenteossa etsimélld tietoa ja

erilaisia vaihtoehtoja, punnitsemalla pddtosten etuja ja haittoja sekd tarjoamalla
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tukea selkokielelld vaikeasti ymmarrettdviin asioihin. Suomessa ei kuitenkaan
vield ole tdysin tuetun pddtoksenteon kaltaista, standardoitua jdrjestelmad,
vaikka tdllainen jarjestelmd erilaisilla tukimuodoillaan vahvistaisi aitoa itseméé-
radmisoikeuden toteutumista. (Sivula 2010.)

Paatoksenteosta ja sen prosesseista tarvitaan kunnollinen médritelmd, jotta
yksilon tuen tarvetta pddatoksen teon eri vaiheissa pystytddn arvioimaan. Tarvi-
taan siis enemmaén tutkimusta, jotta tuettua paatoksentekoa (supported decision
making) pystytddan kehittdimdan. (Shogren ym. 2017.) Kuitenkin jotakin tietoa paa-
toksen teosta ja sen tukemisesta on jo olemassa. Padtoksenteon tulisi valintatilan-
teissa perustua ymmarrykseen eri ratkaisujen mahdollisista seurauksista, mika
don saatavuus ja se, miten tieto esitetddn. Siind on my6s otettava huomioon paa-
toksen kompleksisuus ja riskit, joita siihen liittyy. Kehitysvammaisten henkili-
den tarve itsendistd padtoksentekoa mahdollistavaan, tehokkaaseen tukeen on
kansainvdlisesti tunnistettu. Tuen tulee olla yksilollistd ja verrannollista paatok-

sen kompleksisuuteen ja ympéristoon nidhden. (Shogren ym. 2017.)
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4 TUTKIMUSTEHTAVA JA TUTKIMUSKYSY-
MYKSET

Itseméddraamisoikeuden toteutuminen kehitysvammaisilla henkilsilld on ajan-
kohtainen aihe yhteiskunnassamme (ks. Vammaisten henkiléiden vélttamatto-
mdn avun ja tuen kilpailuttamisen lopettaminen 2017). Tutkimuksemme tavoit-
teena on selvittdd, kuinka itsemddrdaamisoikeus toteutuu kehitysvammaisten
henkiloiden arjessa sekd mitka tekijdt edistdvét ja rajoittavat itseméddrddmista.
Tarkoituksenamme on ndin edistdd kehitysvammaisten henkildiden itseméaaraa-
misen toteutumista.
Tutkimuskysymyksemme ovat:

1. Miten itsemddrddmisoikeus toteutuu kehitysvammaisten henkiléiden ko-

kemusten perusteella heiddn arjessaan?

2. Mitka tekijat edistdvat tai rajoittavat itseméddrdadmisoikeuden toteutu-
mista kehitysvammaisten henkildiden kokemusten perusteella?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tassa luvussa kuvaamme, miten toteutimme tutkimuksemme vaihe vaiheelta.
Kerromme ensin tutkimuksen filosofisesta ldhestymistavasta, jonka jdlkeen ku-
vaamme tarkemmin, miten tutkimuksemme eteni konkreettisesti ja millaisia va-
lintoja teimme tutkimusprosessin eri vaiheissa. Tarkastelemme valintojamme ja

niiden seurauksia tutkimuksen kannalta luvussa ”5.6 Eettiset ratkaisut”.

5.1 Tutkimuskohde ja lihestymistapa

Laadullinen tutkimus pyrkii kuvaamaan todellista eldmdd sekd sen moninai-
suutta ja tarkastelemaan tutkittavaa ilmictd mahdollisimman kokonaisvaltaisesti
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2016, 161). Koimme tamén olennaiseksi itsemaa-
raamistd tutkittaessa.

Tutkimuksemme ldhestymistavan taustana on fenomenologis-hermeneut-
tinen filosofia. Laineen (2018, 29) mukaan kokemus, merkitys ja yhteisollisyys
ovat tarkeimmat kasitteet sekd fenomenologisessa ettd hermeneuttisessa ihmis-
kasityksessd. Fenomenologien mukaan yksilo tarkastelee ympéardivaa maailmaa
sekd rakentaa kasityksiddn siitd aiemman kokemuksensa perusteella. Tama ih-
misen suhde maailmaan ajatellaan olevan intentionaalinen, jolloin kaikki koke-
mukset merkitsevit yksilolle jotakin. Kokemukset rakentuvat merkityksistd, jo-
ten kun tutkitaan kokemuksia, tutkitaan itseasiassa kokemusten merkityssisal-
tod. Merkityssisdllot muodostuvat niissd yhteisoissd, joissa yksilot kehittyvat.
(Laine 2018, 29-31.) Tulkitsemamme merkityssisédllot muodostuivat taiman tutki-
muksen kohteeksi.

Hermeneutiikka tulee fenomenologiseen tutkimukseen mukaan tulkinnan
tarpeen vuoksi. Fenomenologis-hermeneuttinen tutkimus ei pyri tekeméddn uni-
versaaleja yleistyksid, vaan ymmartaméan yhden ihmisen tai ihmisjoukon sen
hetkistd merkitysmaailmaa. Kokemukset vilittyvit tutkijoille haastateltavan pu-
heen ja my®s siihen liittyvien nonverbaalien viestien kautta. (Laine 2018, 32-33.)

Fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimuksessa pyritddn kasitteellistamadn jo
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tunnettu ilmi6 ja tuomaan ndkyviksi tottumuksen hdivyttamat tai jo koetut,
mutta ei tietoisesti ajatellut merkityssisallot (Tuomi & Sarajarvi 2009, 35).
Tutkimuksessamme olemme kiinnostuneita kehitysvammaisten henkiloi-
den omista kokemuksista ja niiden merkityksista liittyen heiddn itsemdadraami-
seensd. Tarkoituksenamme on syventyd tarkemmin ja nostaa esille marginaali-
sessa asemassa olevien henkil6iden kokemukset sekd ndiden avulla pyrkid pa-
rantamaan heidédn yhteiskunnallista asemaansa ja eldmédnlaatuaan. Koemme ko-
kemusten tutkimisen itsemiddraamisen kannalta hedelmaillisend, silla itsemddraa-
misen luonteeseen kuuluu asianomaisen omien kokemusten kuuleminen. Ko-
emme, ettd kokemusten sisdiset merkitykset voivat tarjota kiinnostavaa tietoa
niistd asenteista ja kyvyistd, joita itsemddrddaminen vaatii. Lisdksi olemme kiin-
nostuneita kehitysvammaisten henkildiden eldmédnlaadusta, jolloin henkilon
subjektiivinen kokemus omasta eldmdstddn on olennainen tiedonldhde. Vam-
maisuuden sosiaalinen malli huomioi myos kokemuksellisen ulottuvuuden (ks.
Reeve 2002), jota mekin haluamme korostaa. Tadlloin tietokdsityksemme kohtaa
fenomenologis-hermeneuttisen ldhestymistavan kanssa. Fenomenologis-herme-
neuttinen ldhestymistapa nidkyy aineiston analyysissa siten, ettd olemme etsineet
aineistosta itsemaddraamisen kannalta merkitykselliset kokemukset, joita olemme

analysoineet.

5.2 Tutkimuksen konteksti ja osallistujat

Tutkimukseen osallistujien rekrytointi alkoi kevéaalla 2018, jolloin olimme yhtey-
dessd erddn tyo- ja pdivatoimintakeskuksen henkilskunnan edustajaan, jonka
kautta saimme neljd ensimmadistd haastateltavaa. Sen jdlkeen otimme yhteytta
erddseen kehitysvammaisten henkil6iden asioita ajavaan jdrjestoon, jonka tyon-
tekijat kutsuivat meidat jarjeston vuosikokoukseen suorittamaan haastatteluita.
Vuosikokouksessa tyontekijdt rekrytoivat kuusi halukasta tutkimukseen osallis-
tujiksi. Tallaista aineistonkokoamismenetelmdd kutsutaan lumipallo-otannaksi.

Siind tutkijat ottavat yhteyttd johonkin tutkimuksen kannalta oleellisia henkil6ita
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tuntevaan tahoon ja 16ytavit tdtd kautta tutkimukseen osallistujat. (Patton 2002,
237; Tuomi & Sarajdrvi 2009, 86.)

Tutkimuksen aineisto on keritty kahdessa osassa kevaalla 2018. Ensimmadi-
set neljd haastattelua tehtiin erdédssa kehitysvammaisille henkiloille suunnatussa
tyo- ja pdivatoimintakeskuksessa, jossa ndmd nelja tutkimukseen osallistujaa
tyoskentelivit. Haastattelimme henkil6itd yksitellen tilassa, jossa oli ainoastaan
haastattelijoiden lisdksi tutkimukseen osallistuja.

Loput kuusi haastattelua tehtiin erddn kehitysvammaisten henkilviden asi-
oita ajavan jdrjeston valtakunnallisessa vuosikokouksessa. Haastattelut tapahtui-
vat yksitellen, mutta kahdessa haastattelussa tutkimukseen osallistujan mukana
oli tukihenkils. Toisen tutkittavan kohdalla oli pelko siitd, ettemme vieraina ih-
misind olisi saaneet selvdd hdnen puheestaan, minkd vuoksi tukihenkild oli pai-
kalla haastattelutilanteessa. Kommunikaatiomme sujui kuitenkin hyvin, eikd pu-
heenymmartdmisessd tullut ongelmia, joten tukihenkild ei puuttunut haastatte-
luun millddn tavalla. Toinen tutkittavista taas oli hieman arka ja haastattelu mah-
dollisesti jannitti hantd, minka vuoksi tutun henkilon ldsndolon ajateltiin rohkai-
sevan tutkittavaa. Tukihenkild ei kuitenkaan tdssdkddan tapauksessa osallistunut
varsinaiseen haastatteluun.

Kaikki tutkimukseen osallistuneet olivat kehitysvammaisia henkil6itd,
minkd perusteella neljélle heistd oli jarjestetty tyo- ja pdivatoimintaa ja minka pe-
rusteella kuusi heisté oli kehitysvammaisten henkildiden asioita ajavan jarjeston
kokouksessa. Emme tiedd yksityiskohtaisemmin tutkittavien diagnooseista, silld
emme kokeneet sen olevan relevanttia tutkimuksemme kannalta. Kaikki tutkit-
tavat kommunikoivat puheen avulla. Tutkittavat olivat taysi-ikdisid ja heistd kah-
deksan oli miehid ja kaksi naista. Tutkittavilla oli erilaisia asumismuotoja: osa
tutkittavista asui vanhempiensa luona, osa yksin ja osa palveluasumisen yksi-
koissd. Lisdksi tutkittavat olivat monipuolisissa tyotehtdvissd muun muassa tyo-
ja pdivatoimintakeskuksissa, erilaisissa avotyopaikoissa sekd jarjestotoissd. Ku-

kaan tutkittavista ei ollut palkkatyossa.
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5.3 Aineiston keruu ja kuvaus

Aineistonkeruu tapahtui haastattelemalla tutkittavia. Kvalitatiivisen tutkimuk-
sen pddaineistonkeruumenetelmé on haastattelu, jossa tutkijat ja tutkittavat ovat
suorassa kielellisessd vuorovaikutuksessa toistensa kanssa (Hirsjarvi ym. 2016,
204-205). Valitsimme haastattelun metodiksi, silld se tarjoaa paremman mahdol-
lisuuden monipuolisemmalle ilmaisulle kuin esimerkiksi kyselyt (McDonald &
Patka 2012). Monipuolinen ilmaisu on tdrkedd erityisesti kehitysvammaisia hen-
kiloitd haastateltaessa, sillda kommunikatiiviset haasteet saattavat vaikuttaa hei-
dén itseilmaisuunsa. Haastatteluiden etuna on niiden joustavuus: tutkija pystyy
tarvittaessa toistamaan esittdménsd kysymyksen sekd selventdmddn ilmaisujaan
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 73). Koska tutkittavien kommunikoinnissa ja kysymys-
ten ymmartdmisessd saattoi olla haasteita, koimme ndma haastattelun tarjoamat
mahdollisuudet tarkeiksi.

Kognitiiviset haasteet usein vaikuttavat henkilon kykyyn osallistua tutki-
musprosessiin (Mietola, Miettinen & Vehmas 2017). Tutkimuksemme kannalta
tima on oleellista tiedostaa, sillda ndma haasteet saattavat vaikuttaa esimerkiksi
tutkittavien aloitteellisuuteen ja kykyyn viedd haastattelua eteenpdin. Taman
vuoksi koimme ennalta maédritellyt, yhteiset teemat ja jonkinlaisen struktuurin
valttamattomaksi. Ndin paddyimme valitsemaan puolistrukturoidun teemahaas-
tattelun aineistonkeruumenetelmiksi. Teemahaastattelussa ne aiheet, joihin
haastatteluissa keskitytddn, on valittu etukdteen. Namad teemat ovat kaikille haas-
tateltaville samat, mutta kysymysten muotoilu seka jarjestys saattavat vaihdella.
Joustavuutensa vuoksi teemahaastattelu antaa mahdollisuuksia tuoda enemmén
tutkittavien danta kuuluville sekd ottaa huomioon tutkittavien antamien merki-
tysten tarkeyden, toisinkuin tdysin strukturoitu haastattelu. (Hirsjarvi & Hurme
2008, 47-48.)

Haastatteluiden aluksi kyselimme tutkittavien kuulumisia ja keskuste-
limme heiddn kanssaan esimerkiksi pdivan kulusta. Ndin pyrimme luomaan
luontevaa keskusteluyhteyttd ja turvallista ilmapiirid (ks. Cambridge & Forres-
ter-Jones 2003). Tamdn jélkeen siirryimme varsinaisiin haastattelukysymyksiin.

Haastattelukysymykset olivat konkreettisia ja koskivat tutkittavien arkielaman
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eri osa-alueita. Konkreettiset ja tiettyyn kontekstiin sidotut kysymykset voivat
tuottaa validimpia vastauksia kuin yleiset ja abstraktit kysymykset (Finlay & Ly-
ons 2001).

Valitsimme haastatteluiden teemoiksi ihmissuhteet, asumisen, koulutuk-
sen, tyollistymisen ja vapaa-ajan, jotka mukailevat Erikssonin (2008) méérittele-
mid eldmén eri osa-alueita. Emme kuitenkaan késitelleet haastatteluissa koulu-
tukseen liittyvid asioita, silld kaikki tutkittavat olivat tydeldmadssa. Lisdksi ky-
syimme tutkittavilta heiddn unelmistaan. Ndihin teemoihin liittyvilld kysymyk-
silld pyrimme selvittiméddn, miten tutkittavien itsemddrdaminen toteutuu eld-
mén eri osa-alueilla. Eri osa-alueiden kautta pyrimme luomaan kokonaiskuvan
tutkittavien itsemddrdadmisestd. Haastattelukysymykset ovat liitteessd 1. Liitteen
kysymykset toimivat haastattelun yleisend runkona, mutta eivét tarkkana struk-
tuurina, minkd vuoksi kysymysten jarjestys ja muotoilu vaihtelivat eri haastatte-
luissa. Haastattelut tallennettiin sekd yliopiston nauhurin ettd tutkijoiden omien
elektronisten laitteiden avulla. Tamé kerrottiin tutkittaville heti haastatteluiden

alussa.

5.4 Aineiston analyysi

Tutkimuksen aineisto analysoitiin laadullisen sisdllonanalyysin periaatteiden
mukaisesti. Laadullisen sisidllonanalyysin tavoitteena on 16ytdd aineistosta sen
ydintarkoituksia ja yhtdldisyyksid. N&itd aineiston ydinsisdltoja kutsutaan
yleensa kaavoiksi tai teemoiksi. (Patton 2002, 453.) Teemat muodostuvat pilkko-
malla aineistoa ja ryhmittelemalld sitd eri aihepiirien mukaisesti, mitd kutsutaan
teemoitteluksi. Teemoittelussa ei keskitytd aiheen esiintyvyyteen maarallisesti,
vaan pddpaino on sisdllon kuvaamisessa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 93.) Pyrimme
loytdméaan aineistosta samankaltaisuuksia ja muodostamaan niistd teemoja. Kiin-
nitimme huomiota my®0s erilaisuuksiin ja tuomme nditékin esille tulosluvussa.
Sisdllonanalyysin voi jakaa aineistoldhtdiseen, teorialdhtdiseen ja teoriaoh-

jaavaan ldhestymistapaan (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95). Analysoimme aineiston



31

teoriaohjaavan sisdllonanalyysin mukaisesti. Teoriaohjaavassa ldhestymista-
vassa aineistosta nousseet teemat késitteellistetddn jo tiedossa olevan teorian
avulla. Analyysin alkuvaiheet jdljittelivat aineistoldhtoisen sisdllonanalyysin pe-
riaatteita, mutta teoreettisten kasitteiden luomisessa eli abstrahoinnissa hyédyn-
simme luvuissa 2-3 kisittelemddmme teoriapohjaa. (Tuomi & Sarajarvi 2009,
117.) Emme pyrkineet testaamaan tiettyd teoriaa, vaan hyodyntdmddn jo ole-
massa olevaa tietoa ja tuomaan sithen uutta siséltod (Tuomi & Sarajarvi 2009, 97).

Aloitimme analyysin kuuntelemalla d&nitetyt haastattelut (yht. 2 h 30 min)
ja litteroimalla ne sanatarkasti tekstimuotoon. Litteroitua aineistoa tuli yhteensa
78 sivua (fontti: 11, rivivali: 1,5). Tamén jdlkeen perehdyimme aineistoon syval-
lisesti lukemalla sen ldpi useaan otteeseen saadaksemme kokonaiskdsityksen
siitd analyysin tekoa varten (Hirsjarvi & Hurme 2008, 143). Talloin mddritimme
analyysiyksikoksi ajatuskokonaisuuden, silld se sopi aineistomme luonteeseen.
Yksittdiset sanat tai lauseet eivit olleet tarpeeksi informatiivisia analysoitavaksi,
vaan tutkittavien kokemukset vilittyivdt vasta useampien lauseiden kokonai-
suuksista. (Polit & Hungler 1997; Burns & Groove 1997; viitattu ldhteessda Tuomi
& Sarajarvi 2009, 110.) Seuraavaksi analyysi eteni aineiston redusointiin eli pel-
kistamiseen (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-109). Etsimme aineistosta ensimmaéisen
tutkimuskysymyksen perusteella olennaiset asiat. Namd ydinkohdat pelkis-
timme ja tiivistimme ytimekkddmpaan muotoon sekd raportoimme omaa tulkin-
taamme ndistd. Tadssd vaiheessa analyysia muodostui toinen tutkimuskysymyk-
semme: Mitkd tekijdt edistdvit tai rajoittavat itseméddrdadamisoikeuden toteutu-
mista kehitysvammaisten henkildiden kokemusten perusteella? Etsimme toisen
tutkimuskysymyksen kannalta merkitykselliset ilmaisut ja tiivistimme ndma en-

simmadisen tutkimuskysymyksen vastausten tavoin.

TAULUKKO 1. Esimerkki aineiston redusoinnista eli pelkistimisestd (H = haastattelija, T =

tutkittava).
Alkuperdisilmaukset Pelkistetty ilmaus
H2: Et haluis olla missddan muualla t6iss&? halu vaihtaa ty6paikkaa, mahdollisesti kou-
T3: Kylla haluaisin olla. lutusta vastaavaan tyohon

H1: Missé sa haluaisit olla?
T3: Tua (paikkakunta).
H1: Okei. Mit4 sd haluaisit sielld tehda?
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T3: En mai tiid. Varmaan tiskihommia. Ma
oon tiskari.

H1: Haluaisiks sé asua jossain muualla, viith-  toive yhdessad asumisesta
dyks sé sielld?

T9: No siis asun mdd yksin, mutta ma (ei saa

selvdd) sanoa ettd, haluaisin méé asua ehka

jossain muualla.

H2: Okei. Joo. Ooksdd kuitenkin tyytyvédinen

sithen et sd asut yksin?

T9: No en vélttamatta.

H2: Okei. Haluaisiksd4d asua jonkun kanssa?

T9: Voisin asuakkin.

Aineiston klusteroinnissa eli ryhmittelyssd aineistosta etsitidn samaan ai-
hepiiriin kuuluvat ilmaisut, jotka ryhmitellddn ja yhdistetddn luokiksi. Nama
luokat nimet&dan niitd kuvaavilla késitteilld. (Tuomi & Sarajdrvi 2009, 110.) Tassa
vaiheessa analyysia siirsimme pelkistetyt ilmaukset alkuperdisestd litteroidusta
aineistotiedostosta ja jarjestimme ne uuteen tiedostoon. Ensin jarjestimme pelkis-
tetyt ilmaukset sen perusteella, miten niiden sisdllot vastasivat kahteen tutkimus-
kysymykseemme. Tamadn jdlkeen jdrjestimme pelkistetyt ilmaukset niiden sisil-
tojen perusteella ja ndin muodostimme niistd teemoja. Ndistd teemoista muodos-
tui alaluokkia, jotka yhdistyivéat yldluokiksi (kaikki analyysiluokat ks. Liite 2).
Teemoittelussa ja teemojen késitteellistamisessd hyodynsimme teoriaa (luvut 2-
3). Kasitteellistamisessd eli abstrahoinnissa valikoidaan tutkimuksen kannalta
olennainen tieto ja muodostetaan teoreettisia kédsitteitd edeten aineiston pelkiste-
tyistd, kielellisistd ilmauksista kohti teoreettisia késitteitd ja johtopadtoksid
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 111). Vaikka sisdllonanalyysid ohjaava teoriapohja vai-
kutti pddasiallisesti analyysimme abstrahointivaiheessa, klusterointi on my6s osa
abstrahointiprosessia (Tuomi & Sarajdrvi 2009, 111), minkd vuoksi teoriapoh-
jamme vaikutti myds teemojen muodostamiseen, eikd pelkdstddn niiden kasit-

teellistimiseen.

TAULUKKO 2. Esimerkki aineiston klusteroinnista eli ryhmittelysta.

Pelkistetty ilmaus Alateema
asumisyksikko tuomassa turvallisuutta  turvallisuuden merkitys asumisessa

ldheisten asuminen lihelld kotia

toive paremmasta palkasta tyomuoto ja palkkarakenteet
tydmuotona avotyo
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5.5 Eettiset ratkaisut

Itsemiddrdamisoikeuden luonnetta kunnioittaen, koimme tirkedksi asianomais-
ten henkil6iden kuulemisen tédssd heitd koskevassa asiassa. Tutkimustavalla py-
rimme parantamaan kehitysvammaisten henkiléiden asemaa tuomalla heiddn
ddnensd kuuluviin ja osallistamalla heitd tutkimuksen tekoon. Tamaén lisdksi tut-
kimuksemme pé&ddtavoitteena on 1oytdd itsemddraamisoikeutta edistdvid ja rajoit-
tavia tekijoitd, joiden avulla itsemddrdadamistd voidaan tukea ja rajoittavia kaytan-
teitd purkaa. Ndin pyrimme kohderyhmdmme yhteiskunnallisen aseman paran-
tamiseen sekd yksiloiden eldimdnlaadun kohentamiseen. Mietolan ym. (2017,
263-264) mukaan missd tahansa poliittisesti tai moraalisesti marginaalisiin ryh-
miin kohdistuvassa tutkimuksessa tulisi pohtia laajemmin tutkimuksen merki-
tystd ja sitd, millaisen kuvan se antaa tutkittavista henkiltista.

McDonaldin ja Patkan (2012, 208) mukaan kaikille ihmisille vammasta huo-
limatta on annettava yhtadldinen mahdollisuus osallistua tai pdinvastoin olla osal-
listumatta tutkimukseen. Tutkimukseen osallistuminen on jokaisen oma vapaa
valinta ja tédtd valintaa tulisi mahdollistaa. (McDonald & Patka 2012, 208.) Tahan
olemme pyrkineet tutkimuksessamme osallistamalla kehitysvammaisia henki-
16itd tutkimuksen tekoon sekd antamalla heidén itse paattdd tutkimukseen osal-
listumisesta.

Tyontekijat, jotka rekrytoivat tutkittavamme, kysyivit jo ennakkoon tutki-
mukseen osallistujien halukkuutta. Jokaisen haastattelun alussa kdvimme tutkit-
tavan kanssa ldpi, millainen tutkimus on ja mité sithen suostuminen tarkoittaa.
Painotimme erityisesti tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuutta ja mahdol-
lisuutta keskeyttdd tutkimus missd vaiheessa tahansa. Kdaytimme apuna selko-
kielistd ja kuvitettua (ks. esim. Cambridge & Forrester-Jones 2003) suostumuslo-
maketta (ks. Liite 3), sen lisdksi, ettd kdvimme tutkittavien kanssa lapi kirjallisen
suostumuslomakkeen (ks. Liite 4), jonka he itse allekirjoittivat. Tyontekijoiden
mielestd tdhdn tutkimukseen osallistuminen oli asia, jonka tutkimukseen osallis-
tujat pystyivit itse arvioimaan ja ndin ollen allekirjoittamaan myo6s suostumus-

lomakkeen. Lisdksi haastatteluiden aikana havainnoimme tarkasti tutkittavien
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olemusta ja reaktioita kysymyksiin. Jos tutkittava vaikutti vahdnkin vaivaantu-
neelta tai kiusaantuneelta kysymyksestd, annoimme mahdollisuuden olla vas-
taamatta kysymykseen ja siirtyd seuraavaan aiheeseen.

Myontyvyys eli alttius myotdilld tutkijaa ja vastata myontyvasti on potenti-
aalinen haaste tutkittaessa kehitysvammaisia henkil6itd (Finlay & Lyons 2002).
Myontyvyys on kuitenkin kiistelty ilmi6, esimerkiksi Antakin ja Rapleyn (1996)
tutkimuksen mukaan tétd haastetta ei voi empiirisesti todeta. Erilaisista kognitii-
visista haasteista huolimatta tutkittavat yrittdvat saada selvdd, mitd haastattelijat
tarkoittavat, vastata sen mukaan ja tuoda omia ndkokulmiaan esille tdssd vuoro-
vaikutuksessa haastattelijoiden kanssa. (Antaki & Rapley 1996.) Olemme kuiten-
kin ottaneet myontyvyyden mahdollisen haasteen huomioon ja pyrkineet mini-
moimaan sitd. Finlay ja Lyons (2002) toteavat myontyvyyteen vaikuttavan useita
tekijoitd, erityisesti tutkimuksen metodologiset ratkaisut. Téllaisia myontyvyytta
minimoivia ratkaisuja ovat esimerkiksi saman asian kysyminen usealla eri ta-
valla ja kdsitteiden ymmartdmisen varmistaminen. (Finlay & Lyons 2002.) Tutki-
muksessamme hyddynsimme juuri nditd metodologisia ratkaisuja, joilla py-
rimme saamaan mahdollisimman valideja vastauksia haastatteluissa esitettyihin
kysymyksiin.

Metodologisten ratkaisujen lisdksi on olemassa erilaisia tutkijoihin liittyvid
ominaisuuksia, jotka edesauttavat eettistd tutkimuksentekoa tapauksissa, joissa
tutkittavilla on erilaisia haasteita. Tutkijoilla olisi hyva olla ymmarrysta kehitys-
vammaisten henkiléiden mahdollisista monimuotoisista elaméan konteksteista ja
kokemuksista. Lisdksi hyvat kommunikaatiotaidot ovat eduksi nédissa tilanteissa.
(McDonald & Patka 2012.) Meilld on kokemusta kehitysvammaisten henkiltiden
kanssa toimimisesta eri konteksteissa, mikd auttoi ymmartamaan tutkittavien
kertomuksia paremmin. Lisiksi molemmat ovat kokeneita monimuotoisten
kommunikaatiokeinojen kaytossa.

Alkuperdinen aineisto on ainoastaan meidédn hallussamme salasanalla tur-
vatussa ympadristossd ja aineisto tuhotaan pro gradu -tutkielman valmistuttua.

Meiddn lisdksi anonymisoitu aineisto on jaettu kandidaatin ja pro gradu -tutkiel-



35

mien ohjaajien kanssa. Anonymiteetin takaamiseksi tuloksissa esitetyt tutkitta-
vien nimet ovat keksittyjd ja aineistoesimerkeistd on poistettu mahdollisuuksien
mukaan kaikki tiedot, jotka voivat johtaa tutkittavien tunnistamiseen. Lisdksi yh-
den tai useamman tutkittavan sukupuoli on vaihdettu keksityissd nimissa. Ai-
neisto on kerdtty kevadlld 2018 ennen tietosuojalain (ks. Tietosuojalaki

1050/2018) sekd Jyvaskyldn yliopiston kdytanteiden muuttumista.
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6 TULOKSET

Téssd luvussa tarkastelemme tutkimuksemme tuloksia kahden tutkimuskysy-
myksemme kautta. Késittelemme luvussa 6.1 ensimmadistd tutkimuskysymys-
timme, miten itsemddrddmisoikeus toteutuu tutkittavien kokemusten perus-
teella heiddn arjessaan. Luvussa 6.2 tarkastelemme toisen tutkimuskysymyk-
semme mukaisesti tutkittavien kokemusten perusteella 16ytamidmme tekijoitd,

jotka edistdvat tai rajoittavat itsemaaraamista.

6.1 Itsemiidriimisoikeuden toteutuminen

Kasittelemme itsemddrdamisen toteutumista eldmaén eri osa-alueiden kautta (ks.
Luku 5.3). Aluksi tarkastelemme itsemddrddamisen toteutumista asumisen ja sii-
hen liittyvien paatosten ndakokulmasta. Taman jalkeen kéasittelemme itsemaaraa-
mistd tyOeldmadssd, josta siirrymme vapaa-ajan ja ihmissuhteiden kontekstiin. Lo-

puksi tarkastelemme tutkittavien itseméadraamistd vield yleisemmalla tasolla.

6.1.1 Tyytyvdisyys turvalliseen kotiin

Useat tutkittavat kokivat itsem&ddrdamisoikeutensa toteutuvan asumiseen liit-
tyen. Tutkittavat toivat esille tyytyvidisyytensd asumisjdrjestelyitd kohtaan sekéa
esittdvdt perusteita tyytyvdisyydelleen. Turvallisuus tuli esille useammassa
haastattelussa asumisen kohdalla tekijénd, joka oli tdarkein kodin kriteeri. Turval-
lisuuden, hyvinvoinnin ja huolenpidon takaaminen on lain mukaan osa itsemda-
rddamisoikeutta. Erddlld tutkittavalla kehitysvammaisille henkiléille suunnattu
ryhmékoti tarjosi turvallisuuden tunteen, joten tutkittava oli tyytyvdinen tdhan
asumisratkaisuun.

Kaksi tutkittavista kertoi olevansa tyytyvdisid sithen, ettd asuivat yksin. Na-
makin tutkittavat kuitenkin korostivat turvallisuuden olevan tarkedd. Toiselle
tutkittavista turvallisuuden tunteen tarjosi naapurissa asuvat laheiset, kun taas
toinen tutkittavista koki tarkeéksi kehitysvammaisille henkil6ille suunnatun jar-

jestetyn toiminnan.
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M: Niin semmosta jdrjestettyd toimintaa ja jos tulee semmonen olo, semmonen kamala
olo, menee porukkaan mukaan, se olo menee minun mielest sielld pois. (Matti)

Taman lisdksi Matti pelkasi yksinasumisessa tapaturman vaaraa ja sitd, sai-
siko hdn tapaturman sattuessa apua. Han kertoi ohjaajan kdyneen luonaan ennen
vain kerran kuukaudessa, mutta koki tarvitsevansa lisdkdyntejd. Ohjaajat olivat
kuunnelleet hdnen vaatimustaan, ja nykydan kdyntejd oli kaksi kertaa kuukau-
dessa. Matti oli esimerkissd itse puolustanut omia oikeuksiaan ja ajanut itselleen
tarkedd asiaa.

Kaksi tutkittavista kertoi myos saaneensa vaikuttaa oman asuntonsa valit-
semiseen. Toisella heistd oli ollut haaveena saada parvekkeellinen asunto, jonka
etsinndssd hédnen ditinsd oli auttanut. Tédssd tapauksessa diti oli mahdollistanut
tutkittavan haaveen toteutumisen, eli edistdnyt poikansa itsemé&ddraamista.

Eréilla tutkittavista oli haaveena muuttaa asumaan toisen henkilon kanssa.
Julius asui haastatteluhetkelld vanhempiensa luona, mutta hanelld oli selkeitd

toiveita ja suunnitelmia tulevaisuutensa suhteen.

H2: No onkos sulla sitten jotain semmosia unelmia tai jotain toiveita?

J: No kaverin kanssa ois hyva asua yhdessa. --- Ei tarvis erikseen asua.

H2: Okei. Ootteko te puhunu siitd, ettd te haluasitte asua yhdessa?

J: Ei olla vield puhuttu. M4 oon kattonu jo véhén asuntoja jo vahén silld silmalld. --- Asun-
tolaa, mihin vois muuttaa. --- Jossakin vaiheessa mi muutan itekkin semmoseen asunto-
laan. --- En ti&d vid koska md muutan. --- Ja minne p&in keskustaa. (Julius)

Unelmointi ja tavoitteiden asettaminen seka niitd kohti tyoskentely, ovat it-
semddrddvad toimintaa. Juliuksen ilmaisu oli paattavadinen, eli hdn koki itsensd
pystyviaksi tyoskentelemddn kohti tavoitettaan. Matleena puolestaan kertoi va-
rovaisesti toiveestaan asua jonkun, mahdollisesti aiemmin haastattelussa ilmi

tulleen poikaystédvéan, kanssa.

H1: --- Haluaisiks s& asua jossain muualla, viithdyks s& siella?

M: No siis asun mééd yksin, mutta mé (ei saa selvdd) sanoa ettd, haluaisin mda asua ehkéa
jossain muualla.
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H2: Okei. Joo. Ooks sd kuitenkin tyytyvédinen siihen et sd asut yksin?
M: No en valttamatta.

H2: Okei. Haluaisiks s asua jonkun kanssa?

M: Voisin asuakkin.

H2: Okei. Selvi juttu. Tiedédks sd minka takia s et voi asua jonku kanssa? Vai niinku etta
tiedédks sd mikéa se on se syy? (hiljaisuus) Tai kuka siitd paattad? (hiljaisuus) Vai onko liian
vaikeita kysymyksia?

M: No, ehka.

H2: Joo. Okei. Ei meidédn tarvi puhua siitd. (Matleena)

Matleena puhui muuttohaaveestaan hyvin eri tavalla kuin Julius. Matleena
vaikutti hyvin aralta ja vaivaantuneelta, eikd han halunnut kertoa aiheesta lis&a.
Tdamad viittaa siihen, ettd yhdessd asumiselle saattoi olla joitakin esteitd. Matleena
ei myoskddn ollut tehnyt unelmastaan tavoitetta, jota kohti olisi voinut tyosken-
nelld. Lisdksi hdnelld ei ndyttanyt olevan niin positiivista suhtautumista omaan
pystyvyyteensd kuin Juliuksella.

Julius kertoi olevansa tyytyviinen tdlla hetkelld vanhempiensa luona asu-
miseen. Han kuitenkin totesi vanhempiensa toisinaan “komentelevan” ja rajoitta-
van hdnen menojaan, mutta ilmaisi itse olevansa kykeneva kertomaan omasta

tahdostaan ja aikeistaan. Julius kertoi vanhempiensa uskovan tilloin hanta.

6.1.2 "Ei oo kysytty ikind. - Md haluaisin, ettd mulle puhutaan.” - Itse-
mddrdaminen tyoeldamassa

Tyopaikoilla itsemddrdaminen toteutui erittdin vaihtelevasti. Osa tutkittavista

kertoi olevansa tyytyvdisid tyopaikkaansa, kun taas osalla tutkittavista ilmeni

selkedd tyytymattomyyttd ja vakaviakin ongelmia tychon liittyen.

Eraat tutkittavat kertoivat, ettd heidan mielipiteitddan oli kuunneltu tyopai-
koilla. Matti kuvasi, kuinka hdnen ongelmanratkaisuehdotustaan toiden organi-
soinnin kehittdmiseksi oli kuunneltu. Héan oli ollut aktiivinen tyontekija ja vai-
kuttaja tyopaikallaan. Julius oli tyytyvdinen tyohonsd, silld hén sai tehdad koulu-

tustaan vastaavaa tyotd kokkina. Kokkiammatti oli ollut Juliukselle tavoitteena,
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silld hédn oli hakeutunut sitd vastaavaan koulutukseen, ja nyt tamaé tavoite oli saa-
vutettu.

Palkkarakenteet nousivat kolmessa haastattelussa esille tyostd puhuttaessa.
Ismo kertoi olevansa tyytyvdinen tyohonsd ja painotti sen olevan hidnen avotyo-
taan. Han oli ylped saamastaan palkasta eli ahkeruusrahasta. Myos Sari oli tyy-
tyvdinen avotyohonsd. Vaikka tutkittavat eivit ilmaisseet tyytymattomyytta tyo-
honsd, herdd kysymys siitd, kuinka tietoisia he olivat muista tyo6llistymismahdol-
lisuuksista. Erityisesti Ismon kohdalla palkan tdrkeys osana tyotd korostui. Jos
tyopaikka ei ollut tuonut esille mahdollisuutta siirtyd palkkatychon, ei tdlloin
mydskddn Ismolle ollut annettu mahdollisuutta edetd tyossddan. Matleena puo-
lestaan sanoi olevansa tyytyvdinen tyohonsd, mutta olevansa kuitenkin halukas
tyoskenteleméddn jossakin muualla. Tamén jdlkeen hén itse toi esille haluavansa
tyoltdan parempaa palkkaa, joka oli todenndkdinen syy toiveeseen tydpaikan
vaihdosta.

Eraalla tutkittavista, Sepolla, ilmeni tyytymistd omiin tydtehtédviinsg, ja ha-
nelld vaikutti olevan passiivinen rooli tyopaikalla, mika ei kuitenkaan tuntunut
héiritsevan héntd. Kaksi tutkittavista ilmaisi toiveensa tyopaikalla osallistami-
sesta valintojen tekemiseen. Johanna ilmaisi suoraan tyytyméattomyytensa tyo-
tddn kohtaan ja kertoi halustaan vaihtaa tyopaikkaa. Erddnd syynd tyytymatto-

myyteen saattoi olla se, ettei hanelle ollut annettu vaikuttamismahdollisuuksia.

H2: Ettd kysytdanko sulta, ettd mitd sd haluat tehda?
J: Ei.
H2: Ei kysyta?

J: Ei oo kysytty ikind. M4 haluaisin semmosen. --- M4 haluaisin, ettd mulle puhutaan. (Jo-
hanna)

Johannan kertoessa tyopaikastaan kavi ilmi, ettd hantd kiusataan sielld. Kiu-
saaminen vaivasi Johannaa selkeisti, silld hin toi sen esille useaan otteeseen
haastattelun aikana. Johanna, eiviatkd myoskddn tyopaikan ohjaajat, olleet saa-
neet kiusaamista loppumaan, ja Johanna koki olonsa neuvottomaksi tédssa tilan-

teessa. Kiusaaminen ilmeni myos erdédnlaisena itsemaddrddmisen rajoittamisena.
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J: Mutta tdalld on yks, joka kiusaa mua. --- Koko ajan &drsyttdd mua. --- Oon kysyny (nimi)
mitds me tehdddn, ei mitddan. Tota jatkaa jatkaa jatkaa vaan.

H1: Niin siihen ei puututa sithen?

J: Ei. ---Sen takia mé4, sitd md mietin mitd médd teen. --- Méd en pysty oleen tdélld. --- Ja ma
en saa puhua kenenkiidn kavereiden kans, toinen vaan méériilee: et saa puhua, et saa pu-
hua mitddn. (Johanna)

Johannan ilmaisu “md en pysty oleen tidlli” on voimakas ja kertoo huonosta
tydhyvinvoinnista. Jos Johanna kokee, ettei hdn kestd nykyistd tilannettaan, eika
sithen saada muutosta, vaikuttaa timd myos Johannan eldméén ja hdnen vaiku-
tusmahdollisuuksiinsa siind. Jos tyohyvinvointi on ndin vakavasti vaarannettu,
eikd Johanna koe esimerkiksi pystyvansd vaihtamaan tyopaikkaa, vaikka ilmaisi
halukkuutensa tihin, ei hdnen itsemddrddamisensid selkedsti toteudu. Tama voi

vaikuttaa myos hdnen eldménlaatuunsa.

6.1.3 Monipuolinen harrastaminen ja ihmissuhteet

Useat tutkimukseen osallistujista kertoivat monipuolisesti erilaisista harrastuk-
sistaan ja vapaa-ajanviettotavoistaan. Vapaa-ajanviettotavat vaihtelivat jarjeste-
tystd toiminnasta omatoimiseen harrastamiseen. Osan harrastukset olivat yhtey-
dessd tyotoimintaan ja osalla harrastamista mahdollisti toiset ohjaajat. Lahes
kaikki tutkittavat kertoivat olevansa tyytyvéisid harrastuksiinsa. Ismon tarmokas

ilmaisu kertoi hianen itsemdidradamisensi toteutuvan tilld osa-alueella.

H2: Tykkéédks sd sun harrastuksista?

I: Tykkédédn. Enhan mdd muuten harrastaiskaan, jos en méaé tykkdis! (Ismo)

Erdalla tutkittavista, Matleenalla, ilmeni kuitenkin selkeitd rajoituksia liit-

tyen hdnen harrastukseensa.

M: Mi kévin aikasemmin kuntosalilla, mutta mé en enéé voi kidyda. --- Kun mulla on toi
vilitystilinhoitaja. --- Se hdnen mielestddn se oli liian kallis harrastus.

H1: Olisiks sdd ite halunnu kuitenkin kdydai sielld, jatkaa kdymista?

M: Olisin halunnu kéyda. (Matleena)
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Matleena olisi halunnut jatkaa harrastustaan, mutta taloudellisiin syihin vedoten
ulkopuolinen henkild oli rajoittanut hanen toimintaansa. Haastattelusta ei aina-
kaan saanut sellaista kuvaa, ettd paatoksestd olisi Matleenan kanssa yhdessa kes-
kusteltu tai ettd Matleena olisi saanut itse vaikuttaa paatokseen.

Kaksi tutkimukseen osallistujista kertoi seurustelevansa ja saavansa tavata
kumppaneitaan riittdvasti. Kumpikaan ei kertonut minké&énlaisista rajoituksista
liittyen seurusteluun. Ismo kertoi myds, ettd hdnen tyttoystdavansa perhe oli mah-
dollistanut yhteistd vapaa-ajanviettoa ja ndin tukenut heiddn suhdettaan. Parit
eivit kuitenkaan asuneet yhdessa.

Ismon haastattelussa tuli myos esille, ettd hdnen liheinen ystdvdnsa oli
muuttanut toiselle paikkakunnalle, eivitkd ystdvit tdméan takia ndhneet toisiaan
niin usein kuin Ismo olisi halunnut. Ismo koki itsensd toisinaan yksindiseksi,
vaikka kuvasi hdnen ympadrillddn olevan paljon ihmisid. Yksindisyyden tunne
saattoi johtua ldheisen ystdvan poismuutosta. Yksindisyydestd ja toisten seuran
kaipuusta kertoi myds Matti. Yksindisyys saattoi johtua siitd, ettei ndiden tutkit-

tavien kohdalla ystdvyyssuhteiden ylldpitoa tuettu ja mahdollistettu tarpeeksi.

6.1.4 Pienet ja suuret valinnat ldpi elamin osa-alueiden

Kysyttdessd yleisemmin omasta itsemddrdaamisestd henkilot, joille haastatteluti-
lanteessa itseilmaisu oli haasteellisempaa ja niukempaa, eivit antaneet kuvaavaa
vastausta heiddn itsemddrdaamisensd yleistilanteesta, vaan se taytyi tulkita edelld
késiteltyjen, arjen tilanteisiin sidottujen kysymysten vastauksista. Tamdn ilmeni

esimerkiksi Matleenan kohdalla.

H1: Kysytdanko sun mielipidettd sun mielestd tarpeeksi?

M: No, kysytdan.

H1: Saat vaikuttaa sun omiin asioihin?

M: Joo saan. (Matleena)
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Yleiselld tasolla kysyttdessd Matleena kertoi saavansa vaikuttaa omiin asioihinsa,
mutta spesifimpien kysymyksien vastausten perusteella eldiman eri osa-alueilla
ilmeni tyytymaéttomyyttd ja erilaisia rajoituksia. Toisaalta voi olla, ettd joistain
ongelmista huolimatta Matleena koki yleisesti itseméddrdadamisoikeutensa toteutu-
van.

Osa tutkimukseen osallistujista kuvasi omaa itseméadraamistdan yleisell4 ta-

solla. Kaisa kertoi konkreettisia esimerkkejd omasta paatoksenteostaan.

H2: No koetko si sitten, ettd sd4 saat ite padttdd sun omista asioista?

K: Kylld yleensd, ettd --- ettd mitd ma laitan paalle, 56 mitd ma haen kaupasta, --- juuri
ndilld tydmatkoilla nii milld junalla md meen, --- Ja miten md4d meen ne kulkemiset --- Ja
sitten ndissd esiintymisissd niin tietysti ne ndiden neljan nuken --- nimet, luonteet, replii-
kit, ---

H2: Onks sulla sitten jotai semmosia asioita, mistd sd& koet, ettd sdd et saa paattaa?

K: Hmm.. Onhan tietysti... No, niitdhdn saattaa olla esimerkiksi juuri olla, ettei véltta-
méttd --- kau-kaupunkilomalla 1dht6, nitku Keski-Eurooppaan --- yksin. --- Ja sitten tie-
tysti toinen niin, jos on sellasia suuria hankintoja, kuten --- pyykinpesukone tai TV, ---

H2: Joo, kukas niist4 sitten paattad?

K: Kyll4, kylld, kyllda maaki niistd toki padtian, mutta sitten voidaan toki yhdessa keskus-
tella niistd maksuista, maksamisista. (Kaisa)

Kaisa kuvasi hyvin, kuinka arjen pienet valinnat olivat hdnen tehtédviss&éan,
mutta isoimpia ja kompleksisimpia pddtoksid hdn ei tehnyt yksin, vaan niihin
osallistuivat myos muut henkil6t. Sarin kuvaus omasta paiatoksenteostaan oli hy-
vin samankaltainen Kaisan kanssa. Sari kertoi padttiviansd muuten omista asiois-
taan, mutta Sarin pankkikortti oli didilld ja &iti antoi Sarille rahaa tarpeen mu-
kaan. Sari kuvasi taloudellisten pddtosten olevan didin kanssa keskusteltavissa,
ja hdanen kokemuksensa mukaan héantd osallistettiin paatoksentekoon.

Matti oli ainoa, joka kertoi tekevansd itse myos taloudelliset padtokset ja
niihin liittyvat konkreettiset toimenpiteet, kuten laskujen maksamisen. Han vai-
kutti olevan tyytyvidinen autonomiaansa ja ilmaisi skeptisyytensd edunvalvojia

kohtaan.
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M: --- ettei mulla oo siind mitddn semmosta valikétta. --- jos mdd ny pyytdisin joltaki kaks
sataa euroo rahaa, ei varmaan antais. (Matti)

Itsemddrdaaminen toteutui eri tavalla eri henkiloilld, ja tyytyvaisyys heidan
tilanteisiinsa vaihteli. Jokaisen mielenkiinnonkohteet ja prioriteetit olivat erilai-
sia, mikéd vaikutti myo6s heidédn kasitykseensd itseméddraamisestd. Niistd asioista,
jotka ovat henkil6lle arvokkaita, on tdrkedd saada padttad itse. Kaisalle oli tarkeda

oma harrastus.

K: Mutta sitten taas --- kaikista eniten se pdittaminen kelpaa siité, tai se itsemddrdaaminen
mun kohdalla, --- ettd kun mé tdytin tds pyoreitd --- muutama vuosi sitten. ---, ja mé olin
niin suunnitellu, --- ettd mad sitten sielld laulan noin, ku maé tykkéén laulaa --- Mulla on
yli satakunta sellasia lauluja, --- mulla oli valittuna jo niiko kappaleitten jarjestys ja niiku
tarinat niille, --- ettd minka takia juuri ndmé& kappaleet. --- olikohan niitd kymmenen vai
ykstoista kappaletta kaiken kaikkiaan, mutta kun mulle tuli nuha, --- Nii sitte mé&s aatte-
lin, ettd mé&&, kumminki yritdn laulaa seittemén. ---, niin sitten ---, juhlissa sit is4 tai ditee
sano, ettd onkohan mun parempi, ettd maé laulan kaks tai korkeintaan kolme laulua.
(Kaisa)

6.1.5 Yhteenveto

Itsemddrddaminen toteutui eldimdn osa-alueilla vaihtelevasti. Tutkimukseemme
osallistujat olivat padosin tyytyvdisid asumisjdrjestelyihinsa. Tyopaikalla vaikut-
tamiseen liittyvid ongelmia tuli paljon esille haastatteluissa. Tutkittavien vapaa-
aikaa mahdollistettiin monipuolisesti, mutta osalla heistd ilmeni erilaisia rajoi-
tuksia ja haasteita siihen liittyen.

Tutkimukseen osallistujat kuvasivat monipuolisesti arkeaan ja oman itse-
maéadrdamisoikeutensa toteutumista siind. Vastaukset erosivat toisistaan huomat-
tavasti sekd laajuutensa ettd sisdltonsd puolesta. Osa tutkimukseen osallistujista
kertoi hyvin vapaasti ja oma-aloitteisesti omista kokemuksistaan ja nakdkulmis-
taan, kun taas osa vastasi lyhyesti ja ytimekkaasti heille esitettyihin kysymyksiin.
Toiset tutkittavat kertoivat monipuolisesti esimerkkejd omasta osallisuudestaan
arjessa ja toiset taas ilmaisivat selkedsti tyytymattomyytensa osallisuuden ja pada-
tantdvallan puutteesta. Lisdksi erdalld tutkittavalla ilmeni tyytymistd hanen pas-

siiviseen rooliinsa.
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6.2 Itsemddradmistd edistdvit ja rajoittavat tekijat

Edellisessa luvussa kisittelimme sitd, miten itsemddrddaminen toteutuu tutkitta-
vien henkil6iden arjessa heiddn kokemustensa perusteella. Téassd luvussa tarkas-
telemme niitd tekijoitd, jotka vaikuttavat tutkittavien kokemusten perusteella it-

semddrddamiseen edistdvasti tai rajoittavasti.

6.2.1 Kehitysvammaisten henkiloiden asema yhteiskunnassa

Makrotason ympadristotekijd, joka vaikuttaa kaikkien tutkittavien elamé&an, on se
yhteiskunta, jossa he eldvit, sekd heiddn asemansa siind. Osa tutkittavista toi
haastatteluissaan esille vammaisten aseman, tyytymattomyyden sen nykytilaan
ja toiveen aseman parantamisesta. Kokemusten perusteella asema nayttaytyi silld
hetkelld suurena itsemddrdaamistd rajoittavana tekijand. Matti toi itse haastatte-

lussa esille YK:n vammaissopimuksen ja huolen sen toteutumattomuudesta.

M: --- Juu kato ja sitten muutenkin mua on timmotteet, oon kiinnostunu naistd, ndista
asioista ja ndissd ettd, niinkun se, tuolla tuli se, YK:ssa tuli se, mutta minulla on vield sem-
monen tunne ettei se kaikki (ei saa selvad) siitd toteudu siitd YK:n. (Matti)

YK:n vammaissopimus takaa yhtildiset ihmisoikeudet kaikille yksildille
vammasta huolimatta. Kokemus siitd, etteivit sopimuksen ehdot toteudu yhteis-
kunnassamme, kertoo hilyttdvan huonosta vammaisten henkilviden asemasta ja
heiddn perustavanlaatuisten oikeuksiensa puuttumisesta. Lauran kanssa kehi-

tysvammaisten henkildiden asema tuli esille puhuttaessa hdnen haaveistaan.

H1: O6 minkislaisia haaveita tai unelmia sulla on?

L: No muun muassa yks unelma on niin niin tota saada kehitysvammasten asioita eteen-
péin. (Laura)

Lauran kokemuksen mukaan kehitysvammaisten henkildiden asemassa on
parannettavaa. Se, minkélaisessa asemassa tutkittavat henkiltt ovat yhteiskun-
nassamme, vaikuttaa heidédn jokapdivdiseen eldmédnsa ja sithen, minkalaisia oi-
keuksia ja mahdollisuuksia heilld on. Huoli siitd, etteivat ihmisoikeudet toteudu,
kyseenalaistaa myos itseméddrdamisoikeuden toteutumisen. Kaisa toi kulttuurin
kautta esille ndkemyksensd vammaisten henkil6iden asemasta. Hinen mukaansa

vammaiset henkil6t ovat eriarvoisessa asemassa muihin verrattuna, mika nakyy
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esimerkiksi siing, ettei vammaisten henkildiden kansainvilistd kilpailumenes-

tystd arvosteta ja tuoda esille samalla tavalla kuin valtavéeston.

K: --- Suurin osahan ei juuri muista, tiedé tai muista ettd, ettd Mertsi oli Suomen ensim-
méinen Euroviisuvoittaja. --- mutta joku, joku sanoo, ettd niiniin Lordi oli ensimmaéinen,
mutta Lordi ei ollu ensimmaéinen Euroviisuvoittaja, vaan oli vaan Mertsi. (Kaisa)

Kaisa jatkoi vammaisten henkiloiden tuottamasta kulttuurista ja sen ase-

masta.

K: Ja sitten niin, tietysti niin, suomalaisessa niin, kulttuuripuolella ilman muuta sitten
ndmad erilaiset teatteriesitykset, joissa --- vammaset saa esittdd joko, joko keskenddn, tai
sitten muitten ammattinayttelijéitten kanssa. --- ja vililld niin, niin, ettd katsojina on ihan
muitaki ku vaan...---- Toi-toimintakeskuksien tai ihan asumisyksikditten... 66 asukkaita.
Vaan ihan niiku muutakin viked. (Kaisa)

Kaisan kokemus kertoo eriarvoisuuden lisdksi vammaisten henkildiden segre-
gaatiosta ja siitd, kuinka joissain tapauksissa heiddn toimintansa jdd vain vam-
maisten henkildiden keskuuteen. Myos edelld mainittu esimerkki vammaisten
henkildiden Euroviisuista kertoo heiddn toimintansa eristamisesta.

Kaisa késitteli omaa vammaisuuttaan ja siihen liittyvid tunteitaan taiteen
avulla. Han kertoi performanssistaan, jossa hdn keskustelee nuken kanssa.
Nukke edustaa esityksessd valtavdeston mielipiteitd ja asenteita vammaisia hen-

kiloitd kohtaan.

K: --- m4 aattelen vammaisia niiko yksilon4, ja olen suvaitsevainen, mutta sitten taas
tama 66 nukkeni on suvaitsematon ja aattelee niiko vammaisia ryhmaéna. --- Ja sitte ei oi-
kee, ei oikee yhtdd oikee tykkdd ku vammaset 66 kdy niiko, kédy niiko esiintymdéssé, vaan
hénen mielestddn niin kuuluu niin... Niin kuuluu nii kdydé vaa katsomassa. (Kaisa)

Esityksessd vammaisia henkil6itd ajatellaan yhtend homogeenisend ryhmand,
jonka rooli yhteiskunnassa on passiivinen. Esityksen mielipiteet ovat tarkoituk-
sella karjistettyja, mutta Kaisan luoma asetelma ei ole syntynyt tyhjdstd, vaan
kertoo yhteiskuntamme syrjivistd rakenteista ja asenteista vammaisia henkil6ita
kohtaan.

Kaisa kertoi saaneensa esityksiinsd vaikutteita kuuluisista henkildistd,
jotka ovat menestyneet erilaisista vaikeuksistaan ja vammoistaan huolimatta.
Nama henkilot olivat selkedsti Kaisan esikuvia, jotka toivat hénelle itseluotta-
musta ja auttoivat mindpystyvyyden kehittamisesss, silld kertomukset esikuvien

menestyksestd loivat uskoa omaan tekemiseen. Tama kertoo siitd, kuinka tarkea
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rooli esimerkiksi medialla on monimuotoisten ja erilaisten ihmisten sekd heiddn
tarinoidensa esille tuomisessa. Kaisan kuvauksessa tulee hyvin esille ihmisten
tarve 1oytdd samaistuttavia henkiloitd, joina esimerkiksi kuuluisuuden henkil6t
voivat toimia. Samaistuminen tuo tunteen siitd, ettei ole yksin omien kokemus-
tensa kanssa.

Yksi esimerkki yhteiskunnan syrjivistd rakenteista on kehitysvammaisten
henkiloiden tyollistymiseen ja palkkaukseen liittyvat ongelmat. Tutkittavat ker-
toivat tekevansd avotyotd ja olevansa tyytyvdisid sithen. He eivit kertoneet suun-
nitelmista siirtyad palkkatyohon, vaikka avotyon pitdisi toimia siirtyméavaiheena
eikd lopullisena ratkaisuna. Avotyostd saatava palkka eli ahkeruusraha on hyvin
pieni verrattuna palkkatyostd saatavaan palkkioon. Erds tutkittavista kuvasi
tyostddn saamaansa ahkeruusrahaa véhdisend, muttei ilmaissut tyytymdtto-
myyttddn sithen. Vain yksi tutkittava ilmaisi suoraan toivovansa parempaa palk-
kaa tyostddn. Tamd kertoo kehitysvammaisten henkildiden edukaation ja tuen
tarpeesta liittyen tyollistymiseen ja palkkarakenteisiin sekd ndihin liittyviin
omiin oikeuksiin.

Toinen esimerkki yhteiskunnan syrjivistd rakenteista ja asenteista liittyy ke-
hitysvammaisten henkildiden parisuhteisiin sekd niihin liittyviin oikeuksiin ja
pdatoksiin. Matleenan toive yhdessd asumisesta (ks. 6.1.1 Tyytyvdisyys turvalli-
seen kotiin) koski todenndkdisesti hdnen poikaystdvadnsd, vaikka hédn ei suoraan
sitd sanonutkaan. Matleena oli hyvin varovainen ja vaitonainen puhuessaan tasta
aiheesta, joka viittaa aiheen arkuuteen ja haastavuuteen. Kehitysvammaisten
henkildiden parisuhteet ovat olleet kiistelty aihe ja pitkddn tabu, mika voi olla

syynd Matleenan vaitonaisuuteen.

6.2.2 Vaikuttaminen ja edukaatio

Tutkittavat kertoivat erilaisia keinoja, joilla he olivat pyrkineet vaikuttamaan
sekd omaansa ettd yleisesti vammaisten henkil6iden asemaan ja tdlld tavoin edis-
tamédn itseméddradmisoikeutensa toteutumista. Haastatteluissa nousi esille
konkreettisia keinoja, joiden kautta henkil6t olivat padsseet vaikuttamaan heita

koskeviin asioihin, sekd keinoja, joiden avulla heitd oli tuettu tdssa. Esimerkiksi
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Julius kertoi hdnen tyopaikallaan jdrjestetystd vaikuttamisryhmaéstd, jonka han
koki olevan tehokas vaikuttamiskeino. Koska osa haastatteluista tehtiin erdan ke-
hitysvammaisten henkiloviden oikeuksia ajavan jdrjeston vuosikokouksessa,

luonnollisesti myos jarjestotyo ja sen merkitys tuli haastatteluissa esille.

M: Ettd on, ettd meilldkin on nyt, nyt kato oma tdd yhdistys ettei --- Ettei sillai olla, ollaan
sitten me saadaan vaikuttaa siis, siis omiin --- asioihin --- niin ettei se oo sillain etti sen
joku muu pééttais. --- Niistd, niistd meidén asioista ettd. (Matti)

Matti kertoi jdrjestotyon edistdvan jasenten itsemddrdamistda mahdollista-
malla jdsenille aktiivisen pddttdmis- ja vaikuttamisroolin. Tydpaikalla jdrjeste-
tylld vaikuttamisryhmadlld sekd yhdistystoiminnalla on yhdistavana tekijanad jar-
jestyneisyys ja joukkovoima. Kumpikin on jdrjestettyd toimintaa, joka, ainakin
ideaalitilanteissa, tarjoaa tietoa sekéd tukee erilaisten vaikuttamis- ja itseméaaraa-
mistaitojen opettelua. Lisdksi suurempi ryhmd saa paremmin dénensd kuuluville
kuin yksittdiset henkilot.

Aineistossamme oli suhteellisen selked ero niiden haastatteluiden vilill,
jotka oli tehty tyo- ja pdivatoimintakeskuksessa, ja niiden, jotka oli tehty jdrjeston
vuosikokouksen yhteydessd. Vuosikokouksessa olleiden jasenten haastatteluista
ilmeni, ettd henkil6t olivat verrattain hyvin tietoisia omista oikeuksistaan sekd
yleisemmin vammaisten asemasta ja siihen liittyvésta politiikasta. Tamé saattaa
kertoa jdrjeston tarjoamasta edukaatiosta liittyen yhteiskuntaan, kehitysvam-
maisten henkildiden asemaan ja oikeuksiin siind sekd vaikuttamiskeinoihin.
Matti toi myos esille jarjeston tarjoaman vertaistuen merkityksen. Kaisa kuiten-
kin huomautti paikkakuntien olevan eriarvoisessa asemassa jdrjestdjen tarjo-
amien etujen saatavuudessa.

Erdédnlainen vaikuttamisen sekd tiedonsaannin keino on tutkimuksen teke-
minen. Sari kertoi olleensa aktiivisessa roolissa ikddntymiseen liittyvan vertais-
tutkimuksen teossa. Kehitysvammaisten henkildiden osallistaminen tutkimuk-
sen tekoon on myos tdarked sekd itsemddrdamistd ettd heiddn yhteiskunnallista

asemaansa edistidva keino.
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6.2.3 Sosiaaliset suhteet ja niiden merkitys

Tutkittavien sosiaalisia suhteita mahdollistettiin ja tuettiin vaihtelevasti ja suh-
teet toimivat tutkittavilla niin edistdvind kuin rajoittavina tekijoind itseméaaraa-
misen ndkokulmasta. Perhe toimi monella tutkittavalla itseméadraamista edista-
vdnd tekijand. Perhe auttoi unelmien toteuttamisessa, mahdollisti seurustelu-
kumppanin tapaamista sekéa toimi turvana yksinasuvalle. Toisaalta Juliuksen ta-
pauksessa vanhemmat yrittivat rajoittaa hdnen tekemisiddan, mutta Julius sanoi
pystyvdnsd pitdmé&ddn puolensa.

Perheenjdsenet tulivat haastatteluissa esille keskusteltaessa taloudellisesta
pdatoksenteosta. Vain Matti kertoi tekevinsa taloudelliset padtokset itsendisesti.
Useat tutkittavat kertoivat ldheisten tai ulkopuolisten osallistuvan heitd koske-
vaan pddtoksentekoon. Itsemddrdaminen tapahtui ndissd suhteissa vaihtelevasti.
Matleena kertoi valitystilinhoitajan paddtoksestd estdd kuntosaliharrastus, mista
sai vaikutelman, ettei Matleenalla ollut ollut mahdollisuutta osallistua tdhadn paa-
toksentekoon. Muut kertoivat ldheistensd osallistavan heitd taloudellisiin p&a-
toksiin esimerkiksi kysymadlld rahan tarpeesta, hakemalla suostumuksen hankin-
toja tehdessd sekd tarjoamalla vaihtoehtoja ja pilkkomalla pddtoksenteon pie-

nempiin ja helpommin ymmarrettaviin osiin. Julius antoi tdstd hyvan esimerkin.

H2: Joo. Okei. No koeks sid, ettd sd saat pddttdd sun omista asioista?

J: No saan.

H1: Sulta kysytddn sun mielipidettd?

J: Sillon jos haluaa ostaa jotain tuotetta mulle --- jotain kaappia, niin kysyy multa ensin
luvan, haluanko mé4 ostaa. --- Tai ne ndyttdd kuvan, timmonen olis sulle tulossa. Kel-
paako? --- Minké vérinen? Mihinkd kohtaan ma sen saan sopiin? (Julius)

Tamd on esimerkki tuetusta paatoksenteosta. Tutkittavien kuvaamissa tue-
tun padatoksenteon esimerkkitilanteissa oli usein kyse suuremmista taloudelli-
sista pddtoksistd tai matkustamiseen liittyvistd terveydellisistd tekijoistd. Koska

ndissd tilanteissa padtosten seuraukset voivat olla vakavia, paatoksenteko on ris-
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kialttiimpaa. Talloin ulkopuolisen henkilon osallistuminen paatoksentekoon esi-
merkiksi tiedonannolla, vaihtoehtojen tarjoamisella sekd syy- ja seuraussuhtei-
den selventdmiselld voi olla henkilon oman edun mukaista. Luokittelimme tue-
tuksi padatoksenteoksi tilanteet, joissa ulkopuoliset henkilot olivat puuttuneet

pddtoksentekoon, mutta olivat osallistaneet tutkittavia siina.

6.2.4 Passiivisuus ja opittu avuttomuus

Yhdelld tutkittavista ilmeni erddnlaista passiivisuutta ja taipumusta opittuun
avuttomuuteen hinen eldaminsa eri konteksteissa, mika tuli esille haastattelussa

useaan otteeseen.

H2: Saaksd ite padttdd mitd sd teet tadlld toissd?

S: No aika lailla. Ja noi tehtdvit mitéd tulee mut ne on ihan... ne on ihan ookoo.

H1: Saaksd vaikuttaa siihen sun tyopdivéas et minkélainen se on?

S: Noo aika paljon jos...

H2: Nii sulta kysytda ettd mité sd haluat teh4 tai...

S: Mmm. Jos ei oo kiireistd nii se tdytyy aina tehdd. --- Mut emmad niisté paljoo valikoi.
H?2: Nii et valikoi?

S: Mmm.

H2: Joo. Onko jotain asioita mitd sd haluaisit muuttaa sielld sun kodissa?

S: No ei oikeestaan. (Seppo)

Ndissd esimerkeissd ilmeneva passiivisuus ei vaikuttanut olevan pelkdstdan mei-
dédn miellyttamistimme tai kysymyksiimme myo6tdilemistd, vaan esimerkit viit-
tasivat kokonaisvaltaisempaan passiiviseen asenteeseen ja rooliin tutkittavan

oman elamain eri konteksteissa.
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Passiivisuus (vrt. opittu avuttomuus) on itsemaddraamista rajoittava tekijd,
silld suhtautuessaan passiivisesti ja tyytyessddn ulkopuolelta tuleviin pa&toksiin,
ei henkil6 toimi itsemdaradavasti. Tallainen kdyttaytyminen on opittua ja siihen
on opettanut se ympdristo, jossa yksilo on kasvanut ja kehittynyt. Historiallisesti
vammaisten henkil6iden yhteiskunnallinen asema on ollut huono ja heidén roo-
linsa passiivinen, jonka vuoksi on ymmarrettdvad, ettd joillekin heistd on kehit-

tynyt tillainen passiivinen tapa toimia.

6.2.5 Kommunikaatiotaidot

Kommunikaation haasteet ilmenivit aineiston perusteella itsemddrdamistd ra-
joittavina tekijoind ja pdinvastoin hyvat kommunikaatiotaidot edistdvina teki-

joind. Matti toi esille haastattelussa omat kommunikaatiohaasteensa.

H2: Kuunteleeko ne sitd, kun sulla on noin hienoja mielipiteitd niin kuunteleeko ne niité
sun mielipiteitd (tyopaikalla)?

M: No niin, niin miten tohon nyt, ei ne sillai minun mielesti oikein kuuntele ja néin ettd,
ettd méddhan olen hyvi sillai puhuun ja kun vauhtiin padsen kato se voi olla kankeeta
aluks, mutta sitten iun pédédsee paddsee vauhtiin, mutta --- Mutta sitten niitd, niitd jad tonne
pddhdn niitd mieleen sitten niitd asioita ja ndin ja.

H2: Haluaisiks sd4, ettd sua kuunneltais enemman?
M: Kylld kylla. (Matti)

Kommunikaation haasteet ovat yksilon henkil6kohtaisia haasteita, mutta esimer-
kiksi Matin tapauksessa haasteita ei olisi tai niitd ei ilmenisi, jos ympéristd mah-
dollistaisi Matin mielipiteiden ilmaisua tarjoamalla enemmaén mahdollisuuksia
ja aikaa ilmaisulle. Ndin ollen tdimékin haaste syntyy ympariston puutteesta vas-
tata yksilon tarpeisiin. Kommunikaation haasteita ilmeni myo6s Panulla, jolle ky-
symyksiin vastaaminen ei ollut helppoa haastattelutilanteessa ja joka kertoi, ettei
tyopaikalla kysytty hanen mielipidettdan asioihin, mihin saattoi olla syyna juuri

mainitut kommunikaation haasteet.
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Vastapainona kommunikaatiossa ilmeneville haasteille, osa tutkittavista toi
esille, kuinka heiddn omat kommunikointitaitonsa olivat edistineet itsemadrai-

misen toteutumista.

H2: Miten si koet, ettéd asiat on nyt tilld, tidlld hetkelld, ettd koek sdé, ettd sun asiat on nyt
hyvin?

L: Kylld mé ihan koen, ettd mun asiat on hyvin.
H2: Joo. Ei oo mitddan semmosta, mitd sdd haluaisit muuttaa?

L: No ei oikein, méd oon kylld semmonen ettéd kylld mad yleensad sanon siité jollekin, jos on
jotain, mitd haluis muuttaa. (Laura)

Lauran haastattelusta, kuten useammasta muustakin, tuli vaikutelma sanaval-
miista ja omia oikeuksiaan puolustavasta henkilostd, jota tama ylld oleva esi-
merkki vahvistaa. Kaikissa tdllaisissa haastatteluissa tutkittavilla oli hyvat kom-
munikointitaidot ja he pystyivit taitavasti ilmaisemaan mielipiteitddn kielelli-

sesti.
6.2.6 Yhteenveto

Loysimme tutkittavien kokemuksista erilaisia itsem&araamistd edistadvid ja rajoit-
tavia tekijoitd. Suurin ilmio, joka vdlittyi useammista kokemuksista, oli kehitys-
vammaisten henkildiden huono yhteiskunnallinen asema. Tama ilmeni muun
muassa ihmisoikeuksien toteutumattomuutena, segregaationa sekd tyon ja saa-
vutusten viaheksymisend. Tutkittavien kokemusten mukaan erilaiset jarjestayty-
neet ryhmit edistivit itsemddraamistd tarjoamalla edukaatiota, vaikuttamismah-
dollisuuksia ja vertaistukea. Lisdksi erds tutkittava oli mukana tutkimuksen te-
ossa. Tutkittavien sosiaaliset suhteet toimivat niin edistdvind kuin rajoittavina
tekijoind ja niitd mahdollistettiin vaihtelevasti. Keskusteltaessa padatoksenteosta
tutkittavat toivat esille usein taloudellisen padtoksenteon, johon usealla tutkitta-
vista osallistui ulkopuolisia henkiloitd. Ndissd pddtoksentekotilanteissa ilmeni
sekd tuetun pddtoksenteon mallia ettd selkedd kontrollointia. Yhdelld tutkitta-
vista ilmeni passiivisuutta ja opittua avuttomuutta, mika viittaa heikkoon itse-

madrdadmisoikeuden toteutumiseen. Kokemusten perusteella itsemddardamistd
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edistivat hyvat kommunikaatiotaidot. Osalla tutkittavista ilmeni haasteita kom-
munikaatiossa, minkd voidaan ndhdd johtuvan ympériston kyvyttomyydesta

vastata tutkittavien tuen tarpeisiin.
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7 POHDINTA

Téassd luvussa tarkastelemme tutkimuksemme péddtuloksia sekd niistd tehtyja
johtopddtoksid vertaillen niitd aiheesta aiemmin tehtyihin tutkimuksiin.
Kasitellemme  tulokset  tutkimuskysymyksittdin.  Lopuksi  pohdimme
tutkimuksemme luotettavuutta sekd esittelemme mahdollisia

jatkotutkimusaiheita.

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaddtokset

Tutkimuksemme tavoitteena oli selvittdd, miten itsemdidrdaminen toteutuu ar-
jessa kehitysvammuaisilla henkil6illd heiddn kokemustensa perusteella. Tutkitta-
vien kokemusten mukaan itsemddrdadaminen toteutui heiddn eldméssddn vaihte-
levasti. Tutkittavat olivat pddosin tyytyvdisid asumiseensa ja vapaa-ajanviettota-
poihinsa, kun taas tyteldmadssd ilmeni eniten ongelmia itseméddrdaamisen toteutu-
misessa. Tutkittavat saivat tehdd itsendisesti arjen pienempid valintoja, mutta
kompleksisemmissa, esimerkiksi taloudellisissa, pddtoksissd oli mukana toisia
henkilsitd. Vain yksi tutkittavista teki taloudellisetkin p&&tokset itse.
Tutkimuksemme toisena tavoitteena oli selvittdd, mitka tekijdt edistavat tai
rajoittavat itsemddraamistd tutkittavien kokemusten perusteella. Suurimmat ra-
joitukset koskien itsemé&dradmistd liittyivat kehitysvammaisten henkildiden huo-
noon yhteiskunnalliseen asemaan, joka nakyi yhteiskunnan kaiken kattavana ke-
hitysvammaisten henkiléiden arvon vdheksymisend ja syrjimisend. Erdalld tut-
kittavalla ilmeni my®6s passiivisuutta ja opittuun avuttomuuteen viittaavaa kayt-
taytymistd. Merkittava itsemddraamistd edistdva tekija aineiston perusteella oli
kehitysvammaisille henkiloille tarjottava edukaatio heiddn oikeuksiinsa liittyen

sekd erilaiset muut tuenmuodot, kuten tuettu paatoksenteko. Kommunikaatio-



54

711 Itsemddrddmisoikeuden toteutuminen eri ympairistoissa

Wehmeyerin (1992; 1995, 17) madrittelemdt itsemddrdaamisen ulottuvuudet (au-
tonomia, itsensd toteuttaminen, itsesddtely, voimaantuminen) olivat havaitta-
vissa tutkittavien kokemuksista eridvissd maadrin. Sen lisdksi, ettd tutkittavien vi-
lilld oli eroja itsemddrddamisen toteutumisessa, sen toteutuminen vaihteli myos
samalla tutkittavalla ympaériston mukaan. Tutkittavia osallistettiin vaihtelevasti
heitd koskevaan pddtoksentekoon. VANE:n (Vammaisten henkildiden oikeuk-
sien neuvottelukunta) tekeméan kyselyn perusteella enemmiston mielestd vam-
maisten henkildiden osallistaminen paddtoksentekoon toteutuu yhteiskunnas-
samme melko huonosti (Hoffrén 2017, 14). Tama kysely kasitteli koko vammais-
ten laajaa joukkoa, johon kehitysvammaiset henkil6tkin kuuluvat. Meidan tulok-
semme olivat yhtenevdisid osallistamisen puutteesta, mikd viittaa siihen, ettd
pdatoksentekoon osallistamisen kehittdmiselle on suuri tarve maassamme.

Tuloksemme siitd, miten eri tavalla pienempien ja suurempien valintojen
tekoa mahdollistetaan, on yhtenevdinen Shogrenin ja Broussardin (2011) tutki-
muksen kanssa. Heiddn mukaansa henkil6 ei ole tidysin itsemdadrddvd, jos han te-
kee pelkédstdan yksinkertaisia valintoja. (Shogren & Broussard 2011.) Kehitys-
vammaisten henkilviden suurempien valintojen tekemistd pienempien lisdksi tu-
lee kannustaa ja tukea sekd kehitysvammaisille henkil6ille tulee tarjota riittavasti
mahdollisuuksia harjoitella nditd taitoja. Kuitenkaan jokapdividisten valintojen
merkitystd yksilolle ei tule vaheksya. Itsemadardamisoikeus pdivan kulkuun seka
omaehtoinen toiminta tuovat onnellisuutta ja mielekkyyttd elamddn (Eriksson
2008, 176). Myos tuloksissamme tuli esille, kuinka omat mielenkiinnonkohteet ja
arvot vaikuttavat sithen, missa asioissa itsemddrddmisen toteutuminen on erityi-
sen tarkedd (ks. myos Wehmeyer & Metzler 1995).

Itsemddrdaamiseen liittyvien taitojen lisdksi yksilon voimaantuminen (Weh-
meyer 1995, 17) ja itseluottamus ovat tarkeitd itsemadardamisen toteutumisen kan-
nalta (Shogren & Broussard 2011). Havaitsimme tutkittavissamme eroja heiddn
uskossaan omiin kykyihinsa. Itseluottamus ja -varmuus vaikuttivat edistdvan ta-
voitteiden asettamista seké niitd kohti tyoskentelya. Taitojen harjoittelun lisdksi

olisi ehdottoman tdrkedd tukea yksilon itseluottamuksen kehittymistd, minkéa
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vuoksi tulisi tunnistaa sen kehittymiseen vaikuttavat ja sitd edistavit tekijat (Sho-
gren & Broussard 2011).

On ylldttavad, ettd asuminen ndyttdytyi niin positiivisena itsemddradamisen
kannalta tuloksissamme, silld valtakunnallisen kyselyn (VANE) mukaan vam-
maisten henkildiden oikeus asuinpaikan ja asuinkumppanin valintaan toteutuu
enemmiston mielestd melko huonosti tai huonosti (Hoffrén 2017, 31). Toisaalta
Erikssonin (2008, 99) tutkimuksen mukaan vammaiset henkil6t ovat tyytyvaisid
asumispalveluihinsa, mikd on yhtenevdinen meidéan tuloksiemme kanssa. Asu-
misjdrjestelyihin liittyvat padtokset ovat suuria ja monimutkaisia sekd niihin vai-
kuttavat monet eri tekijat. Tamdn vuoksi padtoksentekoprosessi on voinut olla
tutkittaville haastavaa hahmottaa. He eivit valttamaéttd ole ymmartaneet omaan
itsemddrdamiseensd liittyvid oikeuksia, eividtkd siten ole osanneet kielentdd ja
tuoda esille haastatteluissa asumiseen liittyvid ongelmia itsemé&draamisen kan-
nalta. Toisaalta tutkittavat ovat saattaneet tyytyd nykyiseen asumisratkaisuunsa
vertailukohteiden puuttumisen vuoksi.

Autonomian tarjoaman vapauden ja turvallisuuteen liittyvien rajoitusten
valinen ristiriita tuli hyvin esille useampien tutkittavien kohdalla asumisen yh-
teydessd. Kehitysvammaisten henkildiden ohjaamisessa on kyse tasapainotte-
lusta rajoittamisen, eli turvallisuuden takaamisen, sekd autonomian ja sen tuo-
mien riskien vililld (Wehmeyer & Metzler 1995; ks. Eriksson 2008, 170). Ryhma-
kodeissa turvallisuutta usein ylikorostetaan, miké voi johtaa laitosmaiseen toi-
mintamalliin. Laitosmaisen toimintamallin pyrkimyksend on viélttda virheitd,
joka tarkoittaa muun muassa asukkaiden rajoittamista turvallisuusuhkiin vedo-
ten. Tama voi tuottaa pelkoja ja rajoittaa kehitysvammaisten henkiltiden osalli-
suutta ja toimintaa. (Teittinen 2012.) Toisaalta jokaisen henkilon hyvinvoinnin,
terveyden sekd turvallisuuden yllédpito ja edistiminen on laissa maaréatty kuulu-
van osaksi itsemaddrdamisoikeuden turvaamista (Laki kehitysvammaisten erityis-
huollosta 381/2016, 428). Jokaisen rajoituspddtoksen kohdalla tulee kuitenkin
harkita sen todellista tarvetta ja seurauksia sekd pohtia, onko neuvotteluun ja ke-
hitysvammaisten henkildiden padtoksentekoon osallistamiseen mahdollisuuksia

kussakin tapauksessa.
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Tyoeldma oli selkedsti kokemusten perusteella elimén osa-alue, johon liit-
tyi eniten tyytymattomyyttd ja ongelmia. Tutkittavat kertoivat kaipaavansa tyo-
ympaéristoonsd lisdéd mahdollisuuksia autonomiaan ja itsensd toteuttamiseen.
Erés ongelmista oli huono palkkataso, silld kehitysvammaisten henkiltiden avo-
ja tyotoiminnasta saatava palkka on muihin verrattuna mitdton (ks. Vesala ym.
2015, 30). Kukaan tutkittavista ei ollut palkkatyossd, eikd kukaan kertonut suun-
nitelmistaan siirtyé siihen. Nédin ollen avotydtoiminnasta on saattanut tulla osalle
tutkittavista pysyva ratkaisu, vaikka sen tulisi toimia siirtymévaiheena palkka-
tyohon (ks. Vesala ym. 2015, 54). VANE:n kyselyssd vammaisten oikeuksien to-
teutumisesta oikeus saada tehdd tyotd yhdenvertaisesti muiden kanssa toteutui
enemmiston mielestd huonosti tai melko huonosti. Kyselyssa myos huono palk-
kataso koettiin ongelmaksi ja avoty0 eriarvoistavaksi. Tyo- ja palkkarakenteiden
ongelmia voidaan ratkaista esimerkiksi kehittamalld erilaisia tukipalveluita ja -
muotoja kuten tyovalmennusta, tyokokeiluja, henkilokohtaisia avustajapalve-
luita, yksilollisemmin rad&tdldityjd tyotehtavid, osa-aikatyon mahdollisuuksia ja
vammaisten henkil6iden kouluttamista. (Hoffrén 2017, 49-51.)

Tyollisyyden ongelmat liittyvidt myos itsemaadraamisoikeuteen, jos tarvitta-
vaa informaatiota ja valinnanmahdollisuuksia ei ole tutkittaville tarjottu. Lisdksi
pieni toimeentulo rajoittaa yksilon tdysivaltaista kansalaisuutta kulutusyhteis-
kunnassa (Eriksson 2008, 177; ks. Hoffrén 2017, 52-53).  Aineistosta tuli esille
my0s kiusaamiskokemus, jossa nykyinen tyopaikka koettiin kiusaamisen vuoksi
sietdimattoméand paikkana tyoskennelld. Tydpaikan valitseminen on jokaisen oi-
keus, mutta valinnanvara on selkeésti suppeampi kehitysvammaisilla henkiloilld
verrattuna valtavdestoon, mika rajoittaa heiddn mahdollisuuksiaan monella ta-

paa.

7.1.2 Itsemaidriimisen edistiminen

Kehitysvammaisten henkildiden asemaa ei koettu yhdenvertaiseksi valtavées-
toon ndhden ja siihen toivottiin muutosta. Tdlld asemalla on pitkdaikainen histo-

ria, jossa kehitysvammaisia henkilditd on kohdeltu vahempiarvoisina ihmisina
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sekd heihin on kohdistettu segregoivia kdytdnteitd (ks. Teittinen 2012). Tulok-
semme peilaavat VANE:n kyselyn tuloksia, jossa vammaisten henkiléiden yh-
denvertaisuus koettiin toteutuvan padosin melko huonosti tai huonosti (Hoffrén
2017, 17). Tama viittaa siihen, ettei yhteiskunnassamme Nirjen (1994) mddritte-
leméd normalisaation periaate kaikille taatuista yhdenvertaisista mahdollisuuk-
sista toteudu. Tastd esimerkkind ndkyi tuloksissamme kehitysvammaisten hen-
kiloiden tyo- ja palkkarakenteisiin liittyvat ongelmat. Myos VANE:n kyselyssa
vdhdisen tyostd saadun korvauksen ja avotydmuodon pysyvyyden ongelmat lii-
tettiin vammaisten henkildiden yhdenvertaisuuden ja tasa-arvon epdkohtiin
(Hoffrén 2017, 18).

Tuloksissamme tuli esille my0s se, etteivit seurustelevat parit asuneet yh-
dessd, vaikka haaveita yhdessd asumisesta vaikutti olevan. Tama saattaa liittyd
siithen, ettei kehitysvammaisia henkiloitd yleisesti pidetd kyvykkdind aikuisuu-
den rooliin, esimerkiksi avioituminen ja lasten hankkiminen kehitysvammaisten
henkildiden kohdalla ovat tabuja ja niihin liittyy usein rajoituksia, jotka ovat ase-
tettu yhteiskunnan uskomusten ja pelkojen pohjalta (Wehmeyer & Metzler 1995).
Kehitysvammaisilla henkilsilld on kuitenkin unelmia avioliitosta ja lasten hank-
kimisesta sekd seksuaalisia tarpeita. He toivovat yksityisyyttd ja suvaitsevai-
suutta heidédn toiveitaan ja tarpeitaan kohtaan. (Healy, McGuire, Evans & Carley
2009.) Pelkoja ja ennakkoluuloisia asenteita kehitysvammaisia henkil6itd koh-
taan voidaan purkaa avoimella keskustelulla. Esimerkiksi media pystyisi edes-
auttamaan ndiden asenteiden purkamista tuomalla kehitysvammaisten henkil6i-
den nidkokulman, kokemuksen ja ddnen kuuluviin (Leimio 2012). Myo6s YK:n
yleissopimuksen 8. artiklan (YK:n yleissopimus vammaisten henkilviden oikeuk-
sista ja sopimuksen valinnainen poytakirja 2015, 29-30) tavoitteena on liséta tie-
toisuutta vammaisiin liittyvistd asioista muun muassa kannustamalla eri viesti-
mid kuvaamaan vammaisia henkiloitéd yleissopimuksen tarkoituksen mukaisella
tavalla.

Mahlamden (2012) mukaan yhteiskunta vammauttaa yksiloitd, jos se ei ota

huomioon jollakin tapaa toimintarajoitteisten ihmisten erilaisuutta. Yhteiskun-
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nan tulisi edistdd osallisuutta purkamalla osallistumisen esteitd ja ndin luoda yh-
tendiset mahdollisuudet kaikille yhteiskunnassa toimimiseen. (Mahlaméki 2012.)
Eli vastuu itseméddrddmisen edistdmisestd ja vammaisten henkilviden aseman pa-
rantamisesta on yhteiskunnalla. Vaikka itseméadraamisen toteutumiseen on tut-
kimuksissa havaittu vaikuttavan muun muassa kehitysvamman taso (ks. Weh-
meyer & Metzler 1995; Nota ym. 2007b), tarjoamalla inklusiivisempia asumis- ja
tydympdristdjd (ks. Wehmeyer & Bolding 1999), joissa tuetaan itsem&draamista
edistdvien taitojen harjoittelua ja kehittamista (ks. Karvonen ym. 2004; Shogren
ym. 2007), voidaan edistdd kehitysvammaisten henkildiden autonomisempaa ja
yksilollisempad elamad sekd tasa-arvoisempaa yhteiskunnallista asemaa. Aino-
astaan suuret makrotason rakenteelliset muutokset yhteiskunnassa eivét riita it-
semddrddmisoikeuden edistdmiseen, vaan mikrotason valtasuhteilla on myos
suuri merkitys yksilon elamadan (Eriksson 2008, 174). Jokaisen kehitysvammais-
ten henkilviden kanssa toimivan henkilon tulee tiedostaa oma vaikutuksensa ke-
hitysvammaisten henkiléiden eldmé&én ja tukea heiddn itsemddrdaamistdan ar-
jessa.

Tyo- ja pdivatoimintakeskuksessa ja jarjeston vuosikokouksessa haastatel-
tujen tutkittavien vélilld oli havaittavissa eroja sen suhteen, miten he kertoivat
vammaisten henkildiden yhteiskunnallisesta tilanteesta ja omista oikeuksistaan.
Jdrjeston jdsenet olivat tietoisempia sekd jakoivat ajatuksiaan kisitteellisemmin
ja laajemmin kuin ty6-ja pdivatoimintakeskuksessa haastatellut tutkittavat. Kau-
saalisyitd ei tutkimuksemme perusteella voida selvittdd, mutta voidaan pohtia,
ettd joko henkil6t, jotka ovat tietoisempia omista oikeuksistaan, hakeutuvat jar-
jestotyohon tai jdrjesto tarjoaa edukaatiota henkil6iden omista oikeuksista ja yh-
teiskunnallisista vaikuttamismahdollisuuksista. Vaikka jdrjeston jasenet olisivat
alun perinkin olleet tietoisempia omista oikeuksistaan, todenndkoisesti jarjesto-
ty6 on edelleen lisinnyt heiddn tietoisuuttaan.

VANE:n kyselyn mukaan vammaisten henkildiden osallistamista tulisi ke-
hittdd tiedonsaannin ja tietoisuuden lisddmiselld sekd koulutuksen avulla

(Hoffrén 2017, 15). Ensisijaiset ympadristot, joissa nditd tulee tarjota, ovat koti,
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koulu ja tyopaikka (ks. Wehmeyer & Metzler 1995). Tuloksissamme tuli esille esi-
merkki vaikuttamisryhméstd tyopaikan tiedonsaannin ja vaikuttamisen keinojen
harjoittelun jdrjestdjand. Tallaisia tukikeinoja tulisi kehittdd lisdd sekd nama kei-
not tulisi saada jokaisen niitd tarvitsevan kayttoon.

Edukaation lisdksi jdrjestot rikkovat stereotypioita ja ennakkoluuloja sekd
nostavat kehitysvammaiset henkil6t ja heiddn ndkdkulmansa kaikkien nihtaville
ja kuultaville (Wehmeyer & Metzler 1995; Leimio 2012). Erds tutkittavamme toi
myos esille jarjeston tarjoaman vertaistuen. Jdrjestdjen avulla kehitysvammaiset
henkil6t voivat kohdata vertaisiaan ja sitd kautta saada apua ja tukea omaan elé-
méntilanteeseensa (Tassebro ym. 2012; Vesala & Teittinen 2016). Tamaé voi olla
yksi ratkaisu myos yksindisyyden kokemiseen, jota ilmeni osan tutkittaviemme
kokemuksissa. Eri paikkakunnilla asuvat henkil6t ovat kuitenkin eriarvoisissa
asemissa suhteessa sithen, millaisia mahdollisuuksia heilld on osallistua erilaisiin
palveluihin ja jarjestettyyn toimintaan, silld kuntien resursseissa ja tarjonnassa on
eroja.

Itsemddrddamiseen liittyvien taitojen harjoittelua tulisi mahdollistaa ja tukea
(Karvonen ym. 2004; Shogren ym. 2007). Erds keino harjoitella niité taitoja on
tuettu padatoksenteko. Tulostemme mukaan taloudelliset paatokset tehtiin usein
ulkopuolisten henkiltiden avustuksella tuetun paatoksenteon mukaisesti. Talou-
delliset padtokset ovat usein kompleksisia ja riskialttiita, joten on perustellumpaa
ja tutkittavien edun mukaista, ettd he saavat tukea ndihin pa&toksiin (ks. Shogren
ym. 2017). Kuitenkin tuetun paatoksenteon kautta tulisi harjoitella itsendistd paa-
toksentekoa, eikd sen pitdisi olla pysyva ratkaisu. Aito itsem&dardadmisoikeuden
vahvistaminen edellyttdd sellaisen paatoksentekojarjestelman luomista, joka tu-
kee kehitysvammaista henkilod hanen arkieldménsa ratkaisuissa ja ohjaa itsendi-
seen padtoksentekoon ja asioiden hoitamiseen (Sivula 2010).

Tuloksissamme ilmeni esimerkki, jossa erdsta tutkittavaa ei oltu osallistettu
hénen taloudellisiin pa&toksiinsd, vaan pdatokset oli tehnyt vilitystilinhoitaja.
Sosiaalitoimistojen vélitystilien kaytto edellyttdd asiakkaan toteamista jollakin
tavoin kykenemattoméksi huolehtimaan raha-asioistaan, ja sosiaalitoimiston teh-

tdavand on huolehtia yhteisymmarryksessd asiakkaan kanssa asiakkaan tulojen
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riittdvyydestd ja kdytostd (Sahala 2000). Tutkittava koki vélitystilinhoitajan ra-
joittavana, eikd kokenut itseméadrdadmisensd toteutuneen timan vuoksi. Vilitys-
tilinhoitajalla on luultavasti ollut hyvin perustellut syyt rajoittamiseen, mutta ta-
loudelliset pdatokset tulisi kuitenkin tehdd yhteisymmadrryksessd asiakkaan
kanssa. Jos ratkaisuissa on neuvotteluvaraa, asiakasta tulisi osallistaa padtoksen-
tekoon mahdollisuuksien mukaan. Jos taas rajoittaminen on valttimatontd, asi-
akkaalle tulisi perustella ne syyt, miksi kyseisid ratkaisuja on tehty, niin, ettd han
ymmadrtaa ne.

Eraalld tutkittavista ilmeni passiivisuutta ja opitun avuttomuuden kaltaista
kayttaytymistd, joka on tulosta ympariston reagoimattomuudesta yksilon pyrki-
myksiin vaikuttaa ja kontrolloida héntd koskevia asioita (ks. Seligman 1975). Tut-
kittavalta puuttui kaikki nelja Wehmeyerin (1992; 1995,17) médrittelemas itse-
méadrddamisen ulottuvuutta, mihin paadytédan, jos henkilon itsemddraamistd ja sen
kehittymistd ei tueta eikd mahdollisteta. Positiivista on, ettd tdllaista kayttayty-
mistd oli havaittavissa vain yhdelld tutkittavalla, mikd osoittaa tutkittaviemme
itsemddrddvyyttd, toisaalta yksikin on liikaa. Kehitysvammaisten henkiléiden
kanssa tiiviisti toimivilla henkil6illd on paljon vaikutusta kehitysvammaisten elé-
miin, jolloin tdtd vaikutusvaltaa tulisi hyodyntdd kehitysvammaisten henkili-
den itsetunnon kehittymistd tukien ja kannustaen (Nirje 1994).

Hyvien kommunikointitaitojen merkitys itsemddrddamisen kannalta tuli
esille meidédn tuloksissamme. VANE:n kyselyn tulosten mukaan kehitysvam-
maisten henkiltiden osallistamista voidaan tukea aidolla kuuntelulla, jolle pitdisi
varata riittdvasti resursseja ja aikaa. Esteettomyys ja saavutettavuus ovat osallis-
tumisen kannalta ehdottoman tarkeitd, esimerkiksi tiedonsaanti omalla kielells,
kuten viittoma- tai selkokielelld. Myos vaihtoehtoisten kommunikaatiomenetel-
mien kdyttod tulee mahdollistaa ja tukea. (Hoffrén 2017, 15.) Ndin taataan, etta

jokainen henkild pystyy ilmaisemaan itseddn ja kertomaan oman mielipiteensa.
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7.2 Tutkimuksen luotettavuus ja jatkotutkimushaasteet

Loysimme tutkimuksen osallistujat ottamalla yhteyttd ulkopuolisiin tahoihin,
jotka rekrytoivat meille kymmenen tutkittavaa. Tallaisessa rekrytoinnissa, jossa
emme olleet suoraan yhteydessa tutkittaviin, on ongelmana se, ettemme tiedsd,
milld perustein rekrytoijat ovat valinneet tutkimukseen osallistujat ja pdinvas-
toin, milld perustein ovat jattdneet valitsematta jotkin muut henkil6t. Ndin ollen
aineistoomme ovat saattaneet vaikuttaa meille tuntemattomat tekijit. (ks. McDo-
nald & Patka 2012.) McDonaldin ja Patkan (2012) mukaan kehitysvammaisia hen-
kiloitd tutkittaessa on haasteena, kuinka mahdollistaa tutkittavien vapaa ja tie-
dostettu padtoksenteko tutkimukseen osallistumisesta. Koska ulkopuoliset rek-
rytoivat tutkittavamme, emme tiedd, miten rekrytoijat ovat tuoneet esille tutki-
mukseen osallistumisen vapaaehtoisuuden. Pyrimme kuitenkin mahdollista-
maan tutkittavien vapaata ja tiedostettua paatoksentekoa kaymalld tutkittavien
kanssa haastattelun aluksi yhdessd ldpi suostumuslomakkeen, minkad tukena
kaytimme myds selkokielistd ja kuvitettua versiota suostumuslomakkeesta.
Laadullisessa tutkimuksessa tulosten siirrettdvyys toiseen kontekstiin on
mahdollista tietyin ehdoin, vaikka sosiaalisen todellisuuden monimuotoisuuden
vuoksi yleistykset ovat mahdottomia (Eskola & Suoranta 1998). Tallsin tutki-
muksen paatarkoitukseksi tuleekin tutkimuksen kohteen selittaminen ja tekemi-
nen ymmarrettdvaksi, eikd sen olemassaolon paljastaminen tai todistaminen
(Alasuutari 2011). Tavoitteenamme oli saada kuvailevaa tietoa itsemédardamiseen
liittyvistd subjektiivisista kokemuksista sekd merkityksistd, joita tutkittavat oli-
vat kokemuksilleen antaneet. Itseméddraamisoikeuden luonteeseen kuuluu asian-
omaisen henkilon ja hdnen kokemuksiensa kuuleminen, mitd tutkimustehta-
vdamme ja -asetelmamme tukevat. Lisdksi asianomaista haastatellessa etuna on,
ettd tdlloin tuloksiin ei vaikuta ulkopuolisten henkildiden ennakkotiedot ja -ké-
sitykset (ks. Nota ym. 2007b). Tutkimuksen teossa olemme pyrkineet ldpinadky-
vyyteen ja tarkkaan raportointiin siitd, millaisia valintoja ja ratkaisuja olemme
tehneet tutkimuksen eri vaiheissa. Ndin olemme pyrkineet edistdimédan tutki-

muksemme siirrettavyytta.
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Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida myos uskottavuuden kautta.
Siind tarkastellaan sitd, vastaako tutkijan tekemd kasitteellistdminen ja tulkinta
tutkittavien késityksid tutkittavasta ilmiostd. (Eskola & Suoranta 1998.) Erityi-
sesti tdllaisessa tutkimuksessa, jossa tutkittavilla on ymmartamisen ja kommuni-
koinnin haasteita, tutkittavien kokemusten tulkinta voi olla vililld vaikeaa, silld
tutkittava saattaa késitteellistdd ja ymmartdd ilmion eri tavalla kuin tutkija. Pu-
heen avulla suoritettu, puolistrukturoitu teemahaastattelu ei ole valttamatta tuo-
nut esille kaikkia tutkimusaiheen kannalta oleellisia tutkittavien kokemuksia.
Téssd tutkimusmenetelméssd voidaan ndhdd ongelmana se, ettd aikaisempien
tutkimusten perusteella (ks. Wehmeyer 1992; Lachapelle ym. 2005) tutkittavil-
lamme saattaa olla vaikeuksia ilmaista omaa tyytymattomyyttddn tai vaatia omia
oikeuksiaan. Talloin haastatteluissa, joissa heiltd kysytddn kokemuksiaan oi-
keuksiensa toteutumisesta, he eiviat vilttamattd pysty ilmaisemaan tdhan liitty-
vid mahdollisia ongelmiaan. Henkil6t, jotka ilmaisevat tyytymattomyytensd,
ovat tietoisempia omista oikeuksistaan ja nédin ollen myds oletettavasti itsemaa-
radvampid. Tama voi tarkoittaa, ettd henkilviden, joiden itsemé&ddrdaminen toteu-
tuu kaikkein heikoiten, d4ni kuuluu tuloksissamme kaikkein huonoiten.

Kommunikaation haasteisiin pyrimme vastaamaan mahdollisimman selke-
dlla kommunikaatiolla haastattelutilanteissa sekd varmistamalla tutkittavilta sen,
mitd he tarkoittivat haastattelutilanteissa. Tama tapahtui esimerkiksi kysymallad
samaa asiaa useamman kerran eritavoin muotoiltuna, milld pyrimme minimoi-
maan mahdollista myontyvyystaipumusta (ks. Finlay & Lyons 2002). Enna-
koimme itsemddrddmisen olevan ilmitnd laaja ja vaikeasti ymmarrettdava seka
siihen liittyvien kasitteiden olevan abstrakteja. Taman vuoksi tutkimme itsemda-
raamistd konkreettisten ja tiettyihin konteksteihin sidonnaisten kysymysten
kautta (ks. Finlay & Lyons 2001), miké osoittautui tarpeelliseksi. Esimerkiksi ky-
syttdessd suoraan itsemaddrdaamisen toteutumisesta tutkittava kertoi olevansa tyy-
tyvdinen, mutta tarkempien kontekstisidonnaisten kysymysten kautta ilmeni

tyytymattomyyttd ja ongelmia. Ymmartamisen haasteita olisimme voineet tukea
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my0s esimerkiksi selvittdmalld haastattelun aluksi, miten tutkittavat itse ymmar-
tavét itsemddrdadmisen kasitteen. Tama olisi voinut tuottaa hedelmallistd tietoa
tulosten analysoinnissa.

Teoriaohjaavalla sisédllonanalyysilla saimme teoriapohjastamme tukea tut-
kittavien kokemusten kasitteellistdmiseen sekd tulkintojen tekoon. Olemme ra-
portoineet tuloksissa selkedsti meidédn tulkintamme ja sen, miten niihin on paa-
dytty, mikd edesauttaa uskottavuuden arviointia. Sen lisdksi, ettd olemme kasit-
teellistdessamme tulkintojamme hakeneet vahvistusta teoriapohjastamme,
olemme myo0s vertailleet tuloksiamme muihin aiheesta tehtyjen tutkimusten tu-
loksiin. Vahvistuvuudella tarkoitetaan sitd, ettd muut vastaavan ilmion tutki-
mukset tukevat tehdyn tutkimuksen tuloksia (Eskola & Suoranta 1998), mika to-
teutui osittain tutkimuksessamme. Tutkimuksemme kohteena olleet kehitys-
vammaiset henkilot ovat osa laajaa ja heterogeenistd joukkoa, joten emme voi
vdittdd otoksemme kuvastavan tdysin koko ihmisryhmad. Kaikki tutkittavis-
tamme kommunikoivat puheen avulla, eikd tutkimuksessamme ollut mukana
vaikeimmin kehitysvammaisia henkil6itd. Tamaé johtui rajallisista aika- sekd vé-
lineresursseista, jonka vuoksi emme pystyneet jarjestaimééan vaihtoehtoisin kom-
munikaatiomenetelmin toteutettavia haastatteluita. Ndiden tekijoiden seurauk-
sena tuloksemme saattavat olla positiivisesti vadristyneitd (vrt. Lachapelle ym.
2005), silla aikaisempien tutkimusten mukaan vaikeimmin kehitysvammaisilla
henkilsilld itsemddrddminen toteutuu heikoiten (Wehmeyer & Metzler 1995;
Nota ym. 2007b).

Tutkimuksellamme olemme pyrkineet edistimddn kehitysvammaisten
henkildiden asemaa sekd yhteiskunnassa ettd tutkimuksessa. Jatkossa tulisi ke-
hittdd tutkimuksentekostrategioita, jotka tekisivét tutkimuksesta inklusiivisem-
paa mahdollistamalla kaikkien osallistumisen tutkimukseen (McDonald & Patka
2012). T&lloin my6s vaikeammin kehitysvammaisten henkildiden ja vaihtoehtoi-
sia kommunikaatiomenetelmid kayttdavien henkilviden d&ni saataisiin kuuluville,
minkd kautta heiddn asemansa yhteiskunnassa paranisi. Lisdksi kehitysvam-

maisten henkildiden ei tulisi olla vain tutkimuksen kohteita, vaan heidit tulisi
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sisdllyttdd aktiivisemmin tutkimuksen teon eri vaiheisiin. Tutkimukset kehitys-
vammaisten henkildiden itseméadraamisestd tulisi kohdistaa yksilollisten tekijoi-
den lisdksi erilaisiin ymparistollisiin tekijoihin (ks. Eriksson 2008, 178; Mum-
bardé-Adam ym. 2017a), erityisesti itsemddrddamistd tukevien ja edistdvien kei-
nojen loytamiseen.

Télld hetkelld olemme murrosvaiheessa Suomessa itseméadrdamiseen ja ke-
hitysvammaisten henkildiden oikeuksiin liittyvassd lainsddadannossa (ks. Sosi-
aali- ja terveysministerio 2018). [tsemddrdamisen tarkeys ja merkitys kehitysvam-
maisten henkildiden eldmédnlaadun kannalta on noussut keskusteluun “EI MYY-
TAVANA!” -kansalaisaloitteen myota (ks. Vammaisten henkilsiden valttamatto-
mdn avun ja tuen kilpailuttamisen lopettaminen 2017). Vaikka kansalaisaloite ei
johtanut ehdotettuihin toimenpiteisiin, asian tdrkeys on kuitenkin tiedostettu (ks.
Ei myytdvana 2019). Nahtdviaksi jad, milld tavoin itsemddrdaamisen toteutuminen
turvataan yhteiskunnassamme lainsdddannollisesti. Tutkimuksemme perus-
teella kehitysvammaisten henkil6iden elamén eri konteksteissa on paljon paran-
nettavaa itsemddrdadmisen edistdmisessd. Tutkimuksessamme olemme tunnista-
neet muutamia itsemddraamistd edistdvid tekijoitd, mutta nditd tulisi tutkia ja ke-
hittadd lisdd sekd nama keinot pitdisi saada kansainvélisesti kdyttoon, niin ettd jo-

kainen yksilo saisi eldd omanndkoistddn, itsemddradavad elamaa.
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LIITTEET

Liite 1. Haastattelukysymykset.

Mikai on sinulle elamaissasi tarkedd?
e Mitd normaaliin pédivaasi kuuluu?
e Mistd sind pidat?
e Misti tulet onnelliseksi?
e Mitéd teet vapaa-ajallasi?
e Kenen kanssa vietit aikaa?

e Mita tulevaisuuden unelmia tai toiveita sinulla on?

Koulutus/Tyo:
e Viihdytko koulussasi/ tyossdsi?

e DPystytko opiskelemaan sitd, mitd haluat/tekemaan sité tyotd, mitd haluat
tehda?

e Millainen on koulupdivési/ tyopdivéasi?
¢ Kuinka paljon saat vaikuttaa koulupdivadsi/ tyopdivadsi?

e Onko sinulla jotain, mitd haluaisit muuttaa siina?

Ihmissuhteet

e Keiden kanssa vietdt aikaa?
e Saatko viettdd heiddan kanssaan mielestdsi tarpeeksi aikaa?

e Rajoitetaanko teiddn tapaamisianne?

Asuminen

e Missi sind asut?



e Asutko sielld, missd sind haluatkin asua?
¢ Onko jotain asioita, mitd haluaisit muuttaa kodissasi?

o Kysytddanko sielld sinun asioihisi liittyen mielipidett&si?

Vapaa-aika
e Mitd teet vapaa-ajallasi?
e Onko sinulla harrastuksia?
e Voitko tehdd niitd asioita, joita haluat tehda?
e Onko sinulla jotain toiveita, mitd haluaisit vield tehda?

o Ajatteletko, ettd toiveet ovat mahdollisia toteuttaa?
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Liite 2. Taulukko analyysista.
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Ensimmaisen tutkimuskysymyksen teemat.

Miten itsemadraamisoikeus toteutuu kehitysvammaisten henkildiden kokemusten perus-

teella heidén arjessaan?

Alaluokka

turvallisuuden merkitys asumisessa
asuinpaikasta padttaminen

haaveet yhteen muutosta

vanhempien luona asuminen

tyomuoto ja palkkarakenteet
vaikuttaminen tyopaikalla

koulutusta vastaava tyo

passiivisuus tyopaikalla

tyohyvinvointi

jarjestetty toiminta

omatoiminen harrastaminen

taloudelliset paatokset

seurustelusuhteet

yksindisyys

itsemddradmisoikeuden toteutumisen vaihte-
levuus

pienempien ja suurempien valintojen erot
prioriteettien yksilollisyys

Toisen tutkimuskysymyksen teemat.

Yliluokka

asuminen

tyo

vapaa-aika ja ihmissuhteet

itsemaddrdamisen toteutuminen

Mitka tekijat edistavat tai rajoittavat itsemaaraamisoikeuden toteutumista kehitysvam-

maisten henkil6iden kokemusten perusteella?

Alaluokka

tyytymiéttomyys nykytilaan

toive aseman paranemisesta
vammaisuuden kisittely taiteen keinoin
median nostamat esikuvat
palkkarakenteet

kumppanin kanssa asuminen
jarjestotyo

tyopaikan vaikuttamisryhma
tutkimuksen teko

perhe ja ldheiset itseméadrdamisen edistédjana
taloudellinen paatoksen teko

Yliluokka

yhteiskunnallinen asema

vaikuttaminen ja vaikuttamiskeinot

sosiaaliset suhteet ja niiden merkitykset

passiivisuus ja opittu avuttomuus



hyvit kommunikaatiotaidot itseméddrdamisen
edistdjand

haasteet kommunikoinnissa itseméadrdaamisen
rajoittajana

kommunikaatiotaidot
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Liite 3. Selkokielinen ja kuvitettu suostumuslomake.

Moikkal!

Olemme

Fanny Lamberg (tutkijan kuva)
ja

Inna Syrja (tutkijan kuva)
Haluaisimme haastatella Sinua.

Kysyisimme, mikd on Sinulle tarkeaa.

Ja saatko itse paattaa omista asioistasi?
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Haluaisitko osallistua haastatteluun?

KYLLA El

Haluatko osallistua haastatteluun yksin vai jonkun

kanssa?

Jos kylla, niin kenen?
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Liite 4. Suostumuslomake

TIEDOTE TUTKITTAVILLE JA SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN OSALLIS-
TUMISESTA

Tutkimuksen nimi: Kehitysvammaisten henkil6iden kokemuksia itse-

maaraamisoikeudesta

Tutkijat:

Fanny Lamberg, erityispedagogiikan opiskelija, Jyvaskylan yliopisto.

Inna Syrja, luokanopettajaopiskelija, Jyvaskylan yliopisto.

Tutkimuksen taustatiedot
Aineisto keratddn Fanny Lambergin ja Inna Syrjan Jyvaskylan yliopistossa tehtavia aka-

teemisia opinnéytetoita varten.

Tutkimuksen tarkoitus, tavoite ja merkitys

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata kehitysvammaisten kokemuksia itsemaéaraédmisoi-
keudesta. Kiinnostuimme aiheesta “EIl MYYTAVANA!” -kansalaisaloitteen myota,
joka ottaa kantaa vammaisten henkildiden vélttamattéman avun ja tuen Kilpailuttami-
seen hankintalain mukaisesti. Kansalaisaloitteessa perustellaan tata silld, ettd tima han-
kintalaki on vastoin YK:n yleissopimusta vammaisten henkildiden oikeuksista yhden-
vertaisuuteen ja osallisuuteen heitd koskevassa paatoksenteossa. Tutkimuksemme ta-
voitteena on kuvata, mita kehitysvammaiset pitavat elamassa tarkeéna ja kuinka he ko-
kevat itsemadradmisoikeutensa toteutuvan ndissé asioissa. YK:n yleissopimuksen 3. ar-
tiklan mukaan ensimmaisend yleisend periaatteena on taata jokaiselle yksilolle heidén
synnynndinen arvonsa, yksilollinen itseméaradmisoikeutensa, vapaus tehdad omat valin-
tansa ja oikeus riippumattomuuteensa. Taman myo6ta kiinnostuimme siitd, kuinka paljon

vammaiset henkil6t saavat itse paattaa heita koskevista asioista.

Tutkimusaineiston kayttotarkoitus, kasittely ja sailyttdminen
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Ainoastaan Fanny Lambergilla ja Inna Syrjalla on paésy alkuperéiseen aineistoon.
Opinnéaytetdiden ohjausta varten he voivat ndyttaa aineiston tai osia siitd ohjaajalleen.
Aineisto séilytetddn salasanalla suojatussa ymparistossa. Akateemisissa opinnaytetdissa
kaytettavista aineistoesimerkeista poistetaan mahdollisuuksien mukaan kaikki tiedot,
jotka saattaisivat aiheuttaa osallistujan tunnistamisen. Aineisto havitetdan viimeistaan
Lambergin ja Syrjan pro gradu -tutkielman tai -tutkielmien valmistuttua. Aineistoa kasi-

tell&&n huolellisesti niin, ettei se tai osia siitd joudu ulkopuolisiin kasiin.

Menettelyt, joiden kohteeksi tutkittavat joutuvat

Haastattelut tapahtuvat yksittdin sovituissa tiloissa, esimerkiksi haastateltavan kotona,
koulu- tai tydpaikalla. Haastattelijana toimii Fanny Lamberg ja Inna Syrja. Haastatel-
tava voi ottaa halutessaan mukaan yhteisesti sovitun henkilon. Haastatteluun osallistu-
minen on taysin vapaaehtoista ja sen voi keskeyttaa halutessaan missa vaiheessa tahansa
ilman, ettd t&sta koituu haastateltavalle mink&anlaisia seuraamuksia. Haastattelutilan-
teessa seuraamme haastateltavaa koko ajan ja keskeytdmme haastattelun, jos hén vaikut-

taa haluttomalta jatkaa haastattelua.

Tutkittavien oikeudet

Osallistuminen tutkimukseen on tdysin vapaaehtoista. Tutkittavilla on tutkimuksen ai-
kana oikeus kieltaytya tutkimuksesta ja keskeyttda tutkimukseen osallistuminen missa
vaiheessa tahansa ilman, ettd siitd aiheutuu heille mitdan seuraamuksia. Tutkimuksen
jarjestelyt ja tulosten raportointi ovat luottamuksellisia. Tutkimuksesta saatavat tutkitta-
vien henkil6kohtaiset tiedot tulevat ainoastaan aiemmin téssa sopimuksessa nimettyjen
tutkijoiden kayttoon. Opinnaytetdissa tulokset julkaistaan siten, ettei yksittaista tutkitta-
vaa Vvoi tunnistaa. Tutkittavilla on oikeus saada lisétietoa tutkimuksesta tutkijaryhmén

jaseniltd missa vaiheessa tahansa.

Tutkittavan suostumus tutkimukseen osallistumisesta

Olen perehtynyt taman tutkimuksen tarkoitukseen ja sisaltoon, kerattavan tutki-
musaineiston kayttoon, tutkittaville aiheutuviin mahdollisiin haittoihin seka tutkit-
tavien oikeuksiin. Suostun antamaan lupani/luvan edunvalvottavani puolesta osal-

listumiseen tutkimukseen annettujen ohjeiden mukaisesti. Voin halutessani pe-
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ruuttaa tai keskeyttdd omani/hénen osallistumisen tai kieltaytya itseni/héanen puo-
lesta tutkimukseen osallistumisesta missé vaiheessa tahansa. Tutkimustuloksia ja
kerattya aineistoa saa kayttaa ja hyodyntaa sellaisessa muodossa, jossa yksittaista

tutkittavaa ei voi tunnistaa.

Paivays Tutkittavan/Tutkittavan edunvalvojan allekirjoitus

Paivays Tutkijan allekirjoitus



