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Opinniytetyoni késittelee asukkaiden ja ohjaajien nikemyksid sekd ndkemyseroja
kehitysvammaisen henkilon eldménlaadullisten tekijéiden, kuten itsemiarddmisoi-
keuden, osallisuuden seki sosiaalisuuden toteutumisesta opinnédytetyoni kohteena

olevassa ryhmékodissa ja Suomessa.

Opinndytetyoni on laadullinen. Aineiston olen kerdnnyt haastattelun ja kyselyn avul-
la, kdyttden apuna subjektiivisen hyvinvoinnin asteikon (SULO) kysymyksid. Aineis-
to siséltdad kahdentoista kehitysvammaisen henkilén sekd kahdentoista ohjaajan vas-
taukset. Seki asukkaat ettd ohjaajat vastasivat samoihin kysymyksiin, mutta ohjaajil-
la oli lisdksi mahdollisuus perustella vastauksiaan.

Asukkaiden mukaan itsemadrddamisoikeus toteutui 57 %:sesti ja ohjaajien mukaan
toteutuma oli 55 %. Asukkaiden mukaan heidén osallisuutensa toteutui samankaltai-
sesti kuin itseméddradmisoikeuskin (57 %). Ohjaajat kokivat asukkaiden osallisuuden
toteutuvan asukkaita paremmin (71 %). Sosiaalisuuden toteutumisen kokemuksessa
ei ollut huomattavaa eroa asukkaiden ja ohjaajien vililld (68 % vs. 72 %).

Asukkaiden ja ohjaajien nikemykset eri osa-alueiden toteutumisessa eivét keskimié-
rin juuri eronneet toisistaan lukuun ottamatta osallisuuden toteutumista. Néke-
myseroja oli kuitenkin yksittiisten kysymysten kohdalla. Ohjaajien vastaukset koski-
en osallisuuden ja sosiaalisuuden toteutumista olivat kehitysvammaisten asukkaiden
kokemuksia myonteisempid. Yksittdisten kysymysten kohdalla myos téssé oli vaihte-
lua. Itseméédrddmisoikeuden toteutuminen kehitysvammaisten asukkaiden eldméssa
jéi tulosten perusteella suhteellisen heikoksi myos valtakunnalliseen viitearvoon ver-
rattuna. Muiden osa-alueiden toteutuminen oli valtakunnallisten viitearvojen tasoa.
Sosiaalisuus toteutui tulosten perusteella elaméinlaadun osa-alueista parhaiten. Suu-
rimpana haasteena kehitysvammaisten henkildiden eldménlaadun parantamisen kan-
nalta néen yksildiden ja tutkimuskohteen kaltaisten asumisyksikoiden yhteisollisten
tarpeiden yhteensovittamisen. Tdmad toteutuisi parhaiten tarkan yksildllisten kuntou-
tussuunnitelmien kautta, joiden toteuttaminen vaatisi asumisyksikoité, joissa olisi
mahdollista toteuttaa nykyiseen verrattuna joustavampia kaytintoja.

Asiasanat: Itsemadrddmisoikeus, osallisuus, tuettu paitoksenteko, yksilokeskeinen
suunnittelu, kehitysvammaisuus
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This bachelor's thesis aims at characterizing how mentally handicapped persons feel
about the realization of their self-determination, participation and social involvement
in everyday life in a Finnish residential group home and whether their instructors
share their opinion or not.

I used qualitative approach and gathered data by interviewing 12 mentally handi-
capped persons and by conducting a questionnaire for their instructors. Both mental-
ly the handicapped persons and their instructors answered the same questions [modi-
fied from a standard questionnaire for subjective measure of well-being (SULO,
SWB)]. The instructors had an opportunity to provide additional explanations for
their answers.

The mentally handicapped persons felt that their self-determination realization rate
was 57 %, and their instructors largely shared that opinion (55 %). In the case of par-
ticipation, the mentally handicapped persons were not particularly satisfied with their
present status (57 %), while their instructors were prone to think that they would be
(71 %). A less pronounced difference was found when focusing on social involve-
ment (68 % vs. 72 %).

When looking at different divisions of well-being as a whole, there were only mod-
erate differences between the answers provided by the mentally handicapped persons
and their instructors, except for participation. On the whole, the instructors saw the
realization of participation and social involvement of the mentally handicapped per-
sons in the everyday life a bit more positively than the subjects themselves. Promi-
nent differences were observed on the level of individual questions, but the differ-
ences appeared in any direction from a question to another. Thus, any unambiguous
conclusions could not be drawn. Interestingly, the index that measures realization of
self-determination based on the answers provided by the mentally handicapped per-
sons in the residential group home in question was well below the Finnish average.
In the case of other divisions, the indexes were close to the Finnish average. The key
challenge would be in finding a way how to combine individual needs with those of
the whole communities in comparable living units in order to improve the quality of
life for mentally handicapped persons. This would require explicitly designed reha-
bilitation programs and residential group homes with more flexible practices.

Keywords: Self-determination, participation, supported decision-making, individual
centered design, mental retardation
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1 JOHDANTO

Aihe opinndytetyohoni syntyi henkilokohtaisesta kiinnostuksestani kehitysvammaisen
henkilon asemaa kohtaan hinté itseddn koskevissa asioissa. Aihe on yhteiskunnallisesti
ajankohtainen, silldi vammaisten henkiléiden elinolot ja ihmisoikeusndkdkulma ovat
puhuttaneet sekd nousseet keskeisiksi teemoiksi myds julkisessa keskustelussa. IThmis-
oikeusnidkokulman mukaan jokaisella henkil6lld tulee olla mahdollisuus tehdi ja toteut-
taa tavalliseen eldméén kuuluvia asioita, kuten kouluttautua, kdyda ty0ssé, perustaa per-
he seki osallistua omaa eldméédnsa koskevien péditdsten tekoon. Myos kehitysvammais-
ten henkil6iden mahdollisuuksiin pdattdd omasta elamistddn on alettu kiinnittdd entista

enemmain huomiota.

Vammaisten henkildiden asemaa ja oikeuksia on pyritty parantamaan erilaisten sopi-
musten avulla niin Suomessa kuin maailmanlaajuisesti. Maailmanlaajuisesti muutospro-
sessia on vienyt eteenpdin Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimus vammaisten henki-
16iden oikeuksista. Kansainvélisten sopimusten mukaan ensisijainen vastuu vammaisten
henkil6iden oikeuksien toteuttamisesta kuuluu hallitukselle, jonka tehtdvind on mahdol-

listaa kunnille ja muille toimijoille edellytykset vammaispolitiikan toteuttamiselle.

Suomessa vammaispolitiikan uudistamiselle perustan luo vammaispoliittinen ohjelma
VAMPO "Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle" 2010-2015. Vammaispo-
liittisen ohjelman avulla pyritddn parantamaan vammaisten henkiléiden taloudellisia
oloja, edistimdin vammaistutkimusta, lisddméén tietoa vammaisuudesta sekd kehitti-
midn vammaispalvelujen laatua. Suomessa kehitysvammahuollon sekd kehitysvam-
maisten henkil6iden elinolojen parantamiseen on pyritty muun muassa kehitysvamma-
huollon palvelurakenneuudistuksen avulla. Uudistukset ovat pitdneet sisdllddn laitosjér-

jestelmastd luopumista seké palveluiden yksilollistdmista.

Kehitysvammahuollon palvelurakenteen sekd palveluja ohjaavien periaatteiden muuttu-
essa myoOs tyontekijoiden tyonkuva on muuttunut. Kehitysvammatydssd korostetaan
télld hetkelld hoivan sijaan kehitysvammaisen henkilon aktiivista tukemista ja yksilollis-
td suunnittelua. Siihen, miten kehitysvammaisen henkilon ihmisoikeudet toteutuvat jo-

kapédiviisessd eldméssd ja asumispalveluissa vaikuttavat tyontekijoiden asenteet, arvot
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sekd tyon tekemisen tavat. Tyontekijoiltd tarvitaan my0s tahtoa kuulla kehitysvammai-

sen henkilén omia tarpeita, toiveita ja mielipiteit.

Kehitysvammaliiton tutkimusyksikké Kotu on toteuttanut laajan eldminlaatututkimuk-
sen suomalaisten kehitysvammaisten eldmédnlaadun kuvaamiseksi. Eldménlaadun kes-
keisid osa-alueita tutkimuksessa olivat kehitysvammaisten itsemdirddmisoikeus, valin-
nanmahdollisuudet, turvallisuus ja terveys. Tutkimuksen tulokset nostivat uudeksi tut-
kimuksen kohteeksi kehitysvammapalvelut sekéd asiakkaiden omaan kokemukseen pe-
rustuvan ndakdkulman palvelujen arviointiin. Ndiden tarpeiden pohjalta Kotu léhti kehit-
tdmddn Assi-laadunarviointimenetelmédd, jonka yhdeksi osaksi laadittiin subjektiivisen
hyvinvoinnin asteikko (SWB) eli SULO. SULOn pyrkimykseni on saada tietoa kohtee-
na olevan toimintayksikon palveluja kdyttdvien asiakkaiden omakohtaisista kokemuk-

sista ja ndkemyksistd eldménlaadustaan. (Matikka & Nuora 2007, 6-7.)

Opinndytetyoni késittelee kehitysvammaisten asukkaiden ja heididn ohjaajiensa néke-
myksid sekd nidkemyseroja kehitysvammaisen henkilon eldmédnlaadullisten tekijoiden,
kuten itsemadrdédmisoikeuden, osallisuuden seké sosiaalisuuden toteutumisesta opinndy-
tetyoni kohteena olevassa kehitysvammaisten henkildiden autetun asumisen ryhméko-
dissa sekd Suomessa. Opinndytetyoni alussa kerron sen tavoitteesta ja tarkoituksesta.
Kerron myos laadullisesta tutkimuksesta, opinndytetyoni aineiston keruumenetelmisti
ja analysoinnista. Sen jdlkeen kdyn ldpi opinndytetyOni aihepiirin kannalta keskeisid
kisitteitd, kuten vammaisuutta ja kehitysvammaisuutta. Lisdksi kisittelen itsemdiraa-
misoikeutta, osallisuutta ja yksilokeskeistd suunnittelua sekd tuettua péiatoksentekoa.
Lopussa kerron opinndytetyoni tuloksista osa-alueittain seké tarkastelen niitd ohjaajilta
kerddmieni perusteluiden turvin. Pohdinnassa kdyn lépi keskeisid tuloksia teoreettisessa

viitekehyksessa.

Kiitin kaikkia niitd ryhmikodin asukkaita ja ohjaajia, jotka mahdollistivat opinndyte-

tyoni toteutuksen seké rakasta perhetténi kérsivillisyydesti ja tuesta.
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2 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

2.1 Opinndytetyon tavoite, tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Opinndytetyoni késittelee asukkaiden ja ohjaajien nikemyksiéd sekd nikemyseroja kehi-
tysvammaisen henkilon eldminlaadullisten tekijoiden, kuten itsemadrd&dmisoikeuden,
osallisuuden sekd sosiaalisuuden toteutumisesta opinniytetyoni kohteena olevassa ryh-
mikodissa ja Suomessa. Aineiston opinndytetyohoni kerdsin ryhmékodin kehitysvam-
maisilta asukkailta seki sielld tyoskenteleviltd ohjaajilta. Tavoitteenani oli selvittdd to-
teutuvatko aikakaudellemme asetetut tavoitteet opinnédytetyoni kohteena olevassa aute-
tun asumisen ryhmékodissa, jossa kyseisten osa-alueiden huomioimisen tulisi olla olen-

naisia kriteereitd asumispalvelujen suunnittelussa, toteutuksessa sekd arvioinnissa.

Opinndytetyoni tavoitteena oli saada tietoa ryhmédkodissa asuvien kehitysvammaisten
asukkaiden ja heidén ohjaajiensa mielipiteistd, sekd sitd kautta mahdollisesti uusia tyo-
vilineitd ja toimintamalleja kehitysvammaisten henkildiden parissa tehtdvéan tyohon.
Opinndytetyoni tuloksia voidaan vilillisesti hyodyntdd myos asukkaille tehtdvissd kun-
toutus- ja palvelusuunnitelmissa. Laajemmassa kuvassa tulokseni antavat suuntaviivoja
kehitysvammahuollon kehitystarpeiden maiérittelyyn, mikd korostaa opinndytetyoni

yhteiskunnallista vaikuttavuutta.

Tutkimuskysymykset opinndytetydssédni ovat:

1. Miten ryhmékodin kehitysvammaiset asukkaat kokevat itsemadrdamisoikeuten-
sa, osallisuutensa sekéd sosiaalisuutensa toteutumisen?

2. Miten ohjaajat kokevat ryhmikodissa asuvan kehitysvammaisen henkilon itse-
madrdamisoikeuden, osallisuuden seké sosiaalisuuden toteutumisen?

3. Eroavatko ryhmikodin asukkaiden ja ohjaajien nikemykset kehitysvammaisen
henkilon itsemédrddmisoikeuden, osallisuuden seké sosiaalisuuden toteutumises-

ta?
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2.2 Opinndytetyon menetelmit ja aineisto

Opinndytetyoni on laadullinen. Laadullisen tutkimuksen aihe méérdytyy tavallisesti
tutkijan henkilokohtaisen kiinnostuneisuuden, aiheen ajankohtaisuuden sekd merkityk-
sellisyyden pohjalta (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006). Laadullinen tutkimus
saa tavallisesti alkunsa kdytdnnon ilmididen ja havaintojen kuvaamisesta. Siind olen-
naista on ymmartié tutkittava asia omassa yhteydessdin ja liittdd se analyysin avulla

osaksi suurempaa kokonaisuutta. (Pitkdranta 2010, 20-21.)

Yleisin tapa kerétd laadullista aineistoa on haastattelu. Haastattelun avulla voidaan sel-
vittdd ithmisen ajattelua, kokemuksia ja motivaatiota tutkittavasta ilmiostd. Haastattelu
voi olla strukturoitu, puolistrukturoitu, teemahaastattelu tai avoin eli syvihaastattelu.
Strukturoidussa haastattelussa kysymysten muotoilu, jirjestys sekd vastausvaihtoehdot
ovat kaikille samat. (Pitkdranta 2010, 80.) Opinndytetyoni aineiston kerédsin ryhmikodin
kahdeltatoista kehitysvammaiselta asukkaalta strukturoidun haastattelun avulla sekd
heiddn kahdeltatoista ohjaajaltaan kyselyn avulla. Kummassakin aineistonkeruumene-

telméssd kdytin hyvikseni SULOa (liite 1, Matikka & Nuora 2007, 32-37).

SULOssa tiedonkeruumenetelméksi on valittu haastattelu, silld sen tarkastelun kohteena
on yksilon subjektiivinen kokemus omasta hyvinvoinnistaan ja eldminlaadustaan. Yksi-
16n subjektiivinen kokemus on mahdollista saada selville ainoastaan henkildiden itsensi
kertomana. SULOn kohderyhmina ovat lievisti kehitysvammaiset henkildt ja toisaalta
palvelujen kéyttdjit, esimerkiksi asumisyksikon asukkaat, joihin myds opinnédytetyoni

kohteena olevat kehitysvammaiset henkil6t lukeutuvat. (Matikka & Nuora 2007, 8.)

Haastattelemani kehitysvammaiset asukkaat valitsin heidén sukupuolensa ja ikénsd pe-
rusteella. Haastattelemistani asukkaista puolet oli naisia ja puolet miehid. Heiddn ikdnsa
vaihteli 22-56 vuoden vilill4 siten, ettd jokaisesta ikdryhmasti (alle 25 v., 25-30 v., 30—
35 v. sekd yli 35 v.) oli mukana kolme asukasta. Haastattelin asukkaita heiddn omissa
huoneissaan tai ryhmékodin kansliassa. Jokainen haastattelutilanne kesti vahintdin puoli

tuntia.

SULO Kkasittelee yksilon hyvinvointia 73 kysymyksen kautta. Kysymykset on jaettu

seitsemddn eri osa-alueeseen. OpinndytetyOsséni tarkastelin kolmea eri osa-aluetta, jotka
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olivat itsemidrddamisoikeus, sosiaalisuus seké toiminnallisuus ja osallistumisaktiivisuus,
joista kahden jdlkimmaiisen muodostamaa osa-aluetta kutsun opinndytetyossdni osalli-
suudeksi. Valitsin tarkasteltaviksi kyseiset osa-alueet, koska ne tarjosivat eniten opin-
ndytetyOni aihepiirin kannalta olennaista tietoa. Osa-alueet siséltivét yhteensd 16 kysy-
mystd. SULOn kysymykset on muokattu helposti ymmarrettdviksi ja konkreettisiksi.
Lisdksi kysyttdvit asiat ovat vastaajille tuttuja sekd heiddn oman eldménsd kannalta
merkityksellisid. Haastattelulomakkeessa vastausvaihtoehdot on rajattu kahteen vaihto-
ehtoon (kylld / ei), koska kehitysvammaisilla henkil6illd on todettu olevan vaikeuksia
vastata vdittdmétyyppisiin monivalintakysymyksiin tai avokysymyksiin. (Matikka &

Nuora 2007, 9.)

SULOssa on esitetty vuosien 1995-1999 vilisend aikana Assi-tietokannasta kerétty vii-
tearvoaineisto. Viitearvoaineisto koostuu sellaisten kehitysvammaisten henkildiden vas-
tauksista, joiden toimintayksikdt ovat olleet halukkaita toimintansa laadun arvioimiseen.
Viitearvoaineisto on siis ndyte palvelujen laatua arvioivista yksikoistd, ei satunnaisotos
kehitysvamma-alan toimintayksikdistd tai suomalaisista. Valtakunnalliset viitearvot on
laskettu erikseen kullekin osa-alueelle. Uudempien viitearvojen puuttuessa, vertasin

opinndytetyoni aineiston tuloksia kyseisiin viitearvoihin. (Matikka & Nuora 2007, 16.)

Ohjaajien aineiston kerdsin kyselyn avulla (liite 2). Kysely soveltuu sen toteutuksen ja
analysoinnin helppouden vuoksi hyvin ei-tieteellisiin tutkimuksiin. Kyselyn heikkoute-
na taas voidaan pitdd valmiiksi suunniteltuja ja rajattuja vastausvaihtoehtoja. Kéytin
opinndytetydssdni kyselyd, koska koin kirjallisen kyselyn luontevimmaksi ja helpoim-
maksi tavaksi kerdtd aineistoa ohjaajilta. Jitin ohjaajille valmistamani kyselylomakkeet
saatekirjeineen ryhmékodille. Valitsin kyselyyn vastanneet ohjaajat etukiteen. Kyselyyn

vastasivat pddasiallisesti ne ohjaajat, joiden omat asukkaat valikoituivat haastatteluun.

Suunnittelemani kyselylomakkeen osa-alueet ja kysymykset olivat sisdlloltddn vastaavat
SULOn kysymysten kanssa. Kysymysten muotoilu oli kuitenkin erilainen ja ohjaajien
nikokulman huomioiva. Verrattavuuden vuoksi vastausvaihtoehdot olivat samat (kylla /
ei ). Ohjaajien kyselyssd vastausvaihtoehtoja oli lisdksi mahdollisuus tarkentaa (miten
mahdollistettu? /miksi?). Tarkentavien vastausten tarkoituksena oli kerété lisdtietoa vas-

tausten taustalla vaikuttavista tekijoista.
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Jokainen ohjaaja (12) vastasi kahteen kyselyyn eli kuvasi kahden eri asukkaan tilannetta
(yhteensd 24). Ohjaajat vastasivat kyselyyn oman arvionsa mukaan siitd, miten kysytyt
asiat toteutuvat heiddn kuvaamiensa asukkaiden elamaéssé, ei yksikossd olevien yleisten
kaytantojen ja késitysten mukaan. Ohjaajien kyselylomake sisdlsi lisdksi avokysymyk-
sid, jotka késittelivit kehitysvammaisten henkil6iden itsemdardédmisoikeuden seké osal-
lisuuden toteutumista Suomessa ja ryhmédkodissa sekd miten kyseisid asioita heidén
mielestddn voitaisiin mahdollisesti parantaa. Kyselyyn osallistuneiden 12 ohjaajan tyo-
kokemus vaihteli 1-33 vuoteen. Ohjaajilla oli erilaisia koulutustaustoja, kuten l&hihoita-
ja, kehitysvammaisten hoitaja, kehitysvammaisten ohjaaja, sosionomi ja psykiatrinen

sairaanhoitaja. Ohjaajista yli puolet oli naisia.

2.3 Aineiston analysointi

Haastattelun ja kyselyn vastauksista (kylld / ei) laskin kullekin osa-alueelle prosentuaa-
liset toteutumat. Vertasin asukkaiden ja ohjaajien vastauksista saatuja tuloksia toisiinsa
sekd valtakunnallisiin viitearvoihin. Ohjaajien vapaamuotoiset perustelut sekd avoky-
symykset késittelin omana kokonaisuutenaan. Luin materiaalia ldpi useaan kertaan tii-
vistden, tulkiten ja jasentden sitd opinndytetyoni tutkimuskysymykset huomioiden. Py-
rin saamaan mahdollisimman tarkan kisityksen siitd, mitd aineisto sisdltdd, mistd siind
kerrotaan, missd méairin ja milld tavoin. Opinndytetyoni tulokset esitidn sekd kirjallisessa

ettd graafisessa muodossa.

Aikaisempien kokemusten mukaan kehitysvammaisilla henkil6illd on taipumus vastata
myOntavasti kylld/ei -kysymyksiin (Matikka & Nuora 2007, 13). Tamén kontrolloimi-
seksi SULO-lomakkeessa kysytddn kuusi samaa kysymystd kéddnteisesti siten, etti posi-
tiivisesta kokemuksesta viestivd vastaus on vuoroin joko kylla tai ei. Téssd tapauksessa
yleinen myontyvyys ei muodostanut ongelmaa tulosten tulkintaan, silld haastatellut
henkil6t vastasivat loogisesti myOntyvyyttd mittaaviin kysymyksiin aivan yksittdisid
poikkeuksia lukuun ottamatta. Tdmai kertoo haastateltavien henkiléiden keskittymisesta
ja sitoutumisesta haastatteluun, mutta myds itse haastattelutilanteen onnistumisesta ja

siten tulosten luotettavuudesta.
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2.4 Eettinen ndkdkulma opinndytetyon toteuttamissa

Eettisten periaatteiden tunteminen ja niiden noudattaminen ovat olennaisia asioita opin-
ndytetyotd tehtdessd. Ne ovat ldsné tyon jokaisessa vaiheessa. Aineistoa kerdtessé 1dhes-
tyin siithen osallistuvia kehitysvammaisia asukkaita sekd heididn ohjaajiaan avoimesti.
Pyysin asukkailta lupaa haastatella heitd sekd kerroin, mihin tarkoitukseen haastattelusta
saatuja tietoja aion kayttdd. Kerroin myo0s, ettd vastaukset kisitellddn ehdottoman luot-

tamuksellisesti ja julkaistaan nimettomina.

Aineistoa kerétessdni pyrin tasapuoliseen ja rehelliseen havainnointiin haastateltavien
kesken sekd rakentamaan toimivan vuorovaikutussuhteen heiddn kanssaan. Haastattelu-
tilanteessa pyrin keskittyméén olennaisten tietojen saamiseen sekd vélttimain haastatel-
tavien kertoman tulkitsemista. Annoin asukkaiden vastata kysymyksiin omaan tahtiinsa

ja painostamatta heitd lilan nopeaan etenemiseen.
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3 OPINNAYTETYON KESKEISET KASITTEET

3.1 Vammaisuus ja kehitysvammaisuus

Vammaisten asema ja heihin suhtautuminen on vaihdellut voimakkaasti eri aikakausien
mukaan. Suhtautumiseen ovat vaikuttaneet yhteiskunnan sen hetkinen kehitys, olosuh-
teet sekd yhteiskunnassa vallitsevat uskomukset ja ajatussuuntaukset. Yleinen asenne
vammaisuutta kohtaan 1800-luvulla oli negatiivinen ja jopa vihamielinen. Vammaisten
henkildiden asiaa ajettiin tuolloin péddasiassa hyvéntekeviisyyden turvin. 1900-luvun
alkuvuosikymmenten aikana vammaiset henkil6t aktivoituivat heitd itseddn koskevissa

asioissa. (Myyryldinen 1999.)

Vammaisiin suhtautuminen ja heiddn asemansa muuttuminen voidaan karkeasti jakaa
aikaan ennen toista maailmansotaa ja sen jdlkeen, jolloin tapahtui selked parantuminen
vammaisten henkildiden asemassa ja heididn hyvidksymisessddn tasavertaisiksi ihmisiksi
muiden ihmisten kanssa. Vammaisjérjestot ovat olleet myonteisen suhtautumisen edis-
tdmisessd ratkaisevassa asemassa. Vammaisjirjestot ovat jakaneet oikeansuuntaista tie-
toa vammaisuudesta ja onnistuneet sen avulla vihentdmdin ennakkoluuloja vammai-
suutta kohtaan yhteiskunnassamme. (Myyryldinen 1999.) Téilld hetkelld vammaisliik-
keen tavoitteena on, ettd kaikilla ihmisilld on ihmisarvo sekéd oikeus paittdd omaa ela-

madnsa koskevista asioista.

Vammaisuuden kisite on monimuotoinen. Vammaisuudelle on olemassa monia eri
madritelmid ja sitd voidaan tarkastella useista eri nakokulmista. Nédkokulmien sekoittu-
minen vammaisuuden tarkastelussa on tavanomaista ja tuo sithen laaja-alaisuutta.
Vammaispalvelulain mukaan vammaisella tarkoitetaan henkild4, jolla on pitkdaikaisista
tai pysyvistd toimintarajoitteista johtuen vaikeuksia suoriutua jokapiiviisistd toimin-
noista omassa elinympéristdssdin (Raty 2010, 33). Sosiaali- ja terveydenhuollon palve-
lujérjestelméssd vammaisuuden mairittelyn ldhtokohtana ei ole vamma tai sairaus, vaan
sen aiheuttama toiminnallinen haitta ja siitd aiheutuva kuntoutuksen, hoidon tai palvelun

tarve (Kananoja & Lihteinen & Marjaméki 2011, 241).

YK:n vammaissopimuksen mukaan henkild on vammainen, jos hin ei pitkdaikaisen

henkisen, élyllisen tai aistien toimintoihin liittyvdn vammansa aiheuttamien esteiden



Viliméki Marianne Opinnéytetyd 13

vuoksi kykene tdysipainoisesti osallistumaan yhteiskunnan toimintoihin. Yhteiskunnas-
samme on véhitellen alettu kiinnittdmiin huomiota vammaisuuden luokittelun sijaan
ihmisen kykyihin, yksilon sijaan hénen toimintaympéristoonsd ja huolenpidon sijaan

mahdollisuuksien luomiseen. (Kananoja ym. 2011, 241.)

Yleisimpid vammaisuuden esiintymismuotoja ovat kehitysvammaisuus, aistivammai-
suus, litkuntavammaisuus, autismi ja kielelliset hdiriot sekd tarkkaavaisuus- ja ylivilk-
kaushéiriot (Peda.net 2012). Vammaisuutta ei kuitenkaan ole mahdollista jakaa tarkka-
rajaisiin vammaryhmiin, silli vammaisuus on aina yksil6llistd ja vammaiseksi mééritel-
lylld henkilolld on tavallisesti useita vammaisluokitukseen perustuvia rajoitteita. Myos
raja vammaisuuden, sairauksien ja erilaisten toimintahdirididen sekd vajaakuntoisuuden
vililld on hdilyva. Mairitelmien tarkoituksena on ldhinni auttaa vammaista henkil6a
huomioimaan mahdollisia erityistarpeitaan sekd saada hinet osalliseksi tarvitsemistaan
palveluista tai yhteiskunnan tukitoimista. (Malm & Matero & Repo & Talvela 2004,
12.)

My®és suhtautuminen kehitysvammaisia kohtaan on muuttunut aikojen kuluessa. Kehi-
tysvammaiset henkil6t on aikaisemmin nédhty hoitotoimenpiteiden kohteina olevina po-
tilaina ja heihin on suhtauduttu sairauden tai vamman nakokulmasta. Myohemmin kehi-
tysvammaisista henkildistd puhuttiin asiakkaina. Asiakasldhtoisessd mallissa laitoksissa
annettava hoito muuttui kodin 14helld toteutetuksi kuntoutukseksi, jonka tavoitteena oli
vahvistaa yksilon omia eldméanhallintataitoja. Talla hetkelld kehitysvammaiset henkil6t
pyritddn ndkemién itsendisind, omasta eldmastdan paattdvini kansalaisina. (Verneri.net

2012.)

Kehitysvammaisuudella tarkoitetaan erityisesti aivojen kehityshdirioitd sekd erilaisia
hermoston vammoja tai vaurioita (Kaski ym. 2009, 16). Kehitysvamma aiheuttaa taval-
lisesti uusien asioiden oppimisen ja ymmartdmisen vaikeutta. Kehitysvammaisuus on
merkittdvd yhteiskunnallinen tekiji, silld Suomessa on arviolta n. 40 000 kehitysvam-
maista henkildd. (Seppdld & Rajaniemi 2011a.) Kehitysvammaisuuteen johtavia syitd
on lukuisia ja sen yhteydessd esiintyy yleensd my0s muita vammoja tai liitinniissaira-
uksia (Seppéld & Rajaniemi 2011b ). Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella ja maari-
telld l4dketieteen, toimintakyvyn ja sosiaalisesta ndkokulmasta (Seppdld & Rajaniemi

2011a).
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Laaketieteellinen niakokulma

Ladketieteellinen ndkdkulma on kiinnostunut kehitysvammaisuuden syisti ja sen vaiku-
tuksista ithmisen terveydentilaan sekd hyvinvointiin. Ladketieteellisessd ndkdkulmassa
painotetaan kehitysvammaisuuden diagnostiikkaa. Diagnoosin perusteella henkild on
oikeutettu joko vammaispalvelulain tai kehitysvammalain mukaisiin etuuksiin ja palve-

luihin. (Seppéld & Rajaniemi 2011b.)

Alyllinen kehitysvammaisuus (retardatio mentalis) on maailman terveysjérjestd WHO:n
kayttdima kéasite. WHO:n mééritelmén mukaan dlyllinen kehitysvammaisuus tarkoittaa
tilaa, jossa henkilon henkinen suorituskyky eli kognitiiviset, kielelliset, motoriset tai
sosiaaliset taidot ovat puutteellisia. WHO:n tautiluokituksen mukaan dlyllisen kehitys-
vammaisuuden aste luokitellaan aina yksilon senhetkisen toimintakyvyn mukaan, silld
dlylliset kyvyt ja sosiaalinen sopeutumiskyky voivat ajan kuluessa muuttua esimerkiksi

opiskelun tai kuntoutuksen myata. (Kaski ym. 2009, 16-17.)

Suomessa kehitysvammaisuuden diagnosointi perustuu WHO:n ICD-10 (International
Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems) luokitukseen, jossa
kehitysvammaisuuden aste arvioidaan vakioidulla dlykkyystestilld. ICD-10 luokituksen
mukaan élyllinen kehitysvammaisuus jaotellaan neljddn vamman asteeseen, jotka ovat
lievd, keskivaikea, vaikea ja syvéd édlyllinen kehitysvamma. (Seppdld & Rajaniemi

2011b.)

Toimintakyvyn ndkokulma

Toimintakyvyn ndkokulma painottaa kehitysvammaisen henkilon sekd hdnen ymparis-
tonsd vilistd suhdetta. Toimintakyvylld tarkoitetaan yksilon kykyid toimia tilanteen ja
olosuhteiden vaatimalla tavalla seké niiden antamia mahdollisuuksia hyddyntden. (Sep-

pild & Rajaniemi 2011c.)

Toimintakyvyn médritelmad kdytetddn pohdittaessa kehitysvammaisen henkilon eld-
ménlaatua ja arjessa selviytymistd. Thmisen toimintakyky voi ndyttiytyé erilaisena eri

ympdristoissd, kuten kotona, toissd tai vapaa-aikana. Tdmén vuoksi eri ympéristoissa
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tehdyt havainnot tai arviot eivét ole tdysin vertailukelpoisia keskendén. Toimintakyvyn
nikokulmassa olennaista on henkilon vahvuuksien ja voimavarojen merkityksen koros-
taminen. Yksilon toimintakykyé voidaan tarkastella fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen
sekd kokemuksellisen toimintakyvyn kautta, silld yksilon fyysinen ja psyykkinen kéyt-
tdytyminen ja toiminta saavat ilmenemismuotonsa vasta sosiaalisessa vuorovaikutukses-
sa. Yksilon sosiaaliset suhteet ja tukiverkostot ovat néin ollen toimintakyvyn kannalta

ratkaisevia. (Seppild & Rajaniemi 2011c.)

AAIDD:n (The American Association on Intellectual and Developmental Disabilities)
miiritelmédn mukaan kehitysvammaisuuden malli on perustaltaan toiminnallinen.
AAIDD:n méiéritelmén mukaan kehitysvammaisuudella tarkoitetaan yksilon senhetki-
sen toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta. AAIDD:n mukaan kehitysvammaisuuden
maidrittelyssd ratkaisevia tekijoitd ovat yksilon edellytykset, ympériston ja toimintaky-
vyn vaatimukset sekd niiden vélinen vuorovaikutus. AAIDD:n méaéritelmdn mukaan

dlyllistd kehitysvammaisuutta esiintyy ainoastaan timén vuorovaikutuksen tuloksena.

(Kaski ym. 2009, 16-17.)

Sosiaalinen nidkokulma

Sosiaalinen ndkdkulma tarkastelee kehitysvammaisuutta sen sosiaalisen ja kulttuurisen
ympdristdn kautta, jossa kehitysvammainen henkilo eldd. Sosiaalisen nikékulman mu-
kaan kehitysvammaisuutta aiheuttavat yhteiskunnan asettamat esteet ja asenteet, jolloin
vamman haittojen ajatellaan olevan seurausta ympdriston ja yhteiskunnan toiminnasta.

(Seppild & Rajaniemi 2011d.)

3.2 Itsemadradmisoikeus

Sosiaalialan tyokentélld asiakkaan itsemadrddamisoikeuden toteutumista on pyritty edis-
tdmédn erilaisten lakien, asetusten ja normien avulla. Suomen perustuslain mukaan jo-
kaisella suomalaisella on oikeus eldmiin, henkilokohtaiseen vapauteen, sananvapauteen

sekd koskemattomuuteen ja turvallisuuteen. Perustuslaki velvoittaa edistimdan oikeu-
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denmukaisuutta ja yhdenvertaisuutta yhteiskunnassamme. (Suomen perustuslaki

731/1999, 1§, 6§, 7§ & 12§.)

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista suojaa sekéd turvaa asiakkaan
oikeutta saada sellaista palvelua, jossa hdnen etunsa, yksildlliset tarpeensa, mielipiteen-
sd sekd toivomuksensa otetaan huomioon. Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja
oikeuksista my0s velvoittaa, ettd asiakkaan on saatava tarpeellinen tieto erilaisista pal-
veluvaihtoehdoista sekd eri toimenpidevaihtoehtojen seurauksista. (Ihalainen & Kettu-
nen 2007, 63.) Jos kyseessd on vaikeasti kehitysvammainen henkild, on pyrittava 10y-
tdmain puhetta tukevia tai korvaavia kommunikointimenetelmié, jotta asiakkaan itsensd
ilmaiseminen onnistuisi mahdollisimman hyvin. Asiakkaan itsemidradmisoikeutta on
kunnioitettava ja hédnelle on annettava mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa palvelujensa

toteuttamiseen sekd suunnitteluun. (Sosiaaliportti 2011.)

Itsemadrdamisoikeus on jokaiselle aikuiselle yksildlle kuuluva moraalinen oikeus tehdi
vapaasti omaa eliméinsa koskevia valintoja ja padtoksid sekd toimia niiden mukaisesti
(Launis 1998, 51). Itsemddrddmisoikeus mahdollistaa yksilolle vapauden ilmaista omia
mielipiteitddn, tahtoaan seka ajatella ja toimia omien vakaumustensa mukaisesti kuiten-
kaan loukkaamatta kenenkdan muun yhtildistd oikeutta itsemédrddmiseen (Launis 1998,

51).

Itseméédraamisoikeuteen kuuluu olennaisena osana myds vastuu omista valinnoista ja
teoista. Yksilon jokaista valintaa ohjaa tieto valinnan kohteena olevasta asiasta. My0s
asenteet, arvot, sosiaalinen ympéristd sekd tunteet vaikuttavat yksilon tekemiin valintoi-
hin. (Thalainen & Kettunen 2007, 61.) Itsemdarddmisoikeuden kdyttdminen vaatii yksi-
161td edellytyksid ja kykyjéd hallita itsedéin sekd tekojaan. Hianen tulee kyetd tekeméédn
harkittuja ja itsendisid padatoksid ilman, ettd ulkoiset tekijét estdvit hdnen tahdonmuo-

dostustaan. (Sosiaali- ja terveysministerio 2001, 33-34.)

Saavuttaakseen edelld mainitut vaatimukset, yksilolld tulee olla riittévésti oikeanlaista
tietoa valittavanaan olevista vaihtoehdoista. Hanen tulee ymmartia asian kannalta téarke-
at vaihtoehtoiset ratkaisut, arvioida niiden mahdolliset seuraukset seké pystyéd péattele-
main tehtdvin ratkaisun merkityksen omassa elamisséédn (Sosiaali- ja terveysministerio

2001, 33-34). Vasta silloin, kun yksil6 on selvilld valintojensa mahdollisista seurauksis-
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ta ja hinelld on riittdvisti tietoa sekd padtoksentekokykyd, voidaan puhua yksilon omia
valintoja koskevasta vastuusta (Ihalainen & Kettunen 2007, 61). Nidmé péatevyys-

vaatimukset yksilo saavuttaa tiysméadrillisesti tavallisesti vasta tullessaan aikuisikéan.

Itseméédraamisoikeuden toteutuminen ja sen pétevyysvaatimusten saavuttaminen ei ole
kaikille itsestddnselvyys. Itsemédrdamisoikeutta rajoittavia tekijoitd voivat olla muun
muassa henkilon kehitysvammaisuus, voimakas lddkehoito tai erilaiset neurologiset
héiri6t. Néihin ryhmiin kuuluvien henkildiden mahdollisuudet paéttda omista asioistaan
voivat olla rajalliset esimerkiksi oman tahdon ilmaisemisen vaikeuden vuoksi. (Ihalai-

nen & Kettunen 2007, 62.)

Itsemaédraamisoikeutta rajoittavien tekijoiden toteutuessa on tukiverkostolla merkittava
rooli yksilon eldméssd. Tukiverkoston tulee edistdd yksilon omaa harkintakykyd sekd
tarjota hénelle tarvittava tieto ja vélineet toteuttaa mahdollisimman tehokkaasti itsemé&a-
rddmisoikeuttaan sekd tehda itsendisesti omaa eliméidnsd koskevia padtoksid. Tukiver-
koston on oleellista ymmaértaa tai tulkita asiakasta ja hinen tilaansa kokonaisvaltaisesti
sekd selvittdd hidnen péddtostensd ja mielipiteidensd pysyvyyttd. Yksilod ja hidnen tilan-
nettaan on tarkasteltava useista eri ndkokulmista, kuten yksilon tai muiden ihmisten
turvallisuuden, yksilon voimavarojen tai valvonnan tarpeen pohjalta. (Ihalainen & Ket-

tunen 2007, 62—-63.)

Jotta itsemadrddamisoikeus toteutuisi toivotulla tavalla, tulee tukiverkoston kunnioittaa ja
arvostaa tuen kohteena olevaa yksilod sekd hénen kokemustaan. Yhteisymmarrys yksi-
16n ja tukiverkoston vélilld tulee saavuttaa ilman johdattelua, painostusta tai pakottamis-
ta. (Parviainen, Katajisto, Pddkkonen, Rautiainen, Vili-Heikkild, Biacklund, Karhunen
& Haavasoja 2011, 16). Itseméarddmisoikeuden toteuttamisessa tiarkedd on saada yksild
itse pohtimaan tekojaan ja valintojaan tarjoamatta kuitenkaan valmiita ratkaisumalleja.

(Ihalainen & Kettunen 2007, 62.)

3.3 Osallisuus

Osallisuus on keskeinen teema tdméan péivan keskusteluissa. Osallisuudella tarkoitetaan

yhteis6on kuulumista, sithen vaikuttamista sekd kokemuksen myotd syntyvid sitoutu-
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mista. Osallisuus koostuu oikeudesta saada tietoa itsedéin koskevista asioista sekd mah-
dollisuudesta ilmaista omia mielipiteitddan. Osallisuus mahdollistaa voimaantumisen ja
yhteis66n kuulumisen tunteen seké aktiivisen kansalaisuuden. Aktiivisella kansalaisuu-
della tarkoitetaan yhteisiin asioihin osallistumista ja vaikuttamista. (Koskinen-
Ollongvist, Rouvinen-Wilenius & Aalto-Kallio 2009, 30-31.) Keskeisid yhteiskunnalli-
sen vaikuttamisen muotoja ovat muun muassa dénestdminen, asettuminen ehdokkaaksi
vaaleissa, paitoksenteko, oman tahdon ja mielipiteen ilmaiseminen sekd omien etujen
valvonta (Sosiaali- ja terveysministerido 2010, 34). Osallisuus ei kuitenkaan saa olla
pelkkéd aktiivisuutta vaativaa osallistumista, vaan osallisuutta tulisi voida kokea ilman

vaatimuksia ja erityisponnisteluja (Jalava & Seppéld 2010, 254).

Sosiaalisella osallisuudella pyritddn ehkédisemiseen syrjintdd niin rakenteellisella kuin
arkieldmin tasolla. Arjen tasolla sosiaalinen osallisuus ndkyy ennen kaikkea yksilon
omachtoisen toiminnan miérdssi. Todellisen osallisuuden edellytyksend on, ettd ihmi-
nen tiedostaa voimavaransa ja kykynsd sekd rohkaistuu osallistumaan ihmisryhmien
toimintaan mahdollisesta erityisyydestddn huolimatta. (Eriksson 2008, 175-176.) Osal-
listamisen avulla voidaan aktivoida sellaiset ihmisryhmit, joiden ddni ei yhteiskunnalli-
sen asemansa puolesta muutoin kuuluisi, kuten esimerkiksi kehitysvammaiset. Osallis-
tamisen tulee tapahtua omachtoisesti ja yksilon omista lahtokohdista, silld pelkkd osal-
listuminen ei valttdmatta taytd osallisuuden kriteereitd. (Koskinen-Ollonqgvist ym. 2009,

30-31.)

3.4 Yksilokeskeinen suunnittelu ja tuettu paatoksenteko

Ihmisen onnellisuus syntyy pienistd tekijoistd ja omaan eldméén liittyvéstd hallinnan
tunteesta. Tulevaisuuden kannalta merkittdvid ovat henkilokohtaiset unelmat ja toiveet.
Yksilokeskeisen suunnittelun avulla myos kehitysvammaisten henkildiden eldmain kye-
tddn 10ytdmadn niitd tekijoitd, jotka tekevit heiddn tulevaisuudestaan mielekkidn seka
konkreettisia toimenpiteitd niiden saavuttamiseksi. Yksilollisen eldmansuunnittelun
avulla kehitysvammainen henkild voi oppia itsestddn uutta, ottaa vastuuta omasta ela-
mistddn ja saada eldmiinsi jatkuvuuden sekd hallinnan tunnetta. Yksilokeskeinen elé-
minsuunnittelu pitdd sisdllddn kaikki eldmén osa-alueet. (Konola, Kekki, Tithonen &

Marjaméki 2011.)
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Kehitysvammainen henkil6 tarvitsee eldmédnsd suunnitteluun ja jasentdmiseen tavalli-
sesti muiden ihmisten apua tai tukea. Tuettu paitoksenteko on avun ja tuen muoto, jossa
kehitysvammainen henkild saa apua omien asioidensa pohtimiseen ja péaétdsten tekemi-
seen. Tuetussa padtoksenteossa ei paitetd asioista toisen puolesta, vaan kunnioitetaan
kehitysvammaisen henkilon itsemédrddamisoikeutta ja tuetaan hanti tekeméén itsendises-
ti omaa eldmiinsi koskevia paétoksid ja valintoja (Harjajarvi 2012). Tuettua paéatoksen-
tekoa voidaan hyodyntdi tilanteessa, jossa kehitysvammaisen henkilon vallitsevat voi-

mavarat tai kyvyt eivét riitd oman tahtonsa ilmaisemiseen.

Tuetussa paidtoksenteossa kehitysvammaisella henkil6lla on joko tukihenkild tai ryhmé
tukihenkilditd. He voivat olla kehitysvammaisen henkilon 1dheisid, muita henkil6ité tai
viranomaisia. Tukiryhmadssd on eri henkilot eri asioita ja tilanteita varten, mink4 avulla
varmistetaan yksittdisen tukihenkilon liiallinen vaikutusmahdollisuus kehitysvammaisen
henkilon péiatoksentekoon. (Harjajarvi 2012.) Tuetussa péidtoksenteossa kehitysvam-
maiselle pddmiehelle annettava tuki ja apu voivat olla vaikeiden asioiden ymmarretté-
viksi tekemistd tai erilaisten tietojen ja palveluiden hakemisessa avustamista. Tuettu
paitoksenteko voi liittyd asunto-, tyopaikka- tai arkipdivén asioiden hoitamiseen. Se voi
olla my®s eri vaihtoehtojen ja tehtivien valintojen pohtimista. Suomessa ei toistaiseksi
ole juridista oikeutta tuettuun padtdksentekoon, mutta kehitysvammatyon toimintakéy-

tdntojd voidaan silti kehittdd tuetun padtdksenteon suuntaan. (Harjajarvi 2012.)
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4 TULOKSET

4.1 Itsemairadmisoikeuden toteutuminen

Kehitysvammaisen henkilon itsemidrdamisoikeutta koskevien vastausten perusteella
asukkaiden itsemédrdéimisoikeus toteutui 57 %:sesti, kun taas ohjaajien mukaan toteu-
tuma oli 55 % (Taulukko 1). Valtakunnallinen viitearvo kyseiselld osa-alueella on 69 %.
Asukkaiden ja ohjaajien vastaukset eivit keskimédrin juurikaan poikenneet toisistaan,
vaikka vastauksissa olikin huomattavia eroja yksittdisten kysymysten kohdalla. Koko-
naisuudessa itsemadrddmisoikeuden toteutuminen jéi tutkimuksen kohteena olevassa

asumisyksikossa suhteellisen alhaiseksi valtakunnalliseen viitearvoon verrattuna.

Suurin ristiriita itsemédrddmisoikeutta koskevien kysymysten vastauksissa asukkaiden
ja ohjaajien vililld koski asukkaalla ollutta mahdollisuutta valita itse asuntonsa. Asuk-
kaista 67 % koki saaneensa valita itse asuntonsa, kun taas ohjaajista vain 29 % uskoi
asian toteutuneen kysytylld tavalla. Vain puolet asukkaista koki saaneensa itse valita
huonekalut ja matot huoneeseensa, kun taas ohjaajista vain 24 % ajatteli jonkun muun

kuin asukkaan vaikuttaneen hinen huoneensa sisustukseen.

Heikoimmin itseméarddmisoikeus toteutui sekd asukkaiden (75 % / ei) ettd ohjaajien (62
% / ei) vastausten mukaan asukkaan mahdollisuudessa ottaa halutessaan itsendisesti
vélipaloja. Parhaiten itsemédrdédmisoikeus taas toteutui (asukkaista 75 % / kylld ja oh-
jaajista 92 % / kylld) kysymyksen kohdalla, joka koski asukkaan mahdollisuutta saada
kayttoonsd avain omaan huoneeseen/huoneistoon sekd valvoa illalla niin myohdén kuin

haluaa (asukkaista 67 % / kylla ja ohjaajista 92 % / kylla).

Taulukko 1. Eldménlaadullisten osatekijéiden toteutuminen tarkasteltavassa ryhmékodissa seké
valtakunnalliset viitearvot Matikan ja Nuoran (2007) mukaan.

Kohderyhmi Eliminlaadun osa-alueet
Kehitysvammaiset Itsemédrdédmisoikeus  Osallisuus Sosiaalisuus
henkil6t (12) 57 % 57 % 68 %
Kehitysvammaisten 55 % 71 % 72 %
henkiloiden ohjaajat

(12)

Valtakunnalliset 69 % 61 % 66 %

viitearvot
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4.2 Osallisuuden toteutuminen

Asukkaiden mukaan heidén osallisuutensa toteutui samankaltaisesti kuin itsemadraa-
misoikeuskin (57 %). Ohjaajat kokivat asukkaiden osallisuuden toteutuvan asukkaita

huomattavasti paremmin (71 %) (Taulukko 1). Valtakunnallinen viitearvo kyseiselld
osa-alueella on 61 %, joten huomattavaa poikkeavuutta valtakunnallisen viitearvon ja

asukkaiden vastauksista saatujen tulosten vililla ei ollut.

Suurin ristiriita osallisuutta koskevien kysymysten vastauksissa asukkaiden (50 % / kyl-
18) ja ohjaajien (92 % / kylld) vélilld koski kehitysvammaisella asukkaalla olevaa mah-
dollisuutta harrastaa seksid halutessaan. Asukkaiden (83 % / kyll4) ja ohjaajien (96 % /
kylld) ndkemykset olivat myonteisid kysyttidessd, onko asukkaalla eldmissdan koulutuk-
seen, asumiseen tai tyohon liittyvid tavoitteita seka siitd, onko asukas kdynyt viimeisen
kuukauden aikana ravintolassa, baarissa tai kahvilassa (asukkaista 75 % / kylld ja ohjaa-

jista 96 % / kylld).

Mainittavia eroja asukkaiden seké ohjaajien ndkemyksissé ei ollut kysyttdessd asukkaan
osallistumisesta johonkin sddnnéllisesti kokoontuvaan ryhmaééan tai kerhoon (asukkaista
58 % / kylla ja ohjaajista 63 % / kylld) seké siitd, kertooko asukas ystivilleen omista
murheistaan (asukkaista 58 % / kylla ja ohjaajista 67 % / kyll4). Heikoimmin osallisuu-
den osa-alueen kysymyksistéd toteutui asukkaan kuuluminen johonkin vammais- tai va-
paaehtoisjérjestoon. Vain 17 % asukkaista vastasi olevansa osallisena jarjestotoiminnas-

Sa.

4.3 Sosiaalisuuden toteutuminen

Sosiaalisuuden toteutumisen kokemuksessa ei ollut huomattavaa eroa asukkaiden ja
ohjaajien vélilld (68 % vs. 72 %) (Taulukko 1). Valtakunnallinen viitearvo kyseisella
osa-alueella on hyvin samankaltainen (66 %). Yksittdisten kysymysten kohdalla ei

my0skiin ollut huomattavia eroja.

Sosiaalisuuden toteutuminen jdi vastaajien mukaan melko alhaiseksi kysyttdessé, kysy-

vitko asukkaan tuttavat hédneltd neuvoja (asukkaista 58 % / kylld ja ohjaajista 48 % /



Viliméki Marianne Opinnéytetyd 22

kylld) sekéd kertovatko asukkaan ystévit hinelle murheistaan? (asukkaista 58 % / kylla
ja ohjaajista 64 % / kylld). Asukkaiden (67 % / kylld) sekd ohjaajien (63 % / kylld) na-
kemyksissd ei mydskddn ollut huomattavaa eroa kysyttiessd, pysahtyyko asukas usein

juttelemaan naapureidensa kanssa heitd tavatessaan.

Vastaajien mukaan asukkaiden sosiaalisuuden toteutumista mittaavista kysymyksista
parhaiten toteutuivat asukkaan mahdollisuudet kutsua vieraita kotiinsa halutessaan
(asukkaista 83 % / kylld ja ohjaajista 100 % / kylld) sekd asukkaan riittdvat mahdolli-
suudet harrastustoimintaan (asukkaista 75 % / kylla ja ohjaajista 83 % / kyll4).



Viliméki Marianne Opinnéytetyd 23

5 TULOSTEN TARKASTELUA

5.1 Itsemairdadamisoikeuden toteutumisen tarkastelua

Ryhmaékotien kahdentoista ohjaajan nikemykset siitd, mitd itsemddrddmisoikeudella
tarkoitetaan, olivat pitkélti samankaltaisia ja yleisten méairitelmien mukaisia. Ohjaajien

vastausten mukaan itseméardédmisoikeudella tarkoitetaan yksilon oikeutta tai mahdolli-
suutta paattad itseddn koskevista asioista ja tehdd itsendisid valintoja liittyen asumiseen,
opiskeluun, ihmissuhteisiin, talouteen, tyohon seki vapaa-aikaan. Yksilolld on ohjaajien
mukaan oikeus saada kaikki tieto hédnté itseddn koskevissa asioissa. Ohjaajien vastauk-
sissa oli myOs huomioitu, ettd itsemidrddmisoikeuden saavuttamiseksi yksilolld tulee

olla kykyi kantaa vastuuta omista valinnoistaan seka paitoksistdan.

Ohjaajien mielipiteet kehitysvammaisten henkildiden itseméédrddmisoikeuden toteutu-
misesta Suomessa vaihtelivat. Osa ohjaajista oli sitd mieltd, ettd kehitysvammaisten
henkildiden itsemddrddmisoikeus toteutuu nykyisin aiempaa huonommin, erityisesti
asumispalveluiden suhteen. Osa ohjaajista taas koki kehitysvammaisten henkildiden
itsemédrddmisoikeuden toteutuvan Suomessa yleisesti ottaen hyvin, silld kehitysvam-
maisten henkildiden oikeuksiin tehdd itsendisid pddtoksid on panostettu viime vuosina
entistd enemmain erilaisten lakien kautta. Toisaalta pelkét lait eivdt ohjaajien mukaan
takaa itsemddrddmisoikeuden toteutumista, vaan siihen tarvitaan kehitysvammaisen
henkil6n ja hdnen verkostonsa aktiivista toimintaa. On huomioitava, ettd ohjaajien ko-
kemukset itsemédraamisoikeudesta ja sen toteutumisesta ovat padsaantdisesti kertyneet
juuri tarkastelun alla olevassa ryhmikodissa tyoskentelyn kautta ja siksi heidédn nike-
myksensd eivét vélttdmattd ole kovin hyvin sovellettavissa kisittdmiin koko maata,

vaikka kyselylomakkeessa néin tarkoitettiin.

Ohjaajien mukaan kehitysvammaisten henkildiden itsemdirddmisoikeus ryhmikodissa
toteutuu padsdantoisesti hyvin, ja se on pyritty huomioimaan yksikdn toimintamalleissa.
Asukkaille mahdollistetaan pditintévalta ja vastuun ottaminen hinté itseddn koskevissa
asioissa. Toisaalta kehitysvammaisen asukkaan itsemddrddmisoikeuden toteutumisen
ryhmékodissa koettiin huonontuneen tai toteutuvan puutteellisesti. Asukkaiden itseméaa-
rddmisoikeutta ohjaajien vastausten mukaan rajoittavat yhteison sddnnot, jossa yhteison

jasenille pyritdén toteuttamaan samankaltaiset oikeudet.
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Suurin osa asukkaista vastasi voineensa pééttdd asuinpaikkansa, mutta vain alle kol-
mannes ohjaajista oli samaa mieltd. Ohjaajien mukaan asukkaan siirtymisen asumisyk-
sikkdoon on tavallisimmin maédritellyt sen hetkinen tarjonta sekéd asukkaan tarvitseman
tuen laatu ja médrd. Ohjaajien mukaan asukkailla tai heidédn omaisillaan ei valttdmatta
ole riittdvésti tietoa niistd oikeuksista, joita kehitysvammaisella henkil6ll4 on asumisen-
sa suhteen. Asukkaille ei mydskdén ole ollut tarjolla vaihtoehtoisia ratkaisuja asumisen-
sa suhteen. Asukkaan muuttaessa ryhmékotiin, on hinelle yleensd osoitettu vapaana
oleva huone. Jos vapaana olevia huoneita on ollut useampia, asukkaan sijoittumisen on
ratkaissut hidnen tarvitsemansa tuen laatu sekd hinen henkilokohtaiset toiveensa huo-

neen/huoneiston suhteen.

Vain puolet kyselyyn vastanneista asukkaista koki saaneensa valita itse huonekalut ja
matot asuntoonsa. Ohjaajista taas suurin osa oli sitd mieltd, ettd asukas on itse voinut
vaikuttaa asuntonsa sisustukseen. Ohjaajien mukaan asukkailla on itseméédrdéimisoikeus
huoneensa sisustuksen suhteen. Asukkaille mahdollistetaan valinnan ja padtoksenteon
mahdollisuus kysymaélld heidédn mielipiteitdén hankittavan asian suhteen sekd jérjesta-
mélld mahdollisuus ostoksilla kdynteihin. Se, miten ostosten tekeminen kdytdnndssd
tapahtuu, riippuu ohjaajien mukaan asukkaan toiminnantasosta, aktiivisuudesta sekd

kiinnostuksesta asiaa kohtaan.

Mikili asukas ei ole kiinnostunut tai kykene tekeméin itsendisid valintoja sisustuksensa
suhteen, on vastuu ostosten toteuttamisesta jadnyt henkilokunnalle tai asukkaan omaisil-
le. Téllaisissa tilanteissa ohjaaja voi tahtomattaan vaikuttaa omien mieltymystensid mu-
kaisesti asukkaan mielipiteeseen, jolloin asukkaan itseméddrddmisoikeus hankintojensa
suhteen ei toteudu. Osalle asukkaista perheenjésenet ovat ostaneet tai lahjoittaneet huo-
nekaluja ja mattoja. Ohjaajien mukaan osa asukkaista kuitenkin kykenee ja haluaa
hankkia huonekalut sekid matot huoneeseensa/huoneistoonsa itsendisesti ilman ohjaajien

ldsndoloa.

Seki asukkaiden ettd ohjaajien vastausten mukaan asukkaan mahdollisuus ottaa itsendi-
sesti vélipaloja toteutui melko huonosti. Ohjaajien mukaan ryhmékodin keittiéon ovi on
auki ainoastaan ruoka-aikoina, eikd asukkaan avaimilla paése keittioon. Asukkaan vali-
palojen ottamista itsendisesti rajoitetaan, koska joidenkin asukkaiden kohdalla sydomisté

on kontrolloitava terveydellisistd syisti. My0s yleiset hygieniamédrdykset rajoittavat
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asukkaan itsendistd kdyntid yhteiselld jddkaapilla. Asukkaalla on mahdollisuus ostaa
viikkorahoillaan itselleen vélipaloja sekd sidilyttdd pientd naposteltavaa huoneessaan.
Asukkaalla, joilla on kdytossddn enemmaén viikkorahaa ja huoneessaan jadkaappi, toteu-
tuu itsemédraamisoikeus vélipalojen syomisen suhteen toisia asukkaita paremmin. L&-

hes kaikki ohjaajat vastasivat, ettd asukas saa pyytidessddn ylimaardistd vilipalaa.

Asukkaiden ja ohjaajien vastauksista selvisi, ettd padsdintoisesti jokaiselle asukkaalle
on muuton yhteydessd luovutettu avain, joka sopii asukkaan huoneeseen/huoneistoon
sekd ulko-oveen. Ohjaajien mukaan avaimen avulla mahdollistetaan asukkaan yksityi-
syys sekd kulkeminen itsendisesti oman aikataulunsa mukaan. Avaimen saaminen on
edellyttanyt, ettd asukas kykenee toimimaan ja liikkumaan asuinalueellaan vastuullisesti
sekd osaa huolehtia avaimestaan. Jossakin tapauksessa avainta ei ole luovutettu asuk-
kaalle, koska hén on toistuvasti hukannut avaimensa. Téllaisessa tapauksessa ohjaajat

hoitavat ovien avaamisen.

Sekd asukkailla ettd ohjaajilla oli melko mydnteinen nédkemys siitd, ettd asukkaalla on
mahdollisuus valvoa omassa huoneessaan niin pitkddn kuin haluaa. Ohjaajien mukaan
suurin osa asukkaista kykenee kontrolloimaan vuorokausirytmidén ja saavuttamaan si-
ten riittdvit younet. Asukas voi valvoa huoneessaan, ellei valvomisellaan héiritse toisia
asukkaita. Asukasta voidaan tarvittaessa kehottaa meneméén nukkumaan, jos valvomi-

nen on holtitonta sekd terveydellisisté syist.

5.2 Osallisuuden ja sosiaalisuuden toteutumisen tarkastelua

Ohjaajien mukaan yhteiskunnassamme on erilaisten lakien turvin mahdollistettu kaikille
yhtiléiset oikeudet ja osallistumismahdollisuudet. My0s kehitysvammaisten henkiléiden
osallistuminen yhteiskunnan toimintoihin on mahdollista, mutta osallistuminen on kui-
tenkin ohjaajien mukaan véhiistd. Toimintavastuu lakien kdytdnnon toteuttamisesta on
kunnilla ja sitd kautta esimerkiksi yksittdisilld ryhmikodeilla, jossa ndiden periaatteiden
toteuttamiselle nousee monenlaisia haasteita. Téllaisia haasteita ohjaajien mukaan ovat
erityisesti resurssien puute, jolloin moni heikommassa asemassa oleva kehitysvammai-

nen henkil6a voi jddda ilman lain velvoittamia oikeuksia.
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Ohjaajien mukaan niiden asukkaiden osallisuus, jotka kykenevit itsendisesti hakeutu-
maan yhteiskunnan tarjoamien palveluiden piiriin, toteutuu muita paremmin. Jotta osal-
listumisen voisi sanoa olevan aktiivista, tarvitsee suurin osa siithen kuitenkin muiden
tukea ja kannustusta. Erityisesti laitospuolella asuvien kehitysvammaisten henkildiden

osallistuminen yhteiskunnan toimintoihin on ohjaajien mielesti erittdin véhiista.

Asukkaiden ja ohjaajien ndkemysten vililld oli eroa kysyttidessd asukkaan mahdollisuu-
desta harrastaa seksid halutessaan. Ohjaajat kokivat asian huomattavasti asukkaita
myoOnteisemmin. Ohjaajien mukaan asukkaalla on itseméédrdémisoikeus liittyen parisuh-
teeseen ja seksin harrastamiseen. Asukkaalla on oma lukollinen huone/huoneisto, joissa
yksityisyys ja vierailut ovat mahdollisia. Ohjaajien mukaan asukkaan alentunut toimin-
takyky tai kumppanin 16ytymisen vaikeus saattavat aiheuttaa koettuja esteitd seksin har-

rastamiselle.

Asukkaiden ja ohjaajien vastauksista ilmeni, etti ldhes jokaisella asukkaalla on eldmas-
sddn joitakin tavoitteita. Asukkaiden vastauksista nousivat esiin toiveet itsendisemmasti
asumismuodosta, omasta ja perheen hyvinvoinnista, opiskeluiden aloittamisesta, per-
heen perustamisesta ja seurustelu kumppanin sekd tyOpaikan 16ytymisestd. Muutaman
asukkaan tulevaisuuden toiveena oli asumisen jatkuminen nykyisessd ryhmékodissa.
Suurin osa asukkaista vastasi olevansa tyytyvéisid nykyiseen tyohonsé/tyotoimintaansa.

Yksi vastaajista kuitenkin toivoi tyohonsa lisdd haasteellisuutta seké palkkaa.

Sekd asukkaiden ettd ohjaajien vastaukset olivat hyvin myonteisid kysyttdessd, onko
asukas kdynyt viimeisen kuukauden aikana kahvilassa, baarissa tai ravintolassa. Ohjaa-
jien mukaan ldhes kaikki ryhmékodin asukkaat kdyvit sdannéllisesti 1dheiselld huolto-
asemalla kahvilla tai pitsalla, joko itsendisesti tai toisen asukkaan kanssa. Asukkaan
kahvilla kéynti riippuu heidén rahatilanteestaan, toiminnantasostaan seké halukkuudes-
taan. Toiset asukkaat kulkevat itsendisesti myoOs kaupungilla, kun taas toiset tarvitsevat
tutusta ympéristostd pois ldhtemiseen toisen henkilon tukea. Ohjaajien mukaan asukkai-
den kiyntitiheys kyseisissd paikoissa vaihtelee péivittéisistd kdynneistd kuukausittaisiin

kdynteihin.

Sekd asukkaat ettd ohjaajat vastasivat melko myonteisesti asukkaan riittdvid harrastus-

mahdollisuuksia kartoittavaan kysymykseen. Mainittavia nidkemyseroja ei myoOskdin
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ollut kysyttdessd asukkaan osallistumisesta johonkin sddnnoéllisesti kokoontuvaan ryh-
madn tai kerhoon. Vastausten perusteella asukkaiden osallistuminen harrastustoimintaan

oli kuitenkin kdytdnndssé viahdisempid kuin koettu mahdollisuus siihen.

Jokaisella ryhmékodin asukkaalla on ohjaajien mukaan mahdollisuus osallistua ryhmi-
kodissa ja laitoksessa jdrjestettdvddn harrastustoimintaan. Osa ryhmédkodin asukkaista
kykenee kulkemaan itsendisesti ja osallistumaan myds ryhmékodin ulkopuoliseen va-
paa-ajan toimintaan halutessaan. Muiden asukkaiden harrastusmahdollisuudet rajoittu-
vat péddasiassa ryhmékodissa tai laitoksessa jédrjestettivddn toimintaan sekd ulkoiluun
lahiympéristdssd, jossa ohjaajien mukaan on tarjolla hyvit maastot esimerkiksi lenkkei-
lyyn. Asukkaille on resurssien puitteissa jarjestetty liséksi yhteisié retkid tai muuta har-
rastustoimintaa ryhmékodin ohjaajien toimesta. Ohjaajien mukaan osa asukkaista viet-
tdd vapaa-aikaansa esimerkiksi pelaamalla tietokonepelejd, kuuntelemalla musiikkia tai
katselemalla lehtid omassa huoneessaan. Ohjaajien mukaan osalla asukkaista ei tarjon-

nasta huolimatta ole halukkuutta harrastustoimintaan tyd-/paivatoimintansa liséksi.

Asukkaiden kuuluminen johonkin vapaaehtois- tai vammaisjérjestoon jdi vastausten
perusteella heikoksi. Ohjaajien mukaan syité siithen ovat asukkaan oma tahto olla osal-
listumatta tai kykenemdttomyys sitoutua sddnnolliseen ja sosiaalisia taitoja vaativaan
toimintaan sekd kulkemisen ongelmat. Ohjaajien vastausten mukaan asukkaalla on kui-

tenkin halutessaan mahdollisuus liittyd mukaan jérjestGtoimintaan.

Asukkaiden ja ohjaajien ndakemyksissé ei ollut eroa kysyttiessd, kertooko asukas mur-
heistaan ystdvilleen tai kertovatko asukkaan ystdvit murheistaan asukkaalle. Ohjaajat
kuitenkin kokivat, ettd asukkaan murheiden jakaminen ystidviensd kanssa toteutuu pa-
remmin kuin se, ettd kysyvitko asukkaan tuttavat hineltd neuvoja. Asukkaiden vastauk-

sissa ei ollut eroavaisuutta tdssikdin asiassa.

Ohjaajien mukaan asukkaalla on mahdollisuus keskustella toisten asukkaiden sekd oh-
jaajien kanssa. Keskusteluille jérjestetdén tarvittaessa rauhallinen tila sekd riittavésti
aikaa. Ryhmikodissa on pyritty avoimen sekd luottamuksellisen suhteen luomiseen
asukkaiden ja ohjaajien vilille. Ohjaajien mukaan asukasta tuetaan normaaleihin kéy-
tantoihin ystidvysten kesken, johon olennaisena osana kuuluu vastavuoroinen tunteiden

ilmaiseminen. Ryhmikodin asukkaiden keskindinen keskustelu jdi kuitenkin ohjaajien
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mukaan usein melko vdhéiseksi tai pintapuoliseksi. Haasteita asukkaiden keskindiselle
kommunikaatiolle asettavat asukkailla ilmenevit puutteet heiddn sosiaalisissa taidoissa,

itsensd ilmaisussa, ymmartdmisessa tai keskittymiskyvyssa.

Asukas saattaa ohjaajien mukaan myos valttdd murheiden kertomista toisille asukkaille,
koska pelkdi asioiden levidvén liian moniin korviin. Toinen asukas taas voi olla hyvin
avoin kertoessaan tuntemuksistaan ja olla valittamaétti siitd, ketd on kuulemassa. Jossa-
kin tapauksessa asukas saattaa ahdistua toisten murheista ja syyttdd niistd itsedin. Oh-
jaajien mukaan vain muutamilla asukkailla on sellaisia ystdvid, joille he kertovat mur-
heistaan tai jotka kertovat omista murheistaan asukkaalle. Jotkut asukkaat kertovat mur-
heistaan perheelleen tai puolisolleen. Ohjaajien vastauksista nousi esille, ettd useimmat

asukkaat kokevat ohjaajat ystivikseen ja kertovat padsidintoisesti murheistaan heille.

Ohjaajien mukaan asukkaita kannustetaan yhteistyohon keskendén ja pyytdmaéin tarvit-
taessa neuvoja toisiltaan. Jos asukkaalla on taitoja esimerkiksi tietokoneeseen liittyvissi
asioissa, on muita asukkaita kannustettu kysymiin hineltd neuvoja tarvittaessa. Asuk-
kaat tiedustelevat toisiltaan tavallisimmin arkipdivaisid asioita, kuten “onko ruoka-auto
jo tullut? tai “kuka tulee iltavuoroon?” Jotkut asukkaat saattavat hammenty4, jos heiltd
kysytddn neuvoa. Ohjaajien mukaan asukkailta ei kysytd riittdvdsti neuvoja, koska ne
eivat vilttdmattd ole hyvid eikd heilld valttimattd ole riittdvisti tietoa kysyttavistd asi-

oista.

Sekd asukkaat ettd ohjaajat vastasivat melko myonteisesti kysymykseen, pysdhtyykod
asukas usein juttelemaan naapureidensa kanssa, kun tapaa heitd. Ohjaajien mukaan
asukkaalla on vapaus keskustella haluamiensa ihmisten kanssa heité tavatessaan. Asuk-
kaan yhteydenpito naapureidensa kanssa vaihtelee persoonakohtaisesti. Osa asukkaista
ottaa kontaktia naapureihinsa hyvinkin aktiivisesti, kun taas toiset tyytyvét vain terveh-
timddn tai vaihtamaan muutaman sanan. Syitd passiivisuuteen ohjaajien mukaan ovat

motivaation tai taitojen puute sosiaaliseen kanssakdymiseen.

Erinomaisesti sekd asukkaiden ettd ohjaajien vastausten mukaan toteutui asukkaan
mahdollisuus kutsua kotiinsa vieraita silloin kun haluaa. Ohjaajien mukaan asukkaalla

on itsemadradmisoikeus liittyen ihmissuhteisiinsa sekd oma huone/huoneisto, jossa vie-
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railut ovat mahdollisia. Yhteison sddnnot kuitenkin rajoittavat vierailuja klo:21 jélkeen.

Perustellusti ja tapauskohtaisesta vierailuaikoihin voidaan tehdd muutoksia.

5.3 Ohjaajien ajatuksia kehitysvammaisten henkiléiden aseman parantamiseksi

ryhmékodissa sekd Suomessa

Ohjaajien mielestd kehitysvammaisten henkildiden osallistumisaktiivisuutta voidaan
edistdd kertomalla heille erilaisista osallistumismahdollisuuksista ja kannustaa heitd
osallistumaan sekd vaikuttaa osallistumisen toteutumiseen kdytdnnén mahdollistamissa
puitteissa. Kehitysvammaisten henkiléiden kanssa voidaan myos keskustella ajankoh-
taisista yhteiskunnallisista asioista. Ohjaajien mukaan henkilokohtaisten avustajien
saaminen sekd heiddn verkostonsa aktiivinen toiminta mahdollistaisi kehitysvammaisil-
le henkiléille aktiivisemman osallistumisen. Ohjaajien mukaan myds vapaaehtoistyon-
tekijoiden sekd opiskelijoiden panosta voitaisiin entistd enemméin hyodyntdd kehitys-
vammaisten henkildiden osallistumismahdollisuuksien edistimisessd. Ohjaajien vasta-
uksissa oli huomioitu, etti osallistumisen tulisi olla ennen kaikkea mielekistd ja 1dhtoi-

sin kehitysvammaisen henkilon omista tarpeista.

Ohjaajat olivat sitd mieltd, ettd kehitysvammaisten henkildiden asemaa voitaisiin tule-
vaisuudessa parantaa perustamalla riittdvén pienid ja asukkaan tarpeet entistd yksilolli-
semmin huomioivia asumisyksikoité, joissa henkilokuntaa on riittdvésti. Asumisyksi-
koitd rakennettaessa tulisi kiinnittdd huomiota niiden esteettomyyteen sekd asuinympé-

tulisi myds tarjota riittévit tukipalvelut seké terveyspalvelut.

Ohjaajien mukaan tuetun opiskelun mahdollisuuksia seki tuetun tyon paikkoja erityises-
ti lievésti kehitysvammaisille henkildille tulisi lisdtd. Ohjaajat kaipasivat myOs enem-
min vaihtoehtoja ja monipuolisuutta kehitysvammaisten henkildiden tyo- ja pdivitoi-
mintaan sekd harrastustoimintaan. Ohjaajien mukaan kehitysvammaisten henkildiden
ndkyvyyttd tulisi lisétd esimerkiksi erilaisten kampanjojen avulla, silld suvaitsevaisuu-
dessa ja asenteissa kehitysvammaisia henkil6itd kohtaan on heidédn mielestiddn edelleen

parantamisen varaa.
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6 POHDINTA

Opinndytetyoni tulosten mukaan kehitysvammaisilla henkil6illd ei vieldkdén ole mah-
dollisuuksia toimia yhteiskunnassamme tasavertaisina kansalaisina muiden rinnalla.
Kehitysvammaisten henkildiden oikeuksiin on viime aikoina kiinnitetty aiempaa
enemmain huomiota esimerkiksi lakien avulla, mutta kdytidnnon toteutumisessa on edel-
leen ilmeisié haasteita (Taulukko 2).

Taulukko 2. Kehitysvammaisten henkildiden eldménlaadun eri osa-alueiden edistdjiné tai rajoit-

tajina esiin nousseita tekijoitd asumisyksikon henkilokunnan vastauksissa sekd mahdollisia kéy-
tdnnon ratkaisuja kehitysvammaisten henkildiden aseman edistdmiseksi.

Osa-alue Edistiviit tekijat Rajoittavat tekijit Ratkaisuja
Itseméédraamisoikeus Lakiuudistukset Tukiverkoston Tukiverkoston akti-
hajanaisuus vointi
Kehitysvammaisten  Yhteison sadnnot Yksilolliset kuntou-
vastuuttaminen tussuunnitelmat
Puutteelliset tiedot ~ Valistustyo
oikeuksista
Resurssien / vaih-  Lisdresurssit
toehtojen puute
Tukiverkoston (sis.  Vastuuttaminen kehi-
hoitohenkildkun- tysvammaisen rajoit-
nan) turha puuttu-  teet huomioiden
minen
Osallisuus ja sosiaali- Lakiuudistukset Resurssipula Liséresurssit
suus
Yksikoiden keskus- Kehitysvammais- Kannustus, aktivointi,
televa ilmapiiri ten laitostuminen ja yksilolliset asunnot ja
itsendisyydentun- monipuoliset mahdol-
teen puute lisuudet tuettuun tyo-
hoén
Kehitysvammaisten Kehitysvammais- Liséresurssit henkilo-

ja ohjaajien luotta-
mukselliset ja vas-
tavuoroiset suhteet

ten liikkkumis- ja
sosiaaliset rajoitteet

Yhteison sddnnot

Yhteiskunnan asen-
teet

kohtaisten avustajien
palkkaukseen (myos
vapaaehtoistoiminnan
aktivointi), esteetto-
mén kulun varmista-
minen ldhiyhteisossé

Yksilolliset kuntou-
tussuunnitelmat, pie-

net asumisyksikot

Valistustyo
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Kehitysvammaisen henkilon itseméédrddmisoikeus on mahdollista toteutua, jos hdn voi
osallistua itseddn koskevaan péiatoksentekoon toimivassa vuorovaikutussuhteessa.
Ryhmikodin ohjaajien mukaan asukkaita tuetaan erilaisiin vuorovaikutussuhteisiin seki
tarjotaan heille mahdollisuuksia luottamuksellisiin keskusteluihin tarvittacssa. Mielesté-
ni tdmé ajatusmalli tukee asiakasldhtoistd toimintaa ja edesauttaa ryhmékodin kehitys-
vammaisten asukkaiden mielipiteiden ilmaisemista sekd sitd kautta heiddn itsemaarda-

misoikeuttaan.

Itseméédraamisoikeuden rajoittamista ilmenee, jos kehitysvammaista henkildd kohdel-
laan erilaisten toimenpiteiden kohteena ja hinen osallistumistaan pddtoksentekoon este-
tddn joko tietoisesti tai tavallisimmin tiedostamattomasti. Opinnédytetyoni tulosten pe-
rusteella ohjaajat kokivat kehitysvammaisten henkiléiden paitdntdvallan oman asuin-
paikkansa valinnan suhteen erityisen heikoksi. Tulokseen saattaa vaikuttaa timén hetki-
nen tilanne kehitysvammahuollossa, jossa rakennemuutosten seurauksena laitosasumista
on purettu ja vastuuta asumispalveluiden jirjestimisestd on siirretty kunnille tai muille
palvelujen tuottajille. Tdmdn seurauksena kehitysvammaisten henkildiden asumisessa
on tehty uudelleenjdrjestelyjd ja monen kehitysvammaisen henkilon eldimé on muuttunut

tai tulee muuttumaan.

Kehitysvammaisilla henkildilld itsemddrddmisoikeuden rajoittaminen voi ilmetd myos
riittdmdttoménd tukena toteuttaa itsedén, jonka seurauksena heididn osallistumismahdol-
lisuutensa erilaisiin yhteiskunnantoimintoihin kapenevat. My0s ohjaajat kokivat, etti
resurssit kehitysvammaisen henkilon osallisuuden edistdmiseksi erityisesti asumispalve-
luissa seké kehitysvammahuollossa yleensd ovat rajalliset ja henkilokohtaisten avustaji-
en saaminen kehitysvammaiselle henkil6lle on vaikeaa. Resurssien puute koettiin haas-
teeksi erityisesti niiden kehitysvammaisten asukkaiden kohdalla, jotka eivét kykene
itsendisesti osallistumaan yhteiskunnan toimintoihin. Ndméd muutokset vaativat uudis-

tuksia niin palvelujirjestelmalta kuin ammattihenkildstolta.

Opinndytetyoni tuloksista voidaan paitelld, ettd ryhmékotien kehitysvammaisten asuk-
kaiden kokemiin itsemddrddmisoikeutensa puutteisiin vaikuttavat osittain yksikon va-
kiintuneet toimintatavat tai yhteison sddnnot. Yhteison sddnnoistd voidaan ohjaajien
mukaan kuitenkin joustaa tarpeen tullen ja tapauskohtaisesti, mikd edesauttaa asukkai-

den itsemddrddmisoikeutta. Yhteisistd pelisddnnoistd poikkeaminen yksittdisten asuk-
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kaiden kohdalla vaatii kuitenkin koko yhteison ymmarrystd siitd, miksi ja missi olosuh-

teissa sovituista asioista voidaan poiketa.

Toisaalta tutut toimintatavat ja yhteisesti sovitut sddnnot luovat turvallisuutta asukkaille,
jotka tarvitsevat rajoja selviytydkseen eliméssddn ja kasvaakseen vastuuntuntoisiksi
kansalaisiksi. Yhteison sddnnot tuovat my0ds ohjaajille helpotusta haasteellisten tilantei-
den ratkaisemiseksi ja juuri tdssd mielessé toimintatavoista poikkeaminen on kaytannos-
sd mahdollista vain erityisistd syistd. TyOyhteisoissd on kuitenkin tirkedd panostaa sel-
laisiin tyotapoihin, jotka tukevat yksilokeskeistd tydotetta ja saavat niiden kehitysvam-
maisten asukkaiden oman ddnen kuuluviin, jotka eivét kykene vaatimaan oikeuksiaan

tai ovat mukautuneet tiettyihin ryhmékodin toimintamalleihin liiaksi.

My®és erilaiset sosiaaliset esteet voivat aiheuttaa itsemdidrddmisoikeuden rajoittamisen
tunteita kehitysvammaisille henkildille. Ryhmékodissa téllaisiksi haasteiksi nousivat
kehitysvammaisten asukkaiden vdhiiset ystavyyssuhteet sekd mahdollisuudet vastavuo-
roisten sosiaalisten suhteiden luomiseen. Sosiaaliset suhteet ja toimivat verkostot ovat
kuitenkin tekijoitd, jotka edistavét kehitysvammaisen henkilon osallisuutta, ehkdisevit
syrjaytymistd sekd ovat olennaisia yksilon toimintakyvyn kannalta. Tuloksista kuitenkin
ilmeni, ettd useat asukkaista kokevat ohjaajat ystdvikseen tai heilld on olemassa sellaiset

perhesuhteet, joilla on positiivinen merkitys asukkaiden sosiaalisuuden kokemuksille.

Manipuloiva auttaminen voi myds védhentdd kehitysvammaisen henkilon itsemdardé-
misoikeuden tunteen kokemuksia. Manipuloiva auttaminen voi hyvistd tarkoitusperis-
tddn huolimatta vaikuttaa lamauttavasti kehitysvammaisen henkilon toimintakykyyn.
Manipuloivaa auttamista voi olla esimerkiksi verkoston liiallinen puuttuminen kehitys-
vammaisen henkilon asioihin tai ryhmékodin ohjaajien alistuminen rutiininomaisiin

toimintamalleihin kehitysvammaisen henkilon hoidossa.

Opinndytetyoni aineiston kerdsin haastattelun ja kyselyn avulla kdyttden avukseni val-
mista SULO-lomaketta. Valitsin SULOn, koska sen kohderyhmi vastasi hyvin opinndy-
tetyoni kohderyhmii. Rajasin opinndytetyoni késittelemdin SULOn kolmea osa-aluetta,
jotka ovat itsemédrddmisoikeus, osallisuus sekd sosiaalisuus. Mielestini kyseisten osa-
alueiden vastaukset antavat vastauksia opinndytetyOni aihepiirin kannalta olennaisiin

asioihin. SULOn kysymykset ovat mielestdni monipuolisia, arkieldméldhtdisid ja ne on
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esitetty riittdvén yksinkertaisessa muodossa. Myos aineiston koonti oli helppoa, koska
vastausvaihtoehdot olivat selkeédt eikd kehitysvammaisilla henkil6illd todettua yleistad

myOntyvyyttd ilmennyt merkittdvissd méarin.

Aineiston puutteeksi koin sen, ettd kehitysvammaisilla asukkailla ei ollut mahdollisuutta
perustella omia vastauksiaan kuten ohjaajilla, jolloin opinndytetyoni olisi tuottanut laa-
jemmin tietoa kehitysvammaisten asukkaiden mielipiteisti. Lisdksi olisi ollut mielen-
kiintoista saada kehitysvammaisilta asukkailta parannusehdotuksia niihin asioihin, jotka
he opinndytetyoni tulosten pohjalta kokivat toteutuvan heikosti tai sithen, miten kehi-
tysvammaisten henkildiden itseméadraamisoikeutta ja osallisuutta heiddn mielestdén voi-
taisiin parantaa ryhmaikodissa tai Suomessa. Opinndytetydssiani keskeiseksi teemaksi
nousikin néin ollen ryhmékodissa tyoskentelevien ohjaajien mielipiteet sekéd heididn pe-

rustelunsa.

SULO-lomakkeessa kysymysten sijoittelu osa-alueisiinsa oli mielesténi osittain epéloo-
gista ja kysymyksissa esiintyi jonkin verran paallekkdisyyksid. SULO-kyselyssa esitetyt
valtakunnalliset viitearvot on kerdtty vuosina 1995-1999. Viitearvoaineisto on suhteel-
lisen vanha, eikd verrattavuus aineistooni ole néin ollen paras mahdollinen. Opinnéyte-
tyoni tulokset olivat valtakunnallisiin viitearvoihin ndhden kuitenkin suhteellisen sa-

mankaltaiset.

Itseméédrdamisoikeuden toteutumisen kokemuksen alhaisuus verrattuna valtakunnalli-
seen viitearvoon saattaa viitata kdynnissd olevan organisaatiouudistuksen tuottamaan
epavarmuuteen, joka koskee opinndytetyon kohteena olevaa asumisyksikk6d muun mu-
assa asumisjdrjestelyiden osalta. En née syitd, miksi itsemiirddmisoikeuden toteutumi-
nen olisi kuluneen kymmenen vuoden aikana yleisesti heikentynyt. On kuitenkin mah-
dollista, etti kaikin puolin kannatettava yhteiskunnallinen keskustelu kehitysvammais-
ten aseman parantamisesta ja valistustyd heiddn oikeuksistaan on johtanut osin epé-
realistisiin odotuksiin muutoksen aikataulusta, mihin kidynnissi oleva integraatioproses-
si ei kdytdnnossd pysty vastaamaan. Edullinenkin kehitys saattaa johtaa turhautumiseen
ja negatiiviseen kokemusmaailmaan, jos kehityksen nopeus ei sittenkdén vastaa odotuk-
sia. Lisdksi suppeahkon otannan seurauksena tuloksiani ei voi miltddn osin varauksetta

yleistdd opinndytetyoni kohteen ulkopuolelle. Mielesténi tuloksista saadaan kuitenkin
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jonkinlaista tietoa kehitysvammaisten henkildiden asemasta heitd itseddn koskevissa

asioissa opinndytetyoni kohteena olevassa ryhmékodissa sekd Suomessa.

OpinndytetyOprosessissa mielenkiintoisinta ja antoisinta oli mielesténi kehitysvammais-
ten asukkaiden haastatteleminen. Toivon, ettd opinndytetyoni heréttidd ajatuksia kehitys-
vammaisten henkildiden asemasta heitd itseddn koskevissa asioissa niin ryhmékodin
asukkaissa kuin heiddn ohjaajissaan ja ettd opinndytetyoni nostaa esille niitd asioita,
joiden avulla kehitysvammaisten henkildiden asioita voitaisiin tulevaisuudessa parantaa.
Suurimpana haasteena kehitysvammaisten henkildiden eliménlaadun parantamisen
kannalta nden yksiliden ja tutkimuskohteen kaltaisten asumisyksikdiden yhteisollisten
tarpeiden yhteensovittamisen. Tdma toteutuisi parhaiten tarkan yksilollisten kuntoutus-
suunnitelmien kautta, joiden toteuttaminen vaatisi asumisyksikoitd, joissa olisi mahdol-

lista toteuttaa nykyiseen verrattuna joustavampia kéytantoja.
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