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nikokulmia haastattelemalla kehitysvammaisia itseddn, heiddn l&heisidén ja heidén kanssaan
tyoskentelevid ammattilaisia. Aihe on ajankohtainen, koska Suomi on vuonna 2016 ratifioinut
vammaisten oikeuksien yleissopimuksen, joka painottaa vammaisten ihmisten
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joista kahdeksan kehitysvammaisten itsensd antamaa. Moniddninen ndkokulma tuo esille
itsemadrddmisoikeuden haasteita. Tarkastelen my0s kehitysvammaisten haastateltavien haaveita.
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thminen haluaa eléi.
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1. Johdanto

Kehitysvammaisuus on usein piilossa ithmisilté, joiden l&hipiiriin ei kuulu tai ole kuulunut
kehitysvammaisia. Viime vuosina kehitysvammaiset ihmiset ovat saaneet nakyvyyttd mediassa
aiempaa enemmén esimerkiksi kehitysvammaisten muusikoiden punkbandisti, Pertti Kurikan
Nimipéivistd, tehdyn dokumenttielokuvan ja béandin Euroviisuihin osallistumisen myoti. Tosi-tv-
sarja Toisenlaiset frendit puolestaan on esitellyt katsojilleen kehitysvammaisten arkielamaa
ryhmékodissa. Kehitysvammaisten ihmisten osallistuminen yhteiskunnassa vallitsevaan
eldimdnmenoon ndyttdd muuttuneen arkipdivaiseksi. Endé suurin osa kehitysvammaisista ei asu
muusta yhteiskunnasta erillisissé laitoksissa, mutta onko kehitysvammaisilla kuitenkaan
samankaltaista itsemadrddmisoikeutta suhteessa omaan eldméinséd kuin muilla? Mitkd ovat
kehitysvammaisten ihmisten mahdollisuudet tehdd omaa eldméansi koskevia pdétoksid ja valintoja?
Miti ehtoja ja mahdollisia rajoituksia kehitysvammaisten itseméédradmisoikeudella on? Suuri osa
kehitysvammaisista ihmisisti on riippuvaisia paivittdisesti avusta ja tuesta. Sosiaalisella
ympdristolld, kehitysvammaisten 14heisilld ja kehitysvammaisten kanssa tyoskentelevilld ihmisilla
onkin keskeinen rooli itsemadrddmisoikeuden toteutumiselle kehitysvammaisten eldméissd. Myos
yhteiskunnan vallitseva tapa kasitteellistdd kehitysvammaisuus on eri aikoina vaikuttanut suoraan

kehitysvammaisten asemaan ja mahdollisuuksiin.

YK hyviksyi vuonna 2006 vammaisten oikeuksien sopimuksen, jonka Suomi ratifioi vuonna 2016.
Sopimuksen sisdllosséd painotetaan uudella tavalla itsemairdédmisoikeutta. Suomelta kesti
kymmenen vuotta ratifioida sopimus, koska ennen sen voimaantuloa piti ensin muuttaa vammaisia
koskevaa kansallista lainsdddiant6d (Hakala 2014: 31.) Yhteiskuntamme on siis sitoutunut
periaatetasolla kunnioittamaan kaikkien jdseniensd ihmisoikeuksia ja takaamaan yksildlle hdnen
tarvitsemansa tuen ja avun ndiden ihmisoikeuksien tdysiméérdiselle toteutumiselle riippumatta
yksilon vammasta tai vamman takia alentuneista kyvyistd. Keskustelu kehitysvammaisten
itseméédraamisoikeudesta on siis hyvin ajankohtainen. Kehitysvammaisuus on késitteena laaja ja
pitéda sisdllddn valtavan kirjon erilaisia ihmisid, joilla on hyvin erilaiset kognitiiviset kyvyt.
Kehitysvammaisia koskevan tutkimuksen tekemisessd on haasteellista, ettd suuri osa
vammaistutkimuksesta kdsittelee vammaisia yleensd. Onkin tarpeen miéritelld, ettd timad tutkimus
koskee vain kehitysvammaisia ja heiddn itsemddrddmisoikeuttaan. Kehitysvammaisten

itseméédraamisoikeutta koskeva tutkimus on juuri nyt erityisen tirkeda, jotta osataan arvioida,



pystyykd Suomi tdyttdmdan periaatteet, jothin on vammaisten oikeuksien ratifioimisella sitoutunut,

ja millaisia toimia tarvitaan ndiden oikeuksien turvaamiseksi.

Téssi tutkimuksessa tarkastelen haastattelemieni kehitysvammaisten ihmisten, heidédn ldheistensa ja
heiddn kanssaan tydskentelevien késityksid kehitysvammaisten itsemadrdédmisoikeuden
mahdollisista esteisti ja sen toteutumisen edellytyksistd. Ndin ollen tutkimus tarjoaa moniddnisen
nékokulman siithen, miten eri tavalla kehitysvamma-alan ammattilaiset, kehitysvammaisten laheiset
ja kehitysvammaiset itse hahmottavat itsemadrddmisoikeuden ja millaisia asioita he nostavat sen
rajoitteiksi tai esteiksi ja sitd tukeviksi tai mahdollistaviksi asioiksi. Selvitdn, mistd asioista
haastatellut kehitysvammaiset haaveilevat, koska haaveet kertovat suoraan siitd, millaista elimaa
haluaisi eldd. Millaista tukea itsemédarddmisoikeuden toteuttamiseen tarvitaan ja onko sitd riittdvasti
saatavissa? Kuinka hyvin haastatellut kokevat tai uskovat itseméardadmisoikeuden toteutuvan ja
onko jokin muuttunut heiddn mielestddn Suomen ratifioitua YK:n sopimuksen vammaisten
oikeuksista? Eroavatko kehitysvammaisten, heidén ldheistensi ja kehitysvammaisten kanssa
tyoskentelevien ammattilaisten ndkemykset keskenéén itsemairdamisoikeudesta ja sen

toteutumisesta?

Aluksi taustoitan tutkimusta kehitysvammaisuuden ja itseméddraamisoikeuden késitteiden
médrittelylld, vammaisten asemalla historiassa, vammaistutkimuksen tarkastelulla ja
itsemédrddmisoikeuden teemojen kisittelylld kehitysvammaisten eri elamén alueilla. Tutkimus on
kvalitatiivinen ja aineistona kdytén itse kerddmidni haastatteluja. Tutkimusta varten olen haastatellut
kehitysvammaisia itsedén, heiddn ldheisidédn ja heiddn kanssaan tyoskentelevid ammattilaisia. Talla
haastattelutavalla pyrin saamaan aiheesta useita ndkokulmia. Erilaiset kasitykset
itsemédrddmisoikeudesta saattavat vaikuttaa tapaan, jolla se toteutuu. Onkin siis tirkedd selvittdd,
onko havaittavissa selkeitd eroja kdsityksissé itsemadrddmisoikeudesta ja sen toteutumisesta
kehitysvammaisten, heidédn lédheistensa ja kehitysvamma-alan tyontekijoiden valilld. Tutkimukseni
rajautuu tdysi-ikdisiin kehitysvammaisiin, koska itsemédarddmisoikeuden kasite on selkedmpi
aikuisten kuin vanhempiensa vastuulla olevien lasten kohdalla. Aihe on minulle henkildkohtaisesti
tuttu, koska olen tyoskennellyt kehitysvammaisten ihmisten parissa ohjaajana, hoitajana ja
henkil6kohtaisen avustajana ryhmékodissa, ammattioppilaitoksessa, peruskoulussa, peruskoulun
jélkeisessd koulutusyksikossé, vapaa-ajan leireilld ja harrastuskerhoissa. Olen padssyt seuraamaan

kehitysvammaisten ihmisten eldméé useilla eri eldménaloilla ja ikdkausina.



2 Kehitysvammaiset yhteiskunnassa

2.1. Kehitysvammaisuus ja itseméirasimisoikeus

Keiti tutkimus koskee, ketkéd ovat kehitysvammaisia? Kehitysvammaisuuden késitteen suurin
ongelma on sen laajuus. Kehitysvammaisuuden kisitteen alle mahtuu keskendén hyvin erilaisia
thmisid, joiden tuen tarve vaihtelee suuresti. (Seppild, 2010.) WHO:n ICD-10 tautiluokituksessa
(2016) kiyttimi méritelmi kehitysvammaisuudesta on élyllinen kehitysvammaisuus. Alyllisesti
kehitysvammaisen henkilon henkinen suorituskyky on estynyt tai epitdydellinen. Tassa
tautiluokituksessa jaotellaan kehitysvammaiset dlykkyysosamidrén perusteella lievésti
kehitysvammaisista syvisti kehitysvammaisiin. Tdman méairitelmén mukaan lievésti
kehitysvammaiset ovat kognitiivisilta kyvyiltddn 9-12-vuotiaan lapsen tasolla ja syvésti
kehitysvammaiset alle 3-vuotiaan tasolla. ICD-10 tautiluokituksen méaaritelma l&htee
ladketieteellisestd ndkokulmasta, jossa elimellinen vamma aiheuttaa yksil6lle toimintarajoitteen.
AAIDD:n, The American Association on Intellectual and Developmental Disabilities, luokittelu
puolestaan perustuu ympériston ja toimintakyvyn vuorovaikutukseen. Timén méaaritelmén mukaan
dlyllinen kehitysvammaisuus muodostuu dlyllisten ja adaptiivisten taitojen vuorovaikutuksessa

ympériston vaatimuksiin. (AAIDD, 2019.)

Kehitysvammaisuutta aiheuttavat monet syyt kromosomimuutoksista, perinn6llisistd sairauksista
synnytyksessd sattuneisiin hermovaurioihin. (Kaski 2012, 16, 21-23, 25.) Vammaisuutta voidaan
my0s tarkastella sosiaalisena ilmiond. Tdméan ndkékulman mukaan kehitysvammaisuus et siis ole
ainoastaan yksilon ominaisuus, vaan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa syntyva ilmid. [lmién
osatekijoitd ovat tietyn elimellisen vamman ominaispiirteet, yhteison sille asettamat tulkinnat seka
poliittinen ja taloudellinen ymparisto, jossa tulkinnat tehdddn. (Vehmas 2005: 3, 21.) Tassd
tutkimuksessa tarkastelen kehitysvammaisuutta juuri sosiaalisena ilmiona, jolla on kuitenkin
fyysinen perusta. Vamma on fyysinen fakta, mutta vammaisuus on sosiaalinen konstruktio.
(Kivirauma 2015: 11.) Yhteison erilaiset tulkinnat kehitysvammaisuuden olemuksesta vaikuttavat
ratkaisevasti kehitysvammaisten ithmisten mahdollisuuksiin ja tapoihin osallistua yhteisonsa
elamddn. On myo0s tirkedd huomioida, ettd kehitysvamma ei ole sairaus. Ihminen voi olla terve ja

vammainen yhta aikaa (Vehmas 2005: 16). Suomessa on Kehitysvammaliiton mukaan arviolta



50 000 kehitysvammaista ihmistd. Kaikki eivit kuitenkaan saa diagnoosia ja lieviasti

kehitysvammaiset voivat parjétd elaméassd hyvin pienilld tukitoimilla. (Kehitysvammaliitto 2020.)

Téssi tutkimuksessa kéytin itsemédrdédmisoikeuden késitettd sekd Veikko Launiksen (1998: 51)
madrittelemalld tavalla ettd Amartya Senid (1993) mukaillen padmairdoikeutena.
Itsemédraamisoikeudella tarkoitetaan kaikille aikuisille yksiloille kuuluvaa oikeutta tehda ja
toteuttaa vapaasti omaa eldamédnsi koskevia valintoja ja padtoksid, kunhan ndin toimimalla ei
rajoiteta muiden yhtildistd oikeutta itsemddradmiseen. Yleisesti ajatellaan, ettd itsemadrddmisoikeus
vaatii henkil6ltd ainakin jonkinlaiset henkiset ja fyysiset valmiudet itsendiseen ajatteluun ja
toimintaan. Henkild, jolla on ndma valmiudet, on itsemdirdédva eli autonominen. Autonomian voi
jakaa kolmeen osa-alueeseen. Yksi on ajattelun autonomia eli kyky asioiden jérkiperdiseen
harkintaan, omien tekojen seurausten ymmartdmiseen ja uuden tiedon omaksumiseen. Toinen on
tahdon autonomia eli kyky omien halujen ja mieltymysten muodostamiseen, kriittiseen arviointiin
ja hallitsemiseen. Kolmas on toiminnan autonomia eli yksilon tietotaidollinen kyky toteuttaa
suunnitelmia, joita on laatinut uskomustensa ja halujensa pohjalta. Joel Feinbergin (1980) mukaan
itsemadradva yksilo on ajattelunsa ja tahtonsa suhteen autenttinen. Tama tarkoittaa sité, ettei hén ole
muiden ihmisten ohjailtavissa ja hdnen halunsa, mielipiteensé ja arvonsa ovat hinen omiaan.
Aikuisella autonomisella ihmiselld on oikeus tehdd valintoja, jotka ovat haitallisia hinen
hyvinvoinnilleen ja terveydelleen. Muut voivat tihédn puuttua vain, jos henkild ei ole itse perilld
toimintaansa liittyvistd vaaroista tai on jollain tavoin kykeneméiton itsendiseen harkintaan. (Launis

1998.)

Henkilon kykya harkintaan, pdéttdmiseen ja toimintaan kutsutaan kompetenssiksi. Kompetenssi
kuvaa vain sitd, ettd henkild kykenee tekeméédn omaa itsedén koskevia padtoksid. Autenttisuus
kuvaa ndiden paitosten itsendistd perustelua. Itsemadrddmisoikeus voidaan ymmaértdé suppealla tai
laajalla tavalla. Suppealla tavalla ymmarrettyna se tarkoittaa kompetentin ja riittdvdn autonomisen
henkilon oikeutta madrété itsedén koskevista asioista. Laaja versio siséltdd myos yksildiden
oikeuden kompetenssiin ja autenttisuuteen. (Pietarinen 1998: 16, 25.) Itsemdarddmisoikeus
voidaankin ymmartdd Amarya Senin (1993) tapaan padmééraoikeutena eli oikeutena tavoitella
jotain tilaa tai tavoitetta. Talloin itsemaddradmisoikeus velvoittaa muita paitsi “negatiivisella”
velvollisuudella olla estimattd padmairien saavuttamisessa myos “positiivisena” velvollisuutena

edistdd ndiden padmaddrien saavuttamista. Itsemadradmisoikeus pddmadridoikeutena velvoittaa muita,
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tdssd tapauksessa yleensa yhteiskuntaa, edistdmddn yksilon kykyé itsendiseen padtoksentekoon ja
toimintaan. Kehitysvammaisten kohdalla tdma tarkoittaa riittdvien palveluiden tarjoamista sekd
mahdollisuutta vaikuttaa niiden muotoon ja sisdltoon, jotta itseméédrddmisoikeuden toteutuminen
olisi mahdollista. YK:n vammaisten oikeuksien yleissopimuksen ratifioinnin my6td Suomi on

sitoutunut tdhan periaatetasolla. (Pietarinen 1998: 26-27.)

Tutkimukseni filosofinen tausta on Amartya Senin ja Martha Nussbaumin toimintakykyteoriassa.
Nussbaum (20006) esittdd toimintakykyteorian soveltuvan vammaisten ndkdkulmien huomioimiseen
olennaisesti paremmin kuin perinteiset yhteiskuntasopimuksen ajatukseen nojaavat oikeusfilosofiset
teoriat. Rawlsin (1971) oikeusfilosofiassa yhteiskunta ndhdaén tasaveroisten rationaalisten
toimijoiden sopimuksena. Oikeudenmukaisuuden turvaamiseksi Rawls esittdd, ettd sopimus tehddin
“tietdméttdomyyden verhon” takana, jolloin kukaan sopimuksen osapuolista ei tiedd, miké tulee
olemaan hinen osansa yhteiskunnassa. Téstd seuraa, etti rationaaliset toimijat haluavat taata
kaikille riittdvén hyvét olot yhteiskunnassa. Rawlsin teorian mukainen resurssien tai ’ensisijaisen
sosiaalisen hyvan” (primary social goods) oikeudenmukaisen jakautumisen tarkasteleminen ei
Senin mukaan ota huomioon vammaisia, koska heilld ei vélttdméttd ole samoja mahdollisuuksia
muuttaa nditéd resursseja toiminnaksi. Hinen mukaansa pitéisikin siirtdd huomio todellisiin

mahdollisuuksiin toimia yhdenvertaisesti haluamallaan tavalla yhteiskunnassa.

Rawls huomioi teoriansa puutteellisuuden suhteessa vammaisiin, mutta hdnen mukaansa heidét
tulisi ottaa huomioon vasta erikoistilanteena alkuperdisen sopimusasetelman jilkeen (Terzi 2010:
150-151). Amartya Senin muotoilema ja Martha Nussbaumin edelleen kehitteleméa
toimintakykyteoria kritisoi titd ldhtdasetelmaa, jossa vammaiset on jétetty sivuun
yhteiskuntasopimuksen solmimisesta. Nussbaumin (2006: 220-230) mukaan sopimusteorioiden
mukainen ihmiskuva rationaalisesta omaa etuaan ajavasta yksilostd kuvastaa vain pientd osaa
thmisesta ja jittdd vammaisuuden ongelman késitteleméttd. Nussbaum nékeekin thmisen ennemmin
itsetarkoituksellisen sosiaalisuuden ja keskindisen riippuvuuden kautta. Hénen poliittinen
méidritelmansd ihmisestd kuuluu, ettd ihmiset ovat "haavoittuvaisia, tilapdisid olentoja, yhti aikaa
kykenevid ja tarvitsevia, monin eri tavoin vammautuneita ja he tarvitsevat rikasta moninaisuutta

elaman toimintoihinsa.”



2.2. Vammaisuus, Euroopan historia ja ihmisoikeudet

Vammaisuuden késitteellistimisen tapa vaikuttaa konkreettisesti sithen, millaiseksi vammaisten
ithmisten eldmi muodostuu niin yhteiskunnan vammaisia koskevien kayténtojen kuin
vammaisuuden kokemisen kautta. Vammaisuuden kisite on muuttunut ja muotoutunut
historiallisesti vallitsevien aatteiden ja arvojen mukana. Lansimaiseen kulttuuriin keskeisesti
vaikuttaneet aatteet ja filosofiat ovat omana aikanaan mairittineet yhteiskunnan suhtautumista
vammaisiin ja niiden vaikutus nidkyy yhi edelleen. Eri aikakausina vammaisuus on késitteellistetty
eri tavalla. Raamattu, kristinusko, antiikin Kreikka ja Rooma, valistusajattelu ja yhteiskunnalliset

muutokset, kuten teollistuminen, ovat muokanneet suhtautumista vammaisuuteen. (Vehmas 2005.)

Raamatussa vammaiset ovat esilld hyvin eri valossa Vanhassa ja Uudessa testamentissa. Vanhassa
testamentissa vammaisuus ndhddin rituaalisena epidpuhtautena ja vammaisen henkilon syntien
seurauksena. Vammaisilta oli esimerkiksi uhraaminen Jumalalle kielletty. Uudessa testamentissa
synnin ja vammaisuuden suhde ei ole yhtd selked, vaan synnin ja kurjuuden on yleisesti ndhty
liittyvén tdhdn maailmaan, eikd yksittdisen ihmisen tekoihin. Johanneksen evankeliumin 9. luvussa
kerrotaan Jeesuksen “parantaneen” sokean nékevéksi ja opetuslasten kysyneen, kuka on tehnyt
synnin, jonka takia hén oli syntynyt sokeana. Jeesus vastasi, ettd ”ei hidn eivétkd hinen
vanhempansa, niin on tapahtunut, jotta Jumalan teot tulisivat hdnessé julki.” Vammaisten ihmisten
kannalta tdssd on kiusallista, ettd vammaisuus ndhddén pahana asiana, josta usko Jumalaan pelastaa.
Joissain kristinuskon tulkinnoissa Jumala luo vammaisia tarkoituksella opettaakseen heikommista
valittdmistd. Vammaisten kannalta ikdvaa tdssa suhtautumistavassa on, ettd se antaa heille ldhinna
vilineellisen arvon laupeuden objekteina. Vammaisten eldmén laatu on ollut kiinni heidén
lahipiirinsd lisdksi monesti juuri kirkkojen ja kristillisten jarjestdjen avustustyOstd, joiden

pohjavireend on ollut sdili. (Vehmas 2005: 24-33; Stiker 1999.)

Antiikin Kreikassa ja Roomassa vastasyntyneiden hylkd&minen kuolemaan nékyvéin vammaisuuden
perusteella oli yleistd ja yleisesti hyviksyttyd. Vammaisuus ndhtiin merkkind jumalten vihasta ja
lasten hylkdaminen kuolemaan rinnastui jumalille uhraamiseen. Kaupunkivaltioista Sparta jopa
lailla velvoitti epdmuodostuneina syntyneiden lasten surmaamiseen. Tunnetuista filosofeista Platon
ja Aristoteles kannattivat lapsensurmia. Aristoteles perusteli niitd vdestonkasvun hillitsemiselld ja

Platon néki oikeuden eldméin riippuvan yksilon kyvysté edistdéd ihannevaltion toimintaa. Kuitenkin



kehitysvammaiset rinnastuivat osin mielisairaisiin, joiden kohdalla Platon suositteli heidin
pitdmistdén ldheisten hoidettavana ja piilossa julkisesta eldmaistd, osin heidén itsensa
suojelemiseksi. Platon ja Aristoteles nékivit jarjen keskeisimpénd inhimillisend piirteend ja asiana,
joka antoi thmiselle arvon. Tdm4 kasitys kyseenalaistaa ihmisyyden ihmisiltd, joiden kognitiivisissa
kyvyissd on vakavia puutteita. Tama on nédkynyt ldnsimaisessa ajattelussa kehitysvammaisten
pitdmisend “alempiarvoisina” ja on rdiikeimmillddn luonut pohjaa natsien rotuhygienian ajatuksille.

(Vehmas 2005: 34-40; Stiker 1999: 39-46.)

Keskiajalla vammaisten asema sen ajan yhteiskunnissa oli itseasiassa parempi kuin mielikuvat
keskiajasta antaisivat ymmaértad. Se koheni huomattavasti verrattuna antiikin aikaan.
Vammaisuuteen ei kiinnitetty keskiajalla juurikaan erillistd huomiota, vaan se kuului tavallisen
eldmédn monimuotoisuuden piiriin. Vaivat ja sairaudet olivat keskiajalla yleisid ja monet olivat
pakotettuja kerjddméaan. Ajassa kuitenkin korostui armon késite ja pyyteettdman auttamisen ihanne.
Vammaiset antoivat my9s rikkaammalle kansanosalle mahdollisuuden osoittaa hyveellisyyttddn
antamalla almuja vammaisille, jotka olivat yleensd myos koyhid. Olivat motiivit mitké tahansa, niin
Jumalan ja ihmisten armollisuutta korostava ajattelu loi pohjaa koyhéinavulle ja
hyvéntekevéisyystyolle. Tuohon aikaan luotiin perusta vammaisten hoidolle ja koulutukselle.
Keskiajalta ei ole eriteltdvissd yhtd tiettyd suhtautumistapaa vammaisuuteen. Poikkeavuuksien
tulkinta noituudeksi altisti osan vammaisista noitavainoille, mutta pddasiassa vammaisten asema

parani aiempaan verrattuna. (Vehmas 2005: 41-46; Stiker 1999: 65-89.)

1600- ja 1700- luvuilla valistuksen ajalla yliluonnolliset selitykset vammaisuudelle hyléttiin laajalti
ja usko tieteen selitysvoimaan kasvoi. Kehitysvammaisille perustettuja laitoksia perustettiin ja
ylldpidettiin valtion varoin. Vammaisten kuntoutus ja koulutus ja nousi ensi kertaa keskusteluun.
Toisaalta jirjen merkityksen korostaminen johti rajoittuneiden kognitiivisten kykyjen rinnastaminen
eldimellisyyteen ja julmaan kohteluun kehitysvammaisia kohtaan. 1800-luvulla teollistuminen ja
kapitalismi muuttivat vammaisten eldméé perustavalla tavalla ja loivat pohjan vammaisten ihmisten
eristimiselle sosiaalisesta ympéristostd. Tyon tekemisestd tuli kapitalismin myoté
kontrolloidumpaan ja keskeisempdd sosiaalisen statuksen kannalta. Tyon tekeminen oli aiemmin
organisoitu vdljemmin, mikd mahdollisti vammaisten osallistumisen, mutta monet vammaiset eivét
endd pysyneet tehdastyon vaatimassa tahdissa. Myds asumisessa ydinperhe muuttui vallitsevaksi

yksikdksi. Vammaisuus muuttui perhepiiriin kuuluvasta yksityisestd asiasta yhteiskunnalliseksi ja
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1800-luvulla perustettiin muusta yhteisosté erillisid laitoksia vammaisia varten. Samalla
vammaisuuden lddketieteellinen selitysmalli muuttui vallitsevaksi ja tavaksi kontrolloida
poikkeavuutta yhteiskunnassa. Vammaisuuden laédketieteellinen malli selittdd yksilon kohtaamia
ongelmia ensisijaisesti tdiman patologisuudella ja etsii ongelmiin l4dketieteellisid ratkaisuja. Taman
vammaisuuden medikalisaation, joka on edelleen keskeinen vammaisuutta selittdva ndkokulma, on
myohemmin haastanut vammaisuuden sosiaalinen malli. Laheskdin kaikki vammaisten kohtaamat
vaikeudet eldmadssa eivét ole selitettdvissa yksiloon keskittyvistd 1déketieteellisestd ndkokulmasta
kidsin. Sosiaalinen malli keskittyy vammaisuuteen sosiaalisesti tuotettuina sortavina rakenteina.

Tasté lisdd luvussa 3.1. (Vehmas 2005: 53-59.)

1900-luvulla vammaisten sijoittaminen laitoksiin yleistyi ja esimerkiksi Yhdysvalloissa laitosten ja
niihin sijoitettujen ihmisten méard kasvoi vauhdilla ennen toisen maailmansodan padttymista.
Laitoksissa oli tiukat sddnnot, niiden asukkaita kohdeltiin huonosti ja olot olivat materiaalisesti

kurjat. Tétd pahensi laitosten pula tyontekijoisti ja resursseista. (Smith & Noll & Wehmeyer 2013.)

1800-luvulla Sir Francis Galton siirsi Charles Darwinin lajien kehitystd kuvaamaan kayttamét
termit “luonnonvalinta” ja ’sopivimman eloonjddminen” yhteiskunnalliseen kontekstiin. Hin keksi
termin “eugeniikka” eli rotuhygienia ja kehitti ajatuksen, ettd ihmiset olisivat perimén
ominaisuuksista riippuen luokiteltavissa hierarkkisiin kategorioihin, ”paremman” perinndllisen
aineksen ollessa ”ylempédnd” “huonompaan” ndhden. Eugeniikkaan perustuvat ajatukset levisivét
yleismaailmallisesti, mutta natsit veivit timén ajattelutavan darimmaisimpddan muotoonsa
tuhoamisleireilldén. Natsien ideologiassa olemassaolon oikeutus tuli ansaita ja sithen
kykenemittomit ihmiset surmata. Holokaustissa murhattiin juutalaisten ja muiden vihemmistdjen
mukana arviolta 275 000 vammaista. Natsit aloittivat joukkomurhat aluksi vammaisina syntyneiden
lasten ja mySohemmin aikuisten vammaisten systemaattisen murhaamisen ohjelmilla. Vammaisia
toimitettiin lddkérien tdyttdmien kyselyiden perusteella esimerkiksi mielisairaaloihin ja
hoitokoteihin, jotka oli vaivihkaa muutettu tappamiskeskuksiksi. Tétd tappamiskeskuksissa testattua
mallia kéytettiin myohemmin keskitysleireilld. Vammaisten kohtaloita holokaustissa on kisitelty
vihén suhteessa muihin holokaustin uhreihin. Vaikka natsien hirmuteot loivat synkidn varjon
eugeniikan ylle, se ei hdvinnyt toisen maailmansodan péddttymisen jdlkeen kokonaan maailmasta.

Rotuhygieenisin syin tehtyjd pakkosterilointeja tehtiin vield kymmenid vuosia sodan jdlkeen.
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Vammaisuuden varhaista havaitsemista varten tehtdvissd sikioseulonnoissa ja selektiivisissa

aborteissa on néhtdvissd eugeniikan perintdd nykypéivana. (Hollins 2010.)

Kansainviliset ihmisoikeudet ovat nykyisessd muodossaan perdisin toisen maailmansodan ajoilta.
Liittoutuneet perustelivat sotaa Hitlerin Saksaa vastaan kotimaissaan thmisoikeuksien
puolustamisella. Natsien systemaattinen juutalaisten, vammaisten ja muiden vihemmistéryhmien
murhaaminen toimi motivaationa valtioille uuden kansainvélisen sopimusjirjestelmén luomiselle,
joka voisi estdd vastaavat hirveydet tulevaisuudessa. Natsien teot médriteltiin rikoksiksi ihmisyytta
vastaan. Thmisoikeuksien puolustaminen kirjattiin Yhdistyneiden kansakuntien peruskirjaan 1945 ja
vuonna 1946 perustettiin YK:n ihmisoikeuskomissio. Vuonna 1948 YK:n yleiskokous hyviksyi

ihmisoikeuksien yleismaailmallisen julistuksen. (Donnelly & Whelan 2018.)

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus hyviksyttiin YK:n
yleiskokouksessa joulukuussa 2006. Se on ensimméiinen vammaisten ihmisten oikeuksia koskeva ja
oikeudellisesti sitova kansainvélinen asiakirja. Siind ei mydnnetd vammaisille ihmisille mitdén
uusia oikeuksia, vaan sen avulla pyritdén turvaamaan muissa ihmisoikeussopimuksissa taattujen
oikeuksien toteutuminen myds vammaisten ihmisten eldméassi. Vaikka vammaisten
yleissopimuksen toteutumiseen kiytdnndssd on matkaa, merkittdvaa on, ettd viimein vammaiset
thmiset on kansainvélisesti tunnustettu yhdenvertaisiksi kansalaisiksi, joilla on samat oikeudet kuin

kaikilla muillakin ihmisill4. (Kuosma 2018: 39-40.)

2.3. Kehitysvammaisuuden historia suomalaisessa yhteiskunnassa

Suhtautuminen vammaisiin ja vammaispalvelut kokivat Suomessa 1900-luvulla suuria muutoksia.
Asenteiden muutoksesta kertoo kuinka vanhat termit, joilla on viitattu kehitysvammaisiin,
sdrdhtavit korvaan 2000-luvun maailmassa. Vaivaiset, tylsdmieliset ja vajaamieliset ovat nyt
thmisié, joilla sattuu olemaan kehitysvamma ja viimein heidét on ainakin periaatetasolla tunnustettu

yhdenvertaisiksi kansalaisiksi. (Vesala 2010.)

Ennen yhteiskunnan tarjoaman sosiaaliturvajirjestelmin kehittimistd omaiset olivat vastuussa apua

tarvitsevista. 1700-luvulla perustettiin ruotulaitos niitd varten, joilla ei ollut omaisia. Talot oli jaettu
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ruotuihin, jotka olivat velvollisia eldttdmadn tietyn midridn koyhid. 1800- ja 1900-luvuilla ndma
korvautuivat kunnalliskodeilla. Lisdksi kehitysvammaisia asui mielisairaaloissa. (Vesala 2003.)
Suomen viranomaiset alkoivat kiinnittdd huomiota vammaisuuteen 1800-luvun lopulla, jolloin
“vaivaisuuden” kdsite alkoi eriytyd nykykasitteen ”vammaisuus” suuntaan yleisemmasta
koyhyydestd ja avun tarpeesta. Vaivaisten katsottiin olevan oikeutettuja yhteiskunnan tukeen
ruumiillisen tai henkisen “viallisuuden” vuoksi. Muutos liittyi ajattelun muutokseen, jossa kdyhyys
alettiin nédhda yksilollisen “huonouden” sijaan yhteydessé yhteiskunnallisiin epdkohtiin ja yksiloita
kohdanneisiin onnettomuuksiin. Pelkén taloudellisen avun ei ajateltu olevan enéa riittdvaa, vaan
haavoittuvassa asemassa oleville erityisryhmille tuli tarjota juuri heille suunnattuja
huoltotoimenpiteitd. Uusi oli my0s ajatus ennaltachkdisevistd huollosta. Tahén liittyi keskustelu
vammaisten opetuksesta. Kehitysvammaisten opetus sai alkunsa 1891 Edvin Hedmanin
perustamassa Perttulan tylsdmielisten kasvatuslaitoksessa. Lahtokohtana ei kuitenkaan ollut
kehitysvammaisten tarve juuri heille suunnattuun koulutukseen, vaan Hedman itse oli rotuhygienian
kannattaja, jonka mukaan “’tylsdmieliset” muodostivat uhan yhteiskunnalle ja tdmi uhka oli
torjuttavissa eristimalld kehitysvammaiset laitoksiin. (Vehmas 2005: 68.) Eri vammaisryhmiin
suhtauduttiin eri tavoin. Vuoden 1921 oppivelvollisuuslaissa sdaddettiin kuntien velvollisuudeksi
tarjota "aistiviallisille", kuten nikdvammaisille, lapsille valtion kustannuksella opetusta
erityislaitoksessa. Sen sijaan tylsdmielisyydesté tehtiin oppivelvollisuudesta vapauttamisen peruste
ja suurin osa kehitysvammaisista lapsista jéi kaiken opetuksen ulkopuolelle. 1930-luvun lopulla
toimi kuusi tylsdmielisille lapsille tarkoitettua laitosta, joissa oli noin 700 paikkaa. 1900-luvun
alussa vammaisuus hahmotettiin 1dhinni kdyhyyden ja toimeentulon ongelmana ja vammaisuudesta
16ytyy virallisia tilastoja oikeastaan vain koyhdinhoidon piirissa olleista henkil6ista. (Leppild 2015:

20-23.)

1930-luvulta alkoi keskustelu, jonka pohjalta kehitettiin kuntoutukseen tihtdava invalidihuoltolaki.
Télloin invalidihuollossa haluttiin tehdd eroa vajaamielisiksi méériteltyihin. Vajaamieliset lapset
néhtiin ennaltachkdisyé painottavassa huoltopolitiikassa yhteiskunnallisena ongelmana, koska
oppivelvollisuudesta vapautettuina he olivat kaiken julkisen kasvatuksen ja opetuksen ulkopuolella.
Vajaamieliset olivat my0s suurin ryhma poikkeaviksi mééritellyistd lapsista. Valtioneuvosto asetti
1943 komitean suunnittelemaan “sadnnolliseen koulunkdyntiin soveltumattomien” lasten huoltoa,
opetusta ja kasvatusta. Vajaamielisiksi luokitellut lapset jaettiin vield dlykkyysidn ja —osamédrin

2 9

perusteella “tylsdmielisiin”, ”vdhamielisiin™ ja “heikkomielisiin”. Komitea katsoi, ettd syvemmin
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vajaamieliset, eli tylsdmieliset ja vdhamieliset, tuli sijoittaa laitoksiin tai ainakin tiiviin valvonnan
alle. Lievemmin vajaamielisille eli heikkomielisille taas tuli tarjota apukouluopetusta ja
ammattiopetusta, jotta he pystyisivit toimimaan yksinkertaisissa ammateissa ja selvidmééin eldmasta
suhteellisen itsendisesti. Vajaamielisten huolto ldhti siitd 1ahtokohdasta, ettd sen tehtdva oli suojella
yhteiskuntaa ja perheitd vajaamielisten hoidon aiheuttamalta taloudelliselta ja sosiaaliselta taakalta.
Vajaamielisyys ndhtiin yhteydessi koyhyyteen ja sosiaalisiin ongelmiin, kuten rikollisuuteen.

(Leppdld 2015: 28-31.)

Myo6s Suomessa olivat rotuhygieeniset ajatukset valtavirtaa 1900-luvulla. Koska vammaisuuden
néhtiin olevan perinndllisti ja yhteydessid moraalisesti arveluttavaan kédytokseen, pyrittiin
vammaisten ihmisten lisdéntymistd kontrolloimaan ja erityisesti vammaisten naisten seksuaalisuus
esitettiin ongelmallisena ja hillittdoménd. Vuoden 1929 avioliittolaissa tylsdmielisyys” mairiteltiin
ehdottomaksi avioesteeksi. Suomessa oli myds vuosina 1935—-1970 voimassa sterilointilaki, jonka
nojalla 7530 kehitysvammaista tai mielenterveysongelmista kérsivad ihmistd pakkosteriloitiin

rotuhygieenisin syin. (Vehmas 2005: 65-70.)

2.4. Laitosasumisen purkaminen

Kehitysvammaisten aseman muutos yhteiskunnassa on hyvin néhtévissa edelleen meneilldén
olevassa laitosasumisen purkamisessa. Laitosasumisen purkaminen liittyy kansainvéliseen
keskusteluun laitoskritiikistd, jonka tunnetuimpia esimerkkejd ovat Goffman (1969) ja Foucault
(1977). Liséksi laitosten purkamisen taustalla ovat thmisoikeusliike ja vammaisuuden uudenlainen
madrittely 1970- ja 1980-luvuilla syntyneen vammaisuuden sosiaalisen mallin vaikutuksesta.
Sosiaalinen malli kiinnitti aiemmin vallalla olleen ladketieteellisen ldhestymistavan sijaan huomiota
vammaisuuteen liittyvien rajoitteiden sosiaaliseen rakentumiseen. (Mietola & Teittinen & Vesala

2013: 9-10.)

Laitosasumisen purkaminen on téilld hetkelld hyvin ajankohtainen aihe. Laitosasumisen purkaminen
on ollut 2000-luvulle tultaessa todella nopeaa, koska vield 1990-luvulla yli puolet
kehitysvammaisista asui laitoksissa (Katsui & Tuokkola 2018). Laitosasuminen on méird purkaa
vuoteen 2020 mennessd Suomesta kokonaan (Sjoblom 2016, 40). Kehitysvammaliitolla on
meneillddn tutkimushanke, jossa tarkastellaan timéan muutoksen kiytdnnon toteutusta, sen
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vaikutuksia sen piirissd olevien kehitysvammaisten eldméssi ja muutosta toteuttavien
lahityontekijoiden tyokdytintdjd. Suomessa vuosina 2010-2015 toteutetun vammaispoliittisen
ohjelman (VAMPO) tavoitteena oli laitosasumisen véhittdinen purkaminen. T4t varten
kdynnistettiin kehitysvammaisten asumisen ohjelma (KEHAS). Tavoite oli, ettéd laitoksissa asuisi
2015 noin 500 henkiloa. Tatd tavoitetta ei saavutettu vuoden 2015 loppuun mennessa.
Pitkdaikaispaikkojen méddrén arvioitiin olevan jonkin verran alle 1000 paikkaa vuoden 2015

lopussa. (Sjoblom 2016.)

KEHAS-ohjelman arvopohja 16ytyy YK:n yleissopimuksen vammaisten henkildiden oikeuksista ja
tarkemmin sen 19. artiklasta ”Eldminen itsendisesti ja osallisuus yhteisdssd”. Artiklan mukaan
vammaisilla ihmisilld on oikeus valita asuinpaikkansa ja asuinkumppaninsa, se velvoittaa
sopimuksen allekirjoittaneita maita antamaan vaihtoehtoja asumisen tukemiseen vammaisten
henkildiden omassa kodissa ja palveluiden jérjestimiseen osallisuutta painottaen. Asumispalvelujen
saatavuudella on keskeinen merkitys vammaisten yksildllisen eldmén mahdollistajana. VAMPO:n
ohjelmien taustalla onkin ollut pyrkimys vammaisten palveluiden kdytdntdjen muuttamiseksi
sellaisiksi, ettd ne ovat yhteensopivia YK:n vammaisten oikeuksien yleissopimuksen kanssa ja ndin

mahdollistaa sopimuksen ratifiointi Suomessa. (Hakala, 2014: 31.)

Muutos asumisratkaisujen taustalla olevissa arvoissa on tapahtunut véhitellen. Vield 1960-luvulla
kaikissa lansimaissa kehitysvammaisten laitoshuolto oli vallitseva suuntaus, eika sille kdytannossa
ollut vield vaihtoehtoja. Laitoksia kohtaan esitettiin 1960-luvulla kritiikkid ensimmaisind Ruotsissa
ja Norjassa. Ruotsissa kehitettiin normalisaatioperiaate, jonka muotoili Bengt Nirje (1969)
seuraavasti: “tehddén kehitysvammaiselle mahdolliseksi saavuttaa sellaiset jokapdiviisen eldmén
mallit ja olosuhteet, jotka ovat niin ldhelld kuin mahdollista yhteiskunnan enemmiston normeja ja
malleja”. Tamén ajattelun kehittdjid olivat myds tanskalainen Nils Bank-Mikkelsen ja kanadalainen
Wolf Wolfensberger (1972). Uusi suuntaus pohjautui laitosten kritiikille, jota edusti esimerkiksi
Erving Goffman (1969) tutkimuksillaan totaalisista laitoksista, sekd vihemmistdjen oikeudet
poliittiseen keskusteluun nostaneeseen ihmisoikeusliikkeeseen. 1960-luvulla merkittivasti
vahvistunut thmisoikeusliike nosti vahemmistdjen puolustamisen poliittiseksi teemaksi.
Yhdysvalloissa rotuerottelun vastainen kansalaisliike laajeni ja mukaan tulivat myds muiden
vihemmistdjen oikeuksien puolustajat, kuten vammaisliike. (Seppild 2010; Hintsala & Seppilad &

Teittinen 2009.)
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Suomessa keskustelua marginaaliryhmien oikeuksista edustaa vuonna 1967 ilmestynyt Lars D.
Erikssonin toimittama Pakkoauttajat -teos (1967). Teoksessa tarkastellaan silloista laitoshoitoa
poikkeavuuden kontrollin muotona, joka on hoidollisesta ndkdkulmasta tehotonta ja inhimillisesté
nékokulmasta repressiivistd ja diskriminoivaa. Laitosten purkaminen aloitettiin Yhdysvalloissa
ensimmadisend, 1970-luvun loppupuolella. Pohjoismaista Ruotsi oli edellédkdvija yhteisollisten
asumispalvelujen kehittdjédnd ja Norja ensimmadinen, joka luopui kokonaan laitoksista. Tyypillisesti
laitoshuolto on korvattu alle kymmenen hengen ryhmékodeilla, joissa asukkaille on oma huone ja
vakituinen henkil6kunta auttamassa ja tukemassa péivittdisessd eldméssi. (Kivirauma 2015; Mietola

& Teittinen & Vesala 2013: 7-11; Seppéld 2010; Hintsala & Seppéld & Teittinen 2009.)

Suomessa kehitysvammaisten huolto perustui vuoden 1958 vajaamielislakiin ja sen pohjalta
rakennettu 6000 paikan keskuslaitosverkosto valmistui vasta 1970-luvun kuluessa laitosten kritiikin
jo noustua keskusteluun. Voimakkainta kritiikkid laitoshuoltoa kohtaan esitti Kehitysvammaliiton
tyoryhmad, joka selvitti laitoshuollon tehtdvaa ja asemaa kehitysvammahuollossa vuoden 1979
raportissaan. Vuonna 1977 sdédettiin yhd voimassa oleva kehitysvammalaki. Kehitysvammaisten
erityispalvelut sdddettiin siind toissijaisiksi muihin sosiaali- ja terveyspalveluihin nihden. Laissa
korostetaankin yhteiskuntaan sopeutumista ja sen myota alettiin painottaa avopalveluita
laitoshoidon sijaan. Nykyédédn normalisaation ja integraation ihanteiden rinnalle on vahvasti noussut
thmisoikeusliikkeen myo6td vammaisten oikeudet ja kansalaisuuden késite. Kehitysvammaiset ovat
yhteiskunnan jisenid siind missd kaikki muutkin. Vaikka yhdenvertainen kansalaisuus ja
vammaisten thmisten oikeudet ovat saaneet hegemonisen ja YK:n vammaisten henkiléiden
yleissopimuksen myota kansainvélisesti tunnustetun aseman, niin niiden toteutuminen kaytanndssi
ei ole itsestddin selvad. Kriittisissd arvioissa laitosasumisen kédytdnnot ovat siirtyneet ryhmékoteihin
ja ryhmikodit ovat niiden idean vastaisesti laitoksia pienoiskoossa. (Kivirauma 2015; Mietola &

Teittinen & Vesala 2013: 7-11; Seppéld 2010; Bigby & al. 2012.)

16



3. Kehitysvammaiset ja heidin itsemiidriidmisoikeutensa yhteiskuntatieteellisessi
tutkimuksessa

3.1. Kehitysvammaisia koskeva tutkimus maailmalla ja Suomessa

Vammaisuuden historia ldnsimaissa on ollut pitkélti syrjinnén ja sorron historiaa (Vehmas 2005:
75; Stiker 1999; Smith & Noll & Wehmeyer 2013). Kehitysvammaisia koskeva tutkimus kuuluu
suurimmalta osin kiintedsti vammaistutkimukseen, joka kattaa kaikki vammaisryhmét
tutkimuskohteissaan. Vammaiset ja heididn asemaansa ajava vammaisliike ovat jarjestdytyneet
haastamaan historiassa toistuneen sorron ja ulossulkemisen aina 1960- ja 1970-luvuilta l&htien.
Keskeistd vammaisliikkeelle on ollut vallitsevan medikalisoidun ja yksiloon keskittyvin
vammaisuuden késityksen haastaminen siirtdmélld huomion yksildstd yhteiskunnallisiin
rakenteisiin. Tdméa on ndkynyt vammaistutkimuksen uusissa suuntauksissa. Edellisessd luvussa
késitelty laitosten kritiikki ja normalisaation ideologia ovat osa titi liikettd. Pohjois-Amerikassa
vammaisliike on kehystényt asiansa vihemmistéryhmien ja kansalaisoikeuksien terminologialla.
(Shakespear 2006: 197.) Isossa-Britanniassa taas vammaisuuden sosiaalinen malli on ollut

vammaisliikkeen ideologinen kulmakivi (Vehmas 2005: 204).

Vammaisuuden sosiaalisen mallin perusta oli vammaisten oikeuksia ajavan ja marxilaisuudesta
vaikutteita saaneen UPIAS verkoston ndkemyksissd vammaisuudesta. UPIAS liikkeen perustajiin
kuuluivat Vic Finkelstein ja Paul Hunt. Heidédn mallinsa vammaisuudesta sosiaalisten suhteiden
nidkokulmasta nosti esille vammaisiin kohdistuvan sorron ja sitd ylldpitdvit rakenteet. (Thomas
2004.) Vammaisuuden sosiaalisen mallin muotoili UPIAS liikkeen ajatusten pohjalta Michael
Oliver vuonna 1983. Sosiaalinen malli pyrkii uudelleen méairittelemédén vammaisuuden késitteen.
Se erottaa vamman ja vammaisuuden toisistaan. Vamma on osa yksildd, mutta vammaisuus on
sosiaalisesti tuotettua. Vammaisuuden yksilollinen malli on ldédketieteellinen ndkokulma yksilon
vammaan, kun taas sosiaalinen malli selittdd vammaisuutta yhteiskunnan rakenteiden kautta.
Sosiaalinen malli ndkee vammaiset yhteiskunnan sorron kohteena ja vammaisuuden mukanaan
tuomat rajoitteet timén sorron seurauksena. Sosiaalinen malli on ollut hallitseva brittildisessé
vammaistutkimuksessa, mutta sitd on my06s haastettu ja kritisoitu kovasti. (Shakespear 2006: 197-

199.)



Sosiaalisen mallin vahvuuksiksi Tom Shakespear (2006) listaa kolme asiaa. Se on poliittisesti
toimiva konsepti, joka on sanomaltaan ja tavoitteiltaan selked. Sanomansa ympdrille se on
onnistunut rakentamaan vammaisten oikeuksia ajavan liikkeen. Toiseksi se on ollut kdytdnndssé
toimiva malli vammaisten oikeuksien ajamiseen. Koska vammaisuuden tuomien rajoituksien
katsotaan johtuvan yhteiskunnan syrjivistd rakenteista, on yhteiskunnan vastuulla noiden
rakenteiden purkaminen ja vammaisten osallistumisen mahdollistaminen. Kolmanneksi se on ollut
psykologisesti toimiva malli, joka on kohottanut vammaisten ihmisten kollektiivista itsetuntoa, sen

mahdollistaessa positiivisen identiteetin omaksumisen ja kamppailun oikeuksista.

Sosiaalisen mallin kritiikki kohdistuu mallin viitteeseen vammaisuudesta alistamisen ja sorron
muotona. Vaikka vammaiset ovat kokeneet paljon sortoa, voi késitteen médritteleminen sorron
kautta sivuuttaa kokonaan vammaisuuden fyysisen perustan, vaikka niin ei alun perin olisi ollut
tarkoitus. Sosiaalisen mallin tiukka jako fyysisen vamman ja sosiaalisesti tuotetun vammaisuuden
vililld on my6s ongelmallinen, koska useissa tilanteissa niiden vaikutuksia voi olla 4drimmaéisen
vaikea tarkastella erillisind. Pelkka alistavien sosiaalisten rakenteiden purkaminen ei riitd
saattamaan vammaisia muiden kanssa tasa-arvoiseen asemaan, koska monet vammaiset tarvitsevat
vammaisuudestaan johtuen my0s paljon aktiivista tukea ja hoitoa yhteiskunnalta. (Shakespear

2006.)

Oliver (2013) vastaa sosiaalisen mallin saamaan kritiikkiin, ettd kritisoijat ovat ymmarténeet viérin
hanen muotoilemansa idean. Hén ei mielestdin missddn vaiheessa esittinyt vammaisuuden fyysisen
perustan ja yksilollisen mallin hylk&admisté tai viittinyt, ettd sosiaalinen malli selittdd kaiken
vammaisten eldméssd. Hén tarkoitti sosiaalisen mallin yksilollistd mallia tiydentdvaksi

nikokulmaksi ja tydkaluksi vammaisten oikeuksien parantamiseksi.

Kriittinen vammaistutkimus on 1990-luvun lopussa muotonsa saanut tutkimussuunta, joka on
haastanut valtavirran marxilaisuuteen ja materialismiin nojaavan sosiaalisen mallin. Sitd voi
luonnehtia poststrukturalistiseksi ja ei-dualistiseksi. Tdma malli tarkastelee kriittisesti
vammaisuuden késitettd ja sen mukaan jako vammaisiin ja ei-vammaisiin ruokkii sortavia
rakenteita. Kuitenkin tutkimussuunnan saaman kritiikin mukaan kaytdnndssa kriittisen

vammaistutkimuksen ndkokulma vammaisuudesta neutraalina eroavaisuutena ihmisten vililld ei ole
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kayttokelpoinen vammaisten ihmisten oikeuksien ajamiseen ja aseman parantamiseen. Vammaisten
eldménlaatua parantavat ja osallistumisen mahdollistavat palvelut perustuvat ajatukseen
vammaisuuden mukanaan tuomien rajoituksien lievittdmisestd tai poistamisesta mahdollisuuksien
mukaan. Vammaisuuden ndkeminen pelkkdnd neutraalina eroavaisuutena voisi poistaa perustelun
ndiden palveluiden tarpeellisuudelle. Ndiden palveluiden takaaminen niité tarvitseville
ihmisryhmille vaikeutuu, jos luovutaan vammaisuuden késitteestd. Vammaisten syrjinndn
vastustaminen ja oikeuksien puolesta kamppailu ei onnistu ilman sen méérittelyé, keiden oikeuksia

puolustetaan. (Vehmas & Watson 2013.)

Vammaisten henkildiden elinolosuhteista Suomessa ei ole kerédtty systemaattisesti tietoa, vaan asiaa
koskeva tieto on hajallaan yksitéisissa erillisissa tutkimuksissa. Tdhdn ovat vaikuttaneet
vammaistutkimuksen vihdinen rahoitus ja rekisteriaineistojen puute, viestod koskevat rekisterit
eivit pidé sisdllddn tietoa vammaisuudesta. (Haarni 2006.) Vammaisia koskeva tutkimus Suomessa
on ollut puutteellista. Kokonaiskuvan ja vertailtavuuden puute haittaa vammaisten aseman
selvittdmistd ja vammaisten ihmisoikeuksien toteutumisen arvioiminen on hankalaa ilman riittivaa

tutkimustietoa. (Kivirauma 2015: 12-15.)

Helsingin yliopistolla aloitettiin 2013 aluksi médrdaikaisena vammaistutkimuksen professuuri, joka

vakinaistettiin my6hemmin. Vuosina 2013-2017 vammaistutkimuksen professorina toimi Simo
Vehmas ja vuonna 2019 Hisayo Katsui. Professuurin vakinaistamispaitokseen vaikutti valmisteilla
oleva sote-uudistus. Helsingin yliopiston valtiotieteellisen tiedekunnan dekaani Hannu Nieminen
kommentoi vammaistutkimuksen tarpeen ajankohtaisuutta: ”Sosiaalitydn méériarahojen
heikentdminen tarkoittaa sitd, ettd vaikka vammaisille on lainsdadannon kautta annettu viime
vuosina enemman oikeuksia, ndiden oikeuksien toteuttaminen muuttuu kuitenkin yha

hankalammaksi.” (Ndkdvammaisten liitto 2017.)

Kehitysvammaisia koskevaa tutkimusta Suomessa julkaisee esimerkiksi Kehitysvammaliitto. Sen
julkaisemista tutkimuksista kehitysvammaisten itsemédédrddmisoikeutta késitelldén esimerkiksi
Susan Erikssonin Erot, erilaisuus ja elinolot — vammaisten arkieldmd ja itsemddrddminen —
tutkimuksessa (Eriksson 2008) ja Katariina Hakalan etnografisessa tutkimuksessa "Kylld

ihmisoikeuksissa olisi parantamisen varaa!" : itsendisen eldmdn haasteita vammaispalveluissa
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(Hakala 2014). Hakalan tutkimuksessa tarkasteltiin neljdd “oikeutta” ja niiden toteutumista. Nama
olivat oikeus valita oma kotikunta, oikeus ty6hon ja palkkaan, oikeus itsemédradmiseen omassa
kodissa ja henkilokohtaisen avun vuorovaikutteisissa suhteissa ja viimeisend oikeus ”somen”
kansalaisuuteen ja pédsy tietoverkkoihin. Hanen tutkimustuloksensa oli, ettid edelleen
vammaispalveluissa palveluorganisaatioiden tyokédytdnndt ohjaavat vuorovaikutusta
kehitysvammaisten eldmédssd. Kuvaavana esimerkkind hdn nosti erdén organisaation
itsemédrddmisoikeustyoryhmén, johon ei nihty tarpeelliseksi nimittdd yhtdin palveluiden kdyttdjien
edustajaa. Itsemddrddmisoikeus ndhtiin siis ammattilaisten maarittdmana ja antamana. Vammaisten
elinoloissa suurimmat ongelmat ovat sosiaalisia. Tdhén péétyy Eriksson (2008) tutkimuksessaan
vammaisten arkieldméstd. Hanen tutkimuksessaan kdy ilmi, ettd sosiaalinen ulossulkeminen on
arkipdivaa valtaosalle vammaisista ja sitd esiintyy oikeastaan kaikilla eri elimén alueilla.
Seuraavassa luvussa tarkastelen tarkemmin kehitysvammaisten arkieldmén ja

itsemaardamisoikeuden tutkimusta.

3.2. Kehitysvammaisten arkieliimiin ja itseméiariaimisoikeuden tutkimus

Miten itseméédradmisoikeus koskee kehitysvammaisen ihmisen eri eldmén alueita?
Itsemiirddmisoikeus joko toteutuu tai jad toteutumatta esimerkiksi asuinpaikan valinnassa,
harrastuksissa, seksuaalisuuden kokemisessa, mahdollisuuksissa osallistua tydeldméén ja kuulua
yhteisoon. Mahdollisiksi rajoitteiksi tai esteiksi kehitysvammaisten itsemadrddmisoikeuden
toteutumisessa saattavat muodostua esimerkiksi kehitysvammaisten palveluiden tyontekijoiden
kdytannot, puuttuva osaaminen, kehitysvammaisten ldheisten tahto tai palveluiden saatavuus.
Esimerkiksi vammaisfoorumin kyselyssd 2018 hieman yli puolet kehitysvammaisista vastaajista (n

= 199) kertoi, ettd ei saanut tarpeeksi henkilokohtaista apua (Vesala & Vartio 2019).

Kehitysvammaisten itsemddrddmisoikeutta koskevaa tutkimusta on otsikkotasolla suhteellisen
vihén, mutta kdytdnndssid itseméddradaminen on keskeinen teema ldhes kaikessa kehitysvammaisten
arkieldmai koskevassa tutkimuksessa. Tutkimukset osoittavat, ettd sosiaalisen 1dhiympériston
merkitys on keskeinen kehitysvammaisten itsemédrdémisoikeuden toteutumisessa ja omaa elimai
koskevien valintojen mahdollistamisessa. [tseméddrddminen toteutuu, tai jdd toteutumatta,
jokapdivéisessd vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa. Asumisyksikdiden, pdivitoiminnan ja

erityisoppilaitosten tyontekijédt ovatkin aivan keskeisessé roolissa kehitysvammaisten ihmisten
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itseméédraamisoikeuden tukemisessa tai sen edellytysten viemisessa. (Finlay & Antaki & Walton

2008a; Gjermestad & al. 2017; Eriksson 2008; Seppéld 2010; Vesala 2010.)

Nykyéén kehitysvammaisten arkieldmén tutkimusta tehddan usein kansalaisoikeuksien
ndkokulmasta. YK:n vammaisten oikeuksien yleissopimuksessa korostetaan samojen
kansalaisoikeuksien kuuluvan kehitysvammaisille siind missé kaikille muillekin ihmisille.
Tutkimukset viime vuosilta kertovat, ettd positiivisista muutoksista huolimatta tdhdn tavoitteeseen
on kaikkialla vield paljon matkaa. (Gjermestad & al. 2017.) Tyontekijoiden rooli on muuttunut
ladketieteellisesti ja hoidollisesti suuntautuneesta hoitajasta enemménkin neuvonantajan,
asiantuntijan tai ”valmentajan” rooliksi. Kielellisesti muutos ndkyy Suomessa siini, ettd
kehitysvammaisten hoitaja tyonimike on yhi useammin korvattu ohjaajalla. Tyontekijan keskeinen
tehtéva on tarjota asiakkaalleen tietoa hénelle kuuluvista valinnanmahdollisuuksista ja tukea
autonomista toimijuutta. Lahityontekijan rooliin kuuluu kuitenkin monesti keskendin ristiriitaisia
vaatimuksia esimerkiksi asiakkaan itsemddrddmisen ja turvallisuuden kesken. Vaikka
itsemadrddmisoikeus olisi periaatetasolla tunnustettu paddmaari, saattavat tydpaikan institutionaaliset
tavoitteet olla ristiriidassa sen toteutumisen kanssa. (Hintsala & Seppild & Teittinen 2009.)
Itsemiidrddmisoikeuden kanssa ristiriitaisia kdytintdja perustellaan yleensé juuri turvallisuudella.
Itseméarddmisoikeuden toteutumista arjessa saattaa olla vaikea tutkia pelkdstdéin haastattelemalla,
koska tyontekijdt saattavat olla sokeita vakiintuneita kdytint6jddn kohtaan. (Finlay & Antaki &
Walton 2008a.) Kehitysvammaisten itsemadrdédmista arkieliméssddn onkin tutkittu havainnoimalla
heidén arkeaan. Osallistuvan havainnoinnin keinoin on tutkittu myd6s tydyhteison kulttuurin

vaikutusta ryhmékodin asukkaiden eldmédin (Bigby & al. 2012). Tastd lisdd seuraavassa luvussa 3.3.

Esimerkkind arjen havainnointiin perustuvasta tutkimuksesta englantilainen tydryhma on kayttanyt
tutkimustensa aineistona yhdeksin kuukauden aikana videoituja vuorovaikutustilanteita
asumisyksikoiden tyontekijoiden ja kehitysvammaisten asukkaiden vililld (Finlay & Antaki &
Walton 2008a). He 16ysivit tutkimuksessaan neljé tekijéa, jotka saattoivat olla itsemédrdémisen
toteutumisen esteend. Tyontekijoiden toimintaa ohjaavat arvot, periaatteet tai tavoitteet saattoivat
olla ristiriidassa kehitysvammaisen henkilon itseméddradamisoikeuden kanssa. Esimerkiksi terveyteen
tai turvallisuuteen liittyvét tavoitteet saattoivat olla ensisijaisia itsemaddraamiseen ndhden. Toiseksi
tyontekijit eivit valttdmattd tunnistaneet toistuvia arkipdiviisid tilanteita valintatilanteina, joissa

olisi kyse itseméédrdadmisestd. Késite nousee helposti keskusteluun eldmén isommissa
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valintatilanteissa, mutta unohtuu arjen valinnoissa. Kolmanneksi vaikeudet kommunikaatiossa
aiheuttavat tyontekijoille haasteita valintojen esittimisessd ymmaérrettavalld tavalla ja
kehitysvammaisen henkilon valintojen oikeassa tulkinnassa. My0Oskéén tiyttd varmuutta siité, ettd
henkil6 on ylipddtddn ymmartinyt tilanteen valintatilanteeksi, ei vélttimatta ole. Viimeisend tutkijat
nostavat esille kehitysvammapalveluiden pyrkimyksen kehitysvammaisten henkildiden taitojen ja
kykyjen kehittimiseen. Periaatteessa tavoite on hyvé, mutta voi asettaa kehitysvammaisen aina
taidoiltaan vajavaisen oppilaan rooliin ja hidnen kanssaan tydskentelevan opettajan rooliin. Tédssé on
riski, ettd tyontekijd ohjaa kehitysvammaista henkil6d tekemain “oikeita™ padtoksid. Tété jaottelua
tulen myo0s kdyttiméaén omassa analyysissani. (Finlay & Antaki & Walton 2008a; Vesala 2010:
126-127.)

Kotimainen esimerkki arjen havainnointiin perustuvasta tutkimuksesta on Hannu T. Vesalan (2010)
tutkimus puhumattoman vaikeasti kehitysvammaisen naisen itsemaardémisesti ja
valinnanmahdollisuuksista. Siind aineistona on 1990-luvun alussa kuvattua videomateriaalia
puhumattoman vaikeasti kehitysvammaisen naisen arjesta. Tutkimuksessa selvidd, ettd naisen
valinta- ja vaikutusmahdollisuudet arkeensa ovat olemattomia, eivitkd hinen asumisyksikkonsa
tyontekijét tunnista arjen tilanteita, joihin hdnelld saattaisi olla halua vaikuttaa tai valita mielensi
mukaan. Hoitohenkil6kunta nimeéa tutkimuksessa ihanteekseen normalisaation. Tésséd yhteydessd
se tosin tarkoittaa kehitysvammaisten ohjaamista kohti hoitajien normaaliksi méairittelem&a
valittdméttd heiddn omista toiveistaan. Hoitohenkilokunta ei tunnusta naisen halua pukeutua
haalariin, vaan pitdi sitd litan ”laitosmaisena” asusteena ja ohjaa vastoin timén tahtoa pukeutumaan

paremmin heiddn késitystddn normaalin nuoren naisen vaatteista vastaavaan asuun.

Kysymykset itsemddraamisestd ovat lasnd kehitysvammaisten péivittdisessd arjessa. Siksi
kehitysvammaisten arjen tutkiminen ldhes véistdmétta sivuaa itseméddradmisen teemaa. Viime
aikoina tehdystéd kehitysvammaisten arkielaméi tarkastelevasta laadullisesta tutkimuksesta tarjoaa
katsauksen norjalaisten tutkijoiden artikkeli (Gjermestad & al. 2017). Artikkeli késittelee
kahtatoista vertaisarvioitua tutkimusartikkelia, jotka on julkaistu vuosien 2010-2014 aikana.
Tutkimukseen mukaan otettujen artikkeleiden kriteerind oli, ettd niiden kayttdmissa laadullisissa
aineistoissa oli haastateltu kehitysvammaisia itseddn, eikd esimerkiksi vain heiddn kanssaan

tyoskentelevid tai heiddn ldheisidén. Tutkimuksen kriteerit tdyttavia artikkeleita 16ytyi huomattavan
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vahin. Viiden vuoden ajalta kaksitoista artikkelia yhdeksédsti eri maasta kertoo, ettd laadullista

tutkimusta kehitysvammaisten eldmaistd heidédn omasta ndkokulmastaan tehdéédn suhteellisen vahén.

Vammaistutkimuksessa kaikkein marginalisoitunein ryhmé on vaikeimmin kehitysvammaiset, jotka
kommunikoivat vain vidhédn verbaalisesti. Suomalaisten tutkijoiden empiiriseen havainnointiin
perustuva kenttatutkimushankkeen tutkimusryhma kiinnittdd huomiota vaikeasti kehitysvammaisten
marginaaliseen asemaan vammaistutkimuksessa. Heiddn mukaansa vaikeasti kehitysvammaiset
puuttuvat ldhes kokonaan vammaistutkimuksen teoreettisesta ja metodologisesta keskustelusta ja
empiirisestd kenttatutkimuksesta. Vaikka emansipatorisesti orientoitunut vammaistutkimus on
nostanut monia vammaisten ihmisten d4nid esiin, ovat vaikeasti kehitysvammaiset jaéneet
keskustelussa syrjddan. Empiirisessa tutkimuksessaan he kiinnittivét erityisesti huomiota
tutkimukseen osallistuneiden vaikeasti kehitysvammaisten hyvinvointiin ja tutkijan l&sndolon
mahdolliseen vaikutukseen, koska heiltd ei ollut mahdollista saada verbaalista suostumusta
tutkimuksen tekoon. Heidén ldhtokohtansa tutkimukseen perustuu tutkittavien kunnioittamiseen
tasavertaisina ihmisyksildind, mikd on my0s oman tutkimukseni arvopohja. He mainitsevat
Nussbaumin (2006) moraalifilosofian kritiikin. Rationaalisuutta liiaksi korostava ajattelu on
rajallinen nédkokulma ihmisyyteen, kehollisuus, haavoittuvuus ja keskindisriippuvuus ovat yhteistad
kaikille ihmisille. Tdma 1dht6kohta mahdollistaa vaikeimmin kehitysvammaisten eldmin tarkastelun
sosiaalisen oikeudenmukaisuuden ndkdkulmasta. (Mietola & Miettinen & Vehmas 2017.)
Tyontekijoiden haastattelujen, hoitosuunnitelmien analyysin ja vaikeasti vammaisten arkielimén
empiirisen havainnoinnin keinoin toteutettu tutkimus Ruotsissa osoitti, ettd vaikeasti vammaiset
eivit juurikaan olleet osallisina padtoksenteossa. Tamén esteend olivat tyontekijoiden kisitykset
heidin kyvyistdin ja epdselvit kasitykset siitd, mitd osallistuminen heiddn kohdallaan tarkoittaa.

(Talman 2018.)

Kehitysvammaisten itseméédraamisoikeudesta on Suomessa tehty useita opinnaytetditi
ammattikorkeakouluissa. Yliopistoissa aihetta on késitelty jonkin verran sosiaalityén Pro gradu -
tutkielmissa. Nostan tdssd esiin muutaman kiinnostavan Pro gradu -tutkielman, koska niissd on
kéytetty materiaalina laajoja kehitysvammaisten itsensd ja yhdesséd heiddn kanssaan tyoskentelevien
haastatteluja ja arjen havainnointia. Niissd tutkittiin kehitysvammaisten omaa kokemusta
itsemddrdédmisoikeudestaan (Annala-Suojanen 2017), kehitysvammaisten kanssa tyoskentelevien

sosiaalityontekijoiden moraalista pohdintaa tyonsid suhteesta asiakkaiden itsemdarddmisoikeuteen
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(Wahlman 2013) ja kehitysvammaisten itsemééardédmisoikeuden toteutumista ryhmékotien arjessa

(Korteméki 2012).

Ennen vammaisten oikeuksien ratifiointia tehdyssa tutkimuksessa (Kortemiki 2012), joka pohjautui
96 kehitysvammaisten ryhmékodin tyontekijan kyselylomakevastauksiin ja ryhmédkodin arjen
havainnointiin, ilmeni pahoja puutteita itsemadarddmisoikeuden toteutumisessa. Tutkimuksessa
selvisi, ettd kehitysvammaisten ihmisten vaikutusmahdollisuudet omaan eldmiénsa
asumisyksikoissdédn olivat vihiisia ja itsemadradmisoikeus toteutui hyvin puutteellisesti. Kortemaki
havaitsi tutkimuksessaan my0s suoranaisia ihmisoikeuksien loukkauksia. My0s Annala-Suojasen
(2017) uudempi tutkimus aiheesta vammaisten sopimuksen ratifioinnin jélkeen paityi
samankaltaiseen tulokseen, ettd itsemédrdédmisoikeus ei toteudu tarkastellun ryhmikodin arjessa lain
edellyttamalla tavalla. Tutkija oli yllattynyt siitd, kuinka ryhmikodin tyontekijoiden kdytannot eivit
olleet juurikaan muuttuneet aiemmissa tutkimuksissa kuvatuista, vaikka tutkimus on tehty

vammaisten oikeuksien sopimuksen ratifioimisen jdlkeen.

Itsemiidrddmisoikeutta rajoittivat Kortemien (2012) mukaan rakenteelliset seikat ja tyontekijoiden
asennoituminen. Vastauksista kévi ilmi, ettd asukkaiden itsemadrddamisoikeutta oli pohdittu.
Kuitenkin useissa tyontekijéiden vastauksissa asukkaiden itseméédraamisoikeus sivuutettiin
kokonaan ja tyontekijét paéttivit heiddn puolestaan, koska eivit uskoneet asukkaiden osaavan itse
tehdid paitoksid. Kiire oli yksi mainittu syy pééttaa asioita asukkaiden puolesta. Pdatoksid ja toitd
tehtiin asukkaiden puolesta, koska sen koettiin olevan nopeampaa ja helpompaa. Rakenteellisiin
syihin itsemddrddmisoikeuden toteutumisen esteend kuuluivat liian suuret ryhmékotien koot ja liian
vdhidinen hoitajamitoitus. Uudemmassa tutkimuksessa (Annala-Suojanen 2017) selvisi, ettid
haastatellut kehitysvammaiset olivat tyytyvéisid ryhmédkodissa asumiseen, mutta eivit kokeneet
voivansa padttdd monistakaan asioista. Kyseisen ryhmékodin asukkaat olivat jo aika idkkaita ja
monilla heilld on taustalla negatiivisia kokemuksia laitosasumisesta ja heidin puolestaan tehdyista
padtoksistd. He tyytyivét henkilokunnan antamiin vaihtoehtoihin. Arjen pienet valinnat tuntuivat
asukkaista hyvin merkityksellisiltid. Kehitysvammaisten asukkaiden puolesta tehtiin liikaa padtoksia

ja heididn omia péétoksenteon edellytyksii ja valintojen mahdollisuuksia ei tuettu tarpeeksi.
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Laitosasumisen purkaminen ja tilalle rakennetut kehitysvammaisten ryhmékodit ovat periaatteen
tasolla tarkoitettu luomaan mahdollisuudet omannikoéiseen ja yhdenvertaiseen eldméain
kehitysvammaisille. Kuitenkin Kortemden (2012) tutkimuksessa kdy ilmi, ettd laitosmaiset
kdytdnnot olivat yhd voimissaan pienemmissd asumisyksikoissé ja hoivakédytdnndt ajoivat
itseméédraamisen ohi tilanteissa, joissa nididen suhdetta piti punnita. Itsemédaraamisoikeutta
korostavan vammaisten oikeuksien sopimuksenkaan ratifiointikaan ei ole poistanut tété
itsemddrddmisen alisteisuutta hoidollisille tavoitteille ainakaan kaikissa asumisyksikdissi (Annala-
Suojanen 2017). Kehitysvammaisten kanssa tyoskentelevien sosiaalityontekijoiden moraalista
pohdiskelua késittelevéssad Pro gradu -tutkielmassa (Wahlman 2013) tarkastellaan
kehitysvammaisten itsemadraamisoikeutta tyontekijoiden ndkdkulmasta. Tutkimuksessa havaittiin,
ettd mikali vaikeita paatoksid ja niiden perusteita ei pohdita jalkeenpéin, on riskini, ettd
instituutionaaliset tavoitteet ohittavat itsemadrddmisen kunnioittamisen. Tdma riski on olemassa,
vaikka tutkimukseen haastatellut sosiaalityontekijét pitivét itsemédrddmisoikeutta ty6tdén ohjaavana
keskeisend arvona. He kokivat moraalisia ristiriitoja tilanteissa, joissa itsemdarddmisoikeus oli
sosiaalityontekijoiden ndkokulmasta ristiriidassa asiakkaiden oman edun ja ”hyvin eldmin” kanssa.
Tutkimuksen paitelmé haastateltujen tyontekijoiden kertomuksista on, ettd sosiaalityontekijoilla
tulisi olla aikaa ja mahdollisuuksia reflektoida pdédtdstensd moraalisia perusteita ja niiden
toteutumista yhdessi kollegoidensa kanssa, jotta asiakkaiden oikeudet itsemddrddmiseen tulisivat
tdysimadraisesti huomioiduksi. Myos Annala-Suojanen (2017) korostaa sosiaalisen 1dhiympériston
merkitystd itseméarddmisoikeuden toteutumisessa. Hinen mukaansa kehitysvammaisten
itsemadrdédmisoikeuden toteutuminen on monissa tilanteissa kiinni kehitysvammaisten kanssa
tyoskentelevien eettisyydestd ja kyvystéd tunnistaa tilanteita, joihin liittyy vallankdyttod. Koulutus
tuetun paitoksenteon opetteluun ja kayttoon seki tyo kehitysvammaisiin kohdistuvien asenteiden
muuttamiseksi ovat hinen mukaansa keskeisia keinoja kehitysvammaisten itsemairdamisoikeuden

toteutumisen takaamiseksi.

Vastakkaisena huolena on vililld noussut keskusteluissa esille myds vajavaisen tai huonon hoidon
perusteleminen itsemairddmisoikeuden kunnioittamisella. Helsingin sanomien artikkeli 21.11.2018
”Saako kehitysvammaisen kynnet leikata vikisin?” késittelee tilannetta, jossa vaikeasti
kehitysvammaisen nuoren aikuisen vanhemmilla ja ryhmékodin henkil6kunnalla on erilainen

kasitys itsemddraamisoikeuden soveltamisesta ja sen hyviksyttavésté rajoittamisesta. Vanhempien
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mukaan ryhmékodin tyontekijit ovat jattdneet huolehtimatta heidin aikuisen lapsensa

perushygieniasta itsemiirddmisoikeuteen vedoten. (Helsingin sanomat 2018.)

3.3. Institutionaaliset kiytinnot, haastavat tilanteet ja itseméiiridmisoikeuden rajoittaminen

Millaisissa tilanteissa kehitysvammaisten itsemaarddmisoikeutta rajoitetaan tietoisesti ja milloin se
on moraalisesti perusteltavissa? Lain mukaan kehitysvammaisilla on samat ihmisoikeudet kuin
muillakin. Perusoikeuksia voidaan rajoittaa vain, kun mikd4n muu keino ei toimi ja rajoittamatta

jattdminen vaarantaa vakavasti kehitysvammaisen itsensd tai muiden terveyden ja turvallisuuden.

Kuitenkin turvallisuudella perustellaan itsemiirddmisoikeutta rajoittavia kdytint6ja myos
tilanteissa, joissa vilitontd uhkaa kehitysvammaisen omalle tai muiden terveydelle tai
hyvinvoinnille on vaikea havaita. Vaikka kehitysvammaisten laitosverkosto onkin suurimmaksi
osaksi purettu, ryhmédkoteihin siirtyminen ei suoraan onnistunut purkamaan laitosmaisia kéyténtoja.
Varsinkin laitoksissa aiemmin tyoskennelleiden tyontekijoiden siirtyessd ryhméakoteihin on
laitosmainen tyokulttuuri joissain tapauksissa seurannut mukana. Kehitysvammaisten asukkaiden
vuorokausirytmid voidaan ohjata vastaamaan tyontekijoiden tyovuorolistoja. Taloudelliset paineet
pitdd tyontekijamitoitus mahdollisimman pienend suhteessa asukkaisiin ajaa vélttdimaan
hairiétilanteita ja keskioon voivat nousta henkilokunnan tekemén tyon hallittavuus ja sujuvuus
asukkaiden toiveiden sijaan. (Hintsala & Seppéld & Teittinen 2009; Katsui & Valkama & Kroger
2019; Bigby & al. 2012.) Laitosten purkamista tarkastellut raportti (Katsui & Valkama & Kroger
2019) kiinnittdd huomiota kaupallisten yritysten aiempaa suurempaan merkitykseen
kehitysvammaisille suunnattujen palveluiden tuottajina. Raportti nostaa esiin huolen siité, ettd
palveluiden hinta voi muodostua méiritteleviksi tekijéksi vammaisten oikeuksien toteutumisen
sijaan. Saman huolen on nostanut esille raportissa mainittu Ei myytivind -kansalaisaloite, josta

lisda seuraavassa luvussa 3.4.

Tydyhteison kulttuurin vaikutuksia ryhmékotien asukkaiden hyvinvointiin analysoivassa
tutkimuksessa (Bigby & al. 2012.) nousee esille ryhmikotien laitosmaisia kayténtojd. Tutkimus
perustuu viidestd ryhmékodista kerdttyyn laajaan etnografiseen aineistoon. Tutkimuksessa eriteltiin
viisi kategoriaa huonoille kdytdnnoéille. Ensimmaéinen kategoria oli ristiriita organisaation arvojen ja
tyontekijoiden kdytintdjen kanssa. Lahes kaikissa ryhmékodeissa valta mééritelld tyopaikan
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kdytiantdja oli pienelld ryhmaélld tyontekijoitd. Tétd valtaa kdytettiin organisaation virallisten arvojen
vastaisesti. Yhdessd ryhmidkodissa johtaminen oli heikkoa ja jokaisella tyontekijallé oli itselldén
valta médrittdd, miten tyotd tehddén. Toisessa ryhmikodissa vastaava ohjaaja kavi huonolla
menestykselld kamppailua organisaation arvojen mukaisten tyokayténtdjen, kuten asukkaiden
laajemman osallistamisen, puolesta. Lopuissa ryhmékodeissa vastaavat ohjaajat kuuluivat valtaa
pitdvdidn joukkoon, mutta eivit edistineet organisaation arvojen mukaisia kaytént6ja. Toinen
kategoria oli toiseus. Ryhmikotien kehitysvammaiset asukkaat ndhtiin henkilokunnan silmissé
toisenlaisina kuin he ja tdté eroa alleviivattiin kdytdnngillé ja puheella. Henkilokunnalla oli omat
vessat ja astiat. He puhuivat asukkaista halventavilla ja terveydentilaan liittyvilld nimityksilla. Yksi
tyontekijd haikaili laitosaikoja, koska silloin ei oltu “eristyksissd” ja oli ’seuraa”. Hén ei laskenut

asukkaita ’seuraksi.”

Kolmas kategoria oli puolesta tekeminen. Tyontekijit nékivét, ettd heidin roolinsa oli tehdé asioita
asukkaita varten, ei heidin kanssaan. Heidén tehtdvinsa oli ’katsoa asukkaiden perdin.” Kotityot
oli jaoteltu tirkeysjarjestykseen ja miiritelty ajallisesti, mité piti saada aikaiseksi. Asukkaiden
osallistaminen oli ylim&é&rdistd, jota voi tehdd, jos jdi aikaa ja sille ei annettu itseisarvoa. Neljés
kategoria oli tyontekijdkeskeiset tyokdytannot. Tyontekijéit pyrkivét hoitamaan paddmadriksi asetetut
kotityot nopeasti ja tehokkaasti, jotta padsivit sen jilkeen ottamaan rennosti ja juomaan vaikka
kahvia. Téllaisella ylimaaraiselld tauolla havainnoivalle tutkijalle tarjottiin kahvia, mutta asukkaille
ei. Yksi tyontekija kommentoi hénelld olevan enemmén aikaa tdisséd nyt, kun Big Brother — sarja oli
loppunut. Tutkijan kysyessa tdstd hén selitti yrittdvinsa osallistaa asukkaita keskustelemaan
sarjasta, vaikka joutuikin myontdmaan, ettei kukaan heisté ollut seurannut sarjaa aktiivisesti pitkdian
aikaan. Asukkaiden nukkumaanmenoa sdéddeltiin tydvuorojen mukaan. Asukkaita my0ds kohdeltiin
useimmiten ryhménad, ei yksiloind. Viides ja viimeinen kategoria oli muutosvastarinta. Tydntekijét
kokivat olevansa erillisid muusta organisaatiosta, johon ryhmékodit kuuluivat. He vastustivat
organisaation taholta tulevia uudistuksia vedoten siihen, ettei sielld tydskentelevilld ollut késitysta
heiddn kaytdnnon tyostddn. Vakituiset tyontekijét eivét pitdneet tilapdisestd tyontekijéstd, joka oli
innostunut asukkaiden osallistamisesta. He nikivit hinen aiheuttavan vain muille tyontekijoille

ylimairdisté tyotd ja he vetosivat, ettei hantd pyydettiisi endd toihin.

Lopuksi tutkimuksessa (Bigby & al. 2012) vertailtiin havaittuja huonoja kayténtdja Goffmanin
(1969) erittelemiin laitoksille tyypillisiin kdytdntdihin. Kdytdnnot muistuttivat monelta osin

ailemmassa tutkimuksessa eriteltyjd laitosmaisuuden piirteitd, joskin huomattavasti lievemmassa
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muodossa. Depersonalisaatiota eli yksiloihin kohdistuvaa institutionaalista suuntautumista, jossa
itseilmaisulle, omille aloitteilla tai henkilokohtaiselle omaisuudelle ei ole sijaa, ei ollut aineistossa
paljoa havaittavissa. Vaikka ryhmékodin asukkaita kohdeltiin monesti ryhmaéné, oli itseilmaisulle ja
oman mielipiteen esittimiselle mahdollisuuksia. Sen sijaan sosiaalisen etdisyyden suhteen
tutkimuksen ryhmaikodit muistuttivat enemmén laitoksia toiseus kategoriassa eriteltyjen sosiaalista

etdisyyttd luovien kayténtdjen takia.

Haastavissa tilanteissa esimerkiksi kehitysvammaisen vékivaltaisuus muita tai itsedéin kohtaan
pakottaa tyontekijit tdysin perustellusti turvautumaan rajoituskeinoihin. Néissé tilanteissa olisi
kuitenkin hyvé pohtia niihin johtaneita syitd ja mahdollisia ennakoivia keinoja, joilla vélttia
vastaavat tilanteet tulevaisuudessa. Kehitysvammaisuuteen erikoistunut psykiatri Ludwig
Szymansky korostaa kdyttdytymistd kommunikaationa. Haastava kdyttdytyminen on hinen
mukaansa tulkittava puheenvuorona ja haluna ilmaista jotain henkil6lle tarkedd. Usein
vikivaltaisuus, itsetuhoisuus tai vahingon tuottaminen kertoo ddrimmaiisestd turhautumisesta, kun
henkil6 ei saa asiaansa perille, eikd tule ymmarretyksi. (Hakala 2014: 38.) Vaikeasti
kehitysvammaisen naisen arjen havainnoinnin pohjalta tehdyssa tutkimuksessa (Vesala 2010)
itsensd vahingoittaminen oli tille naiselle ainoa keino saada oma tahtonsa ldpi. Hén ei olisi halunnut
pitdd paitaa haalarin alla, mutta vasta hdnen aloitettua vahingoittamaa itsedén hdnen ryhmékotinsa
tyontekijé taipui toiveeseen. Tdsséd tutkimuksessa ryhmékodin tyontekijoille tuotti hankaluuksia
yhdistda haastavaa kédytosté toiveiden sivuuttamisesta johtuvaan turhautumiseen. Nykyaéin tdhan
kiinnitetddn ainakin periaatetasolla enemmaén huomiota. Haastavan kiytoksen suhde
kommunikaatio-ongelmiin on otettu hyvin huomioon Helsingin kaupungin vammaistyon (2017)
itsemédrddmisoikeutta kisittelevassd IMO-kasikirjassa. Tdssa kasikirjassa mainitaan laaja kirjo
mahdollisia syitd haastavan kdytoksen takana ja ohjeistetaan oikean syyn selvittdmisessi

moniammatillisen yhteistyon avulla.

Kommunikaation toimivuus onkin néhtivissd keskeisend tekijéni itsemairdamisoikeuden
toteutumiselle ja toimimaton kommunikaatio sen esteend. Ryhmikodin arjessa havaintoja tehnyt
englantilainen ty6ryhma analysoi havainnoimiaan tilanteita, joissa kehitysvammaiset asukkaat
kohdistuvat ristiriitaiset vaatimukset. Yhtdaltd heidan tuli tukea ja kunnioittaa asukkaiden

itsemédrddmisoikeutta, mutta toisaalta heidédn tuli vastata tyopaikan institutionaalisiin tavoitteisiin.
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Artikkelissa havainnoidussa tilanteessa asukkaita pyydettiin kdymééin vaa’alla, koska sdédnnollinen
painon kirjaus kuului asukkaiden terveydentilan seurantaan. Punnituksesta kieltdytyneet asukkaat
joutuivat uusimaan kieltdytymisensé useaan kertaan, koska henkilokunta ohitti kieltdytymisen
ensimmadisilld kerroilla, tulkitsi sen joksikin muuksi kuin kieltdytymiseksi ja jatkoi suostuttelua
kieltdytymisestd huolimatta. Yksi asukas ratkaisi tilanteen huumorilla istumalla vaa’alle ja
leikkimailld ajavansa autoa. Lopulta kieltdytyneiden asukkaiden padtostd kunnioitettiin, mutta
kieltdytyminen vaati heiltd sinnikkyytta tullakseen tunnustetuksi. (Finlay & Antaki & Walton
2008b.)

3.4. Itsemairiimisoikeus kehitysvammaisten eri eliimiinalueilla Suomessa

Kysymykset itsemadraamisoikeudesta koskettavat kaikkia elaménalueita. Aiemmissa luvuissa on
kisitelty itsemédradmisoikeutta kehitysvammaisten arkieldmissa. Tassd luvussa kisitelldan

tarkemmin asumisen, seksuaalisuuden, vanhemmuuden ja tydeldmin teemoja.

YK:n vammaisten oikeuksien sopimuksen (2016) artiklassa 19 kohdassa a sanotaan, ettad
“vammaisilla henkil6illd on yhdenvertaisesti muiden kanssa mahdollisuus valita asuinpaikkansa
sekd se, missd ja kenen kanssa he asuvat, eivitkd he ole velvoitettuja kdyttdmaédn tiettyd
asuinjdrjestelyd” Tamin toteutumiseen kdytdnndssa kaikkien kehitysvammaisten eldamissd on vield
paljon matkaa. Kehitysvammaisten asumisjérjestelyt ovat hyvin ajankohtainen teema. Ei
myytévina -kansalaisaloite kerdsi yli 70 000 allekirjoitusta kansalaisaloitteeseen vammaisten
henkil6iden vélttdmittoméan pitkdaikaisen avun ja tuen kilpailuttamisen lopettamiseksi (KAA
2/2018 vp). Aloite oli eduskunnan késiteltdvina kevailld 2019. E1 myytdvéna -kansalaisaloitteessa
esitetddn, ettd julkisia hankintoja koskevan lain 9 §:4én lisdtddan 16 kohdaksi soveltamisalueen
seuraava rajaus: ~“Taté lakia ei sovelleta sellaisten vammaispalveluiden hankintaan, joissa on kyse
vammaisten henkildiden vilttdmattoman huolenpidon ja tuen tarpeista ja tarpeisiin liittyvista
palveluista asumisessa ja jokapéivéisessd elimésséd.” Aloitteen perusteluissa todetaan hankintalain
mukaisella kilpailuttamisella tapahtuneiden palvelujen hankkimisen epdonnistuneen useissa
tapauksissa vastaamaan vammaisten ihmisten avun ja tuen tarpeeseen ja sivuuttaneen heidit heidén
omaa eldméddnsa koskevasta pddtoksenteosta ilman valitusmahdollisuuksia. Liséksi kilpailutuksissa
on painotettu hintaa laadun kustannuksella ja annettu laatupisteitd vammaisten asiakkaiden kannalta

epéoleellisista asioista.
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Kansalaisaloitteen keskeisen tekijan Kehitysvammaisten palvelusdition toiminnanjohtajan Markku
Virkaméen (2016) Tampereen yliopistolle tekeméssa sosiaali- ja terveysjohtamisen MBA —
tutkielmassa kdydadn yksityiskohtaisesti ldpi useita esimerkkeji, joissa asumispalveluiden
kilpailutus on sotkenut kehitysvammaisten arjen ja heiddn tekeménsé valitukset on jétetty
kisittelematta. Erityisesti pitkdaikaisten palveluiden uudelleenkilpailuttamiset uhkaavat vammaisten
ihmisten eldmén kannalta merkittévien pitkdaikaisten hoitosuhteiden jatkuvuutta asiakkaat hyvin
tuntevien tyontekijoiden, tai jopa oman kodin, vaihtuessa uusien palveluntuottajien voittaessa
kilpailutuksissa. Aloitteessa huomautetaan timén olevan ristiriidassa Suomen vuonna 2016

ratifioiman YK:n vammaisten ithmisten oikeuksia koskevan yleissopimuksen kanssa.

Seka sosiaali- ja terveysvaliokunnan lausunto (StVL 10/2018 vp), ettéd talousvaliokunnan mietintd
(TaVM 35/2018 vp) tunnustavat kansalaisaloitteessa esiin nostetut epidkohdat ja pitdvét
kansalaisaloitteen tavoitteita tirkeini. Kuitenkin talousvaliokunnan mietintd pédtyi puoltamaan
kansalaisaloitteen hylkdédmisté, koska sen mukaan epikohdat johtuvat ennen kaikkea hankintalain
tulkinnoista, ei niinkdin sen siséllostd. Hankintalaki ei velvoita jarjestimain vammaispalveluita
kilpailuttamalla, vaan tarjoaa useita vaihtoehtoja palveluiden tarjoamiseksi. Molemmat valiokunnat
paityivat lausumaesityksiin, joissa eduskunta edellyttdd valtioneuvostoa perustamaan
asiantuntijaryhmén, johon kuuluvat mukaan kansalaisaloitteen tekijit ja vammaisjérjestdjen
edustajat, arvioimaan ja valmistelemaan tarvittavat siddosmuutokset, joiden avulla turvataan

vammaisten henkildiden osallisuus ja oikeusturvakeinot heitd koskevassa paitoksenteossa.

Kaikki aikuiset kehitysvammaiset eivét ole palvelujirjestelmin asumispalveluiden piirissé, vaan
yhé edelleen moni aikuinen kehitysvammainen asuu vanhempiensa tai muiden sukulaistensa luona:
Téhén vaikuttavat osin asenteet ja késitykset kehitysvammaisista koskaan aikuistumattomina
hoidon kohteina. Vanhempiensa luona asuvilla kehitysvammaisilla on riski jddda ikuisesti
riippuvaiseksi vanhemmistaan tai jopa joutua alistettuun asemaan. Monilla aikuisista
kehitysvammaisista lapsistaan kotonaan huolehtivilla vanhemmilla taas ratkaisuun on vaikuttanut
asumispalveluiden heikko saatavuus tai huono laatu. Moni voisi mielellddn tukea lapsensa

muuttamista omilleen, jos tarpeeksi laadukkaita palveluita olisi tarjolla. (Miettinen 2012.)

Seksuaalisuus on olennainen osa ihmisyyttd. Kehitysvammaisilla mahdollisuudet toteuttaa
seksuaalisuuttaan ovat paljon riippuvaisia tarjotusta tuesta, neuvoista ja kdytdnnon jérjestelyisté,
kuten saavatko seurustelevat kehitysvammaiset nukkua samassa huoneessa. Kehitysvammaisten
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asumisyksikoissé tyoskenteleville opinndytetyotd (Hyvonen 2010) varten tehdysta kyselysta kdvi
ilmi, ettd kaikki haastatellut tyontekijét suhtautuivat myonteisesti kehitysvammaisten seurusteluun
ja suurin osa oli mielestiin kykenevé keskustelemaan seksuaalisuuteen liittyvisti asioista
asukkaiden kanssa. Reilu viidesosa haastatelluista tyontekijoistd ilmoitti kuitenkin, ettei heidan
asumisyksikossddn kehitysvammaisilla asukkailla ollut mahdollisuuksia seurusteluun ja turvalliseen
sukupuolieldmain, koska kehitysvammaisten asukkaiden omaiset eivét hyviksyneet seurustelua.
Yksi tyontekijé ilmoitti, ettei hyviksy kehitysvammaisten ihmisten harrastamaa seksié, koska
heiddn asumisyksikossédén oli tehty periaatepditos, etteivit asukkaat saa rakastella keskenéén.
Kysely oli tehty ennen YK:n vammaisten oikeuksien ratifioimista. (Hyvonen 2010: 39.)
Toisenlaisenlaisessa esimerkisséd haastatellulle kehitysvammaiselle olivat seurustelu ja turvallinen
sukupuolieldma mahdollisia, koska hédnen asumisyksikkonsé oli jérjestanyt seurustelevalle

pariskunnalle yhteisen perhehuoneen (Ahponen 2008: 131-133).

Kehitysvammaisten mahdollisuudet esimerkiksi juuri sukupuolieldméén néyttavét olevan hyvin
pitkélle riippuvaisia heidén sosiaalisesta ympéristostdan. Itsemddrdamisoikeuden toteutumisen
laajuus nayttad riippuvan kehitysvammaisten kanssa tyoskentelevien ihmisten ammattitaidosta,
tyOyhteison kdytdnnoistd ja kehitysvammaisten ldheisten ihmisten tahdosta. Yhi edelleen tutkijat ja
seksuaaliterapeutit pitdvit keskeisend vammaisia syrjivand seikkana suhtautumista heididn
seksuaalisuuteensa. Se ndhdéédn usein ensisijaisesti uhkien ja riskien nikokulmasta, eikd sen
toteuttamiseen valttdmatta ollenkaan rohkaista. Vammaisia saatetaan myos pitéd virheellisesti ei-
seksuaalisina olentoina, jolloin koko teema ohitetaan tai sitd pidetdin tabuna, kuten erityisen usein
vammaisten lapsuudenperheissd. Onkin tutkittu, etti vammaisten vanhempien asenteet ovat
keskimédrin kielteisempid vammaisten seksuaalisuutta kohtaan kuin heidén kanssaan
tyoskentelevilld ammattilaisilla. Kehitysvammaisten seksuaalisuuteen liittyy myos eettisid ja
moraalisia dilemmoja. Kaikissa tilanteissa ei voida aina olla varmoja, kuinka hyvin
kehitysvammainen hahmottaa, missd menee tasavertaisen yhdessdolon ja hyviksikédyton raja.
Kehitysvammaiset ja erityisesti kehitysvammaiset naiset ovatkin tavallista alttiimpia kohtamaan
seksuaalista vékivaltaa ja hyvaksikayttod. Kuitenkin seksuaalisuuden késittelemaéttd jattdminen
johtaa tietdmattomyyteen, jonka on todettu altistavan vammaisia seksuaaliseen

riskikdyttdytymiseen. (Eriksson 2015: 172-174, 195-196.)
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Kehitysvammaisten vanhemmuus on vield seksuaalisuuttakin suurempi tabu. Suomesta ei ole tietoa,
kuinka monessa perheessé yhdelld tai molemmilla vanhemmista on kehitysvamma.
Kansainvilisestikin aiheesta on vain arvioita. Ruotsissa 1990-luvun alussa tehdyssé tutkimuksessa
arvioidaan noin 5-7 prosentin kehitysvammaisista tulevan vanhemmiksi. (Kantojarvi 2010: 31-32.)
Usein kehitysvammaiset vanhemmat joutuvat toistuvasti todistelemaan kykydan vanhemmuuteen ja
eldméén jatkuvassa lastensa huostaanoton pelossa. Lastenhoidon vaikeudet liittyvit monilla myds
vaikeaan sosioekonomiseen asemaan tai muihin kehitysvammaisuudesta riippumattomiin
riskitekijoihin. Kehitysvammaisuus on kdsitteend laaja ja niin on kehitysvammaisten vanhempien
perheidenkin kirjo. (Llewellyn & McConnel 2005; Kantojarvi 2010: 10.) Seitsemésta
kehitysvammaisille vanhemmille suunnattujen vanhemmuutta tukevien palvelujen vaikuttavuuden
tutkimuksesta tehdyssé tutkimuskatsauksessa (Wade & Llewellyn & Matthews 2008)
painotetaankin erilaisten taustatekijoiden ja yksildllisten seikkojen huomioimista, jotta osataan
tarjota vaikuttavaa ja perheille soveltuvaa tukea. Tutkimuksessa todetaan kotiin suunnatun ja
vanhemmuustaitojen tukemiseen keskittyvin tuen padsidintoisesti olevan toimivaa. Tutkimusten
mukaan yhden tai molempien vanhempien kehitysvammaisuuden vaikutukset lapsiin vaihtelevat
suuresti, mutta suurin osa lapsista saavuttaa idin mukaiset kehitystavoitteet. Merkittdva lasten
hyvinvointia edistdvé seikka oli vahintdén yksi pysyvé ja kannustava aikuinen ldhipiirissa.
Kuitenkin kehitysvammaisilla vanhemmilla oli Australiassa, Isossa-Britanniassa ja Yhdysvalloissa
kerdtyn aineiston mukaan 15-50 - kertainen riski lasten huostaanotolle. Useisiin
huostaanottopéatoksiin vaikutti se, ettd tarvittavaa tukea vanhemmuuteen ei joko ollut tarjolla tai

sitd ei haluttu myontda. (Llewellyn & McConnel 2005: 443-444.)

Kehitysvammaisten tukiliiton tutkimusprojektissa Enemmaén otetta ja osallisuutta (Kantojérvi 2010)
haastateltiin kuutta vanhempaa, joilla oli kehitysvamma tai laaja-alaisia oppimisvaikeuksia. Osalla
vanhemmista oli vaikea saada heille soveltuvaa tukea. Vanhempien saaman palvelutarjonnan malli
vaihteli suuresti. Joidenkin perheiden luona kévi ensisijaisesti vain yksi avohuollon ohjaaja.
Toisessa adripdidssa oli kodissa kdyvét neljétoista eri toimijaa. Tiedon vélittdmisessa
ymmarrettdvassd muodossa ja vuorovaikutustavoissa havaittiin ongelmia tutkimuksessa.
Vanhemmat eivit aina olleet perilld, mité tyontekijét olivat tekemésséd heididn kodissaan. Joidenkin
tyontekijoiden ldsnédolo koettiin negatiivisena ja kuormittavana. Toiset tyontekijdt taas koettiin

tarkeitd vanhempien tukemisessa tutkimuksen mukaan. Tutkimuksessa kévi ilmi myds muun
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sosiaalisen verkoston, kuten isovanhempien, suuri merkitys vanhemmille ja lapsille. Tutkimukseen
osallistuneet vanhemmat eivit olleet keskustelleet lapsen saamiseen liittyvistd asioista etukiteen
ldheistensi tai tyontekijoiden kanssa. Osalle lapsi oli tullut ylldtyksend. Kehitysvammaisille
suunnattu seksuaalisuuteen, parisuhteeseen ja perhesuunnitteluun liittyvd neuvonta voi jaada

suomalaisessa palvelujérjestelmissi koulujen opetuksen varaan timin tutkimuksen mukaan.

Merkittidva eldméanalue, josta kehitysvammaiset jddvat monesti kokonaan syrjéén, on ty6. Tyo on
tarked taloudellinen ja myds sosiaalinen side, joka liittdé yksilon yhteiskuntaan. Vammaisten
syrjdytymiseen tyoeldmasté ei ole kiinnitetty juuri huomiota. Vasta 2000-luvulla on alettu selvittda
valtiollisissa toimikunnissa ja tyoryhmisséd, miten voitaisiin tukea vammaisten padsyad tyoelaméén.
Tyoikiisid kehitysvammaisia Suomessa on arviolta 25 000. Heisté arviolta 400-500 on
palkkatoissé, 2000 avotydtoiminnassa ja noin 6000 tydtoiminnassa tyokeskuksissa. Tyotoiminnasta
maksettavaa tydosuusrahaa voidaan maksaa verottomana 0—12 euroa pdivéssi. Se ei jossain
paikoissa valttdmitta riitd edes tyopaikkalounaan kustantamiseen. Keskimairin tydosuusrahaa

maksetaan 100 euroa kuukaudessa. (Vesala & Klem & Ahlstén 2015; Ekholm & Teittinen 2014.)

Ty6toiminta on jdrjestetty palkkatdiden mukaisten kayténtdjen mukaan, mutta palkkatyoksi sité ei
lasketa. Suurimman osan kehitysvammaisista padasiallinen tulonldhde on tyokyvyttomyyselike.
Vaikka eldkepéétds ei tarkoitakaan, etteiko siitd huolimatta voisi tyollistyd, niin se luokittelee
paikkaansa etsivit nuoret kehitysvammaiset usein 1dhtokohtaisesti tydvoiman ulkopuolelle.
Tyd6toimintaan ohjaaminen on vakiintunut kdytanto ja tydtoiminnasta vapautuvat paikat tdytetdian

nopeasti. (Hakala 2017.)

Kehitysvammaliiton selvityksen (Vesala & Klem & Ahlstén 2015) mukaan ohjaajat ja
tyovalmentajat arvioivat tyokeskuksessa tai avotyotoiminnassa tyoskentelevisti
kehitysvammaisista hieman yli kolmellakymmenelld prosentilla olevan mahdollisuuksia
tyollistyd palkkatoihin. (n = 1038) Yleistimélld tima tulos koskisi noin kolmeatuhatta
kehitysvammaista. Yksilollisten ja vammaisuudesta johtuvien syiden arvioitiin olevan monesti
tyollistymisen haasteena, mutta ei kuitenkaan valttdmatta esteend. Ty6llistyminen olisi ohjaajien ja
tydvalmentajien mukaan mahdollista riittdvalla tuella ja sopivien tydtehtdvien jérjestamisell.
Mahdollisuus kokeilla erilaisia tyotehtdvia ja tarvittaessa radtdloida niita tekijalle soveltuviksi
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yhdessa riittdvan tuen kanssa mahdollistaisi monen kehitysvammaisen palkkatdissd kdymisen.
Huomattavaa oli, ettd palkkatdissé olevista tutkimukseen osallistuneista kehitysvammaisista suurin
osa oli tyollistynyt yksityiselle sektorille ja avotydtoiminnassa olevat julkiselle sektorille. Tdma
heréttdd kysymyksen, miksi julkinen sektori tyollistdd niin huonosti kehitysvammaisia, vaikka

vammaisten tyodllistiminen on julkisen vallan virallinen tavoite?

4. Tutkimusasetelma

4.1. Tutkimuskysymykset

Kehitysvammaisten itsemaddrddmisoikeus on ajankohtainen teema, koska Suomi on vuonna 2016
ratifioinut YK:n vammaisten oikeuksia koskevan yleissopimuksen. Tarvitaan tutkimustietoa, jotta
voidaan arvioida, miten Suomessa onnistutaan tayttimaan ihmisoikeusvelvoitteet, joihin
yhteiskuntamme on sitoutunut. Itsemadrddmisoikeuden teemaan liittyvéssi tutkimuksessa on
erittdin perusteltua, ettd siithen osallistuvat henkildt, joiden itseméddrddmisoikeuden toteutumista
tutkitaan. Kuitenkin laadullista tutkimusta, jossa on haastateltu myos kehitysvammaisia itseddn,
tehddin suhteellisen vahian (ks. luku 3.2.). Aiemman tutkimuksen perusteella sosiaalisella
lahiympéristolld on suuri merkitys siind, miten ja millé tavalla kehitysvammaisten
itseméédraamisoikeus toteutuu (ks. luvut 3.1. ja 3.2.). Onkin siis perusteltua haastatella seka
kehitysvammaisia itsedén ettd heidin sosiaalisessa lahiympéristossddn keskeisid ldheisid ja
kehitysvamma-alan tyontekijoitd. Tdma 1dhtokohta tarjoaa monipuolisia ndkokulmia
itsemédraamisoikeuteen. Vain yhté vastaajajoukkoa haastattelemalla saattaisivat jotkin
itseméédraamisoikeuteen liittyvit seikat jaada piilloon. Mahdolliset eroavaisuudet haastateltujen
ryhmien késityksissd itsemédrddmisoikeudesta ja sen toteutumisesta tuovat esiin

itsemadrddmisoikeuden toteutumiseen liittyvid haasteita.

Téssi tutkimuksessa selvitédn millaisia asioita haastattelemani kehitysvammaiset, heidén kanssaan
tyoskentelevidt ammattilaiset ja heiddn ldheisenséd nostavat itseméddrddmisoikeuden esteiksi tai
rajoitteiksi kehitysvammaisten eldméssa. Selvitin myds millaiset asiat tukevat ja mahdollistavat
itsemédrddmisoikeuden toteutumista kehitysvammaisten eldmissd haastateltavien mukaan.
Kisittelen myos kehitysvammaisten haastateltavien haaveita. Haaveet ovat itseméarddmisoikeuden
kannalta tarkeitd, koska ne kertovat, millaista elimii ihminen haluaa eldi. Olen haastatellut

kehitysvammaisia itsedén, heidédn ldheisidédn ja heiddn kanssaan tyoskentelevid, koska olen
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kiinnostunut nostavatko namai vastaajaryhmat itsemaardédmisoikeuden kannalta keskeisiksi asioiksi
samoja vai erilaisia asioita. Poikkeavatko kehitysvammaisten vastaajien késitykset ja kokemukset
itsemadrddmisoikeuden toteutumisesta heidin ldheistensi tai heidin kanssaan tydskentelevien
kisityksistd? Sivuan myds kysymysta siitd, onko vammaisten oikeuksien yleissopimuksen ratifiointi

Suomessa tuonut mukanaan muutoksia haastateltujen mielesta.

Tein haastatteluaineistolleni sisdllonanalyysin. Alkuun kerdsin haastateltavien haaveita eldmasta.
Haaveet ovat keskeisid itsemaaraamisoikeuden kannalta. Ne kertovat, millaista elamda ihminen
haluaisi eldd. Tamain jélkeen olen poiminut haastateltavien vastauksista itsemadrddmisoikeuden
toteutumista hankaloittavia ja sitd tukevia asioita. Nadmai asiat olen jaotellut neljdén kategoriaan.
Kolmen kategorian kohdalla mukailen englantilaisen tydryhmén (Finlay & Antaki & Walton 2008a)
kehitysvammaisten ryhmikodin arjen havainnointiin perustuvan aineiston pohjalta tekemaa jakoa
itsemédrddmisoikeuden esteiden kategorioihin. Siséllytidn ndihin kategorioihin esteiden ja
rajoitteiden lisdksi itseméddrdamisoikeutta tukevat ja edistdvit asiat. Késittelen kunkin kategorian
kohdalla molempia, itsemdarddmisoikeutta rajoittavia ja sitd mahdollistavia seikkoja. Kayttdmani
nelja kategoriaa ovat tyontekijoiden ja ldheisten arvot ja tydpaikan kdytdnnot, arkipdivan

valintatilanteet ja arkiympéaristd, kommunikaatio ja palvelujarjestelma.

Englantilaisen tyoryhmén kategorioihin kuului myds kategoria, jonka olen jéttényt pois
tutkimuksestani, koska sitd oli haastattelujen perusteella vaikea tarkastella. Pois jéttdmaéni kategoria
liittyy kehitysvammapalveluiden pyrkimykseen kehitysvammaisten henkildiden taitojen ja kykyjen
kehittimiseen. Téhdn sisiltyy riski siitd, ettd kehitysvammaiset henkil6t ovat aina rooliltaan
oppilaita, joita tyontekijét opettajan roolissa ohjaavat oikeisiin valintoihin. Tdmén sosiaalisen
roolituksen havaitseminen olisi helpompaa osallistuvan havainnoinnin kuin haastattelututkimuksen
keinoin. (Finlay & Antaki & Walton 2008a.) Englantilaisen tydryhmén kadyttamiin kategorioihin
lisidméni neljds kategoria on palvelujirjestelmé ja yhteiskunta. Se pitdd sisdlldén tilanteet, joissa
itsemddrdédmisoikeus jaa toteutumatta, koska tarvittavaa tukea, kuten henkilokohtaista avustajaa, ei
ole kéytettivissd. Vaihtoehtoisesti luokittelen sen alle myds tilanteet, joissa palvelujarjestelma
mahdollistaa erityistilanteissa itseméaédradmisoikeuden toteutumisen. Tdma kategoria pitda sisdllddn
myd6s ympérdivan yhteiskunnan asenteet, vaatimukset tai tuen kehitysvammaisia kohtaan. Ndiden
kategorioiden jdlkeen tarkastelen riskejd, jotka syntyvét, kun itsemddrdédmisoikeus on ristiriidassa

jonkin toisen arvon, kuten turvallisuuden kanssa. Usein kehitysvammaisilla haastateltavilla on eri
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ndkemys kuin heiddn l&heisilldaédn tai tyontekijoilla tulisiko itseméédradamisoikeuden olla ensisijainen
sen kanssa ristiriidassa olevaan arvoon ndhden. Tarkastelen haastatteluissa ilmenneitd keinoja, joilla

nditd tilanteita pyritddn ratkaisemaan.

Tutkimuksen tarkoituksena on tarjota nikokulmia keskusteluun kehitysvammaisten
itseméédraamisoikeudesta. Aineisto on liian suppea, jotta sen pohjalta voitaisiin sanoa, miten
kehitysvammaisten itsemadraamisoikeus toteutuu yleisesti suomalaisessa yhteiskunnassa. Kuitenkin
tama tutkimus tarjoaa ndkokulmia itsemdarddmisoikeuden toteutumiseen ja sen haasteisiin

kehitysvammaisten eldmassa.

4.2. Haastatteluaineisto

Tutkimukseni aineisto koostuu yhdeksastétoista haastattelusta. Niistd kahdeksan on tiysi-ikdisten
kehitysvammaisten haastatteluja. [altd4n he ovat nuorista aikuisista elékeldisiin. Seitsemin
haastattelua ovat antaneet haastateltujen kehitysvammaisten kanssa tydskentelevit tyontekijét.
Jéljelle jdéneet neljd haastattelua ovat antaneet neljén haastatellun kehitysvammaisen ldheiset.
Yhteen néistd neljdsti haastattelusta osallistui kaksi l&heistd. Olen saanut haastateltavat
tutkimukseeni ensin hakemalla tutkimuslupaa Helsingin kaupungilta ja sopimalla tutkimuksen
yhteyshenkilon, vammaisten asumispalvelupédllikon Kristiina Riihén kanssa haastateltavien
pyytdmisestd tutkimukseen. Haastateltavat sain ottamalla yhteyttd sattumanvaraisesti valittuihin
Helsingin kaupungin ryhmékoteihin ja Helsingin kaupungille ostopalveluna kehitysvammaisille
palveluja tarjoaviin yhdistyksiin. Olen kertonut tutkimuksestani ryhmékotien vastaaville ohjaajille,

jotka ovat vilittineet tiedon henkilokunnalle, asukkaille ja asukkaiden léheisille.

Tutkimusaineistoa tarkastellessa on muistettava, ettd haastateltavat ovat valikoituneet sithen monen
mutkan kautta. Ensin valitsin sattumanvaraisesti ryhmékodit, sitten vastaavat ohjaajat ovat
tiedottaneet tutkimuksesta joko kaikille tyontekijoille, asukkaille ja heidédn ldheisilleen, tai kysyneet
vain osalta halukkuudesta osallistua tutkimukseen. Keskusteluista vastaavien ohjaajien kanssa sain
késityksen, ettd ainakin osa heistd valikoi, keneltd he kysyivét halukkuudesta osallistua
tutkimukseen. Tamai voi johtua siité, ettd he arvioivat ndilld haastateltavilla olevan eniten annettavaa
tutkimukseen. Toisaalta on ainakin teoriassa mahdollista, ettd jossain tapauksessa ei pyydetty
mukaan haastateltavia, joilla olisi ollut erityisen kriittistd kerrottavaa. Tdmé on mahdollista siitd

huolimatta, ettd tutkimuksesta ei voikaan tunnistaa palveluntarjoajia. Joka tapauksessa aineisto ei
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ole tarpeeksi kattava, ettd sen perusteella voisi tehda yleistyksid kehitysvammaisten
itsemadrddmisoikeuden toteutumisesta. Se tarjoaa kuitenkin useita ndkokulmia aiheeseen ja auttaa
hahmottamaan monimuotoisuutta, haasteita ja mahdollisia esteité itseméddrddmisoikeuden

toteutumisessa.

Kysymysten miettiminen oli haasteellinen tehtdva. Mité pitdisi kysyd, jotta vastaukset kertoisivat
tutkimuksen kannalta oleellisista asioista? Miten kysymykset pitdisi muotoilla, ettd ne ovat varmasti
ymmarrettivid erityisesti kehitysvammaisia haastateltavia ajatellen? Haastattelutilanteessa pitéa
ottaa huomioon mahdolliset epdsymmetrisestd vuorovaikutuksesta syntyvét ongelmat ja poiketa
haastattelurungosta, jos se vaikuttaa toimimattomalta. Haastattelussa on syytd my0s varmistaa, etti
haastattelija ja haastateltava puhuvat samasta asiasta, eiké tarjota haastateltavalle tulkintoja.
Tavoitteenani oli luoda luottamuksen ilmapiiri, jossa olisi mahdollista varmistaa kuinka
haastateltava on ymmairtinyt kysymykset ja vadrin ymmértdmisté ei tarvitsisi jannittdd. Esimerkiksi
haastattelijan ja kehitysvammaisen naisen keskustelun analyysissa Leskeld huomaa haastattelijan
puhuvan Kelasta ja kehitysvammaisen haastateltavan Kela-lehdesta, eikd vaérinkasitysti yritetd
korjata, oletettavasti jotta vadrinkasitys ei muuttuisi kiusalliseksi. (Leskeld 2006: 47, 55-56.)
Haastattelurunko toimi haastattelutilanteissa 1dhinnd muistin apuna tarkastaessani, mité teemoja
emme vield olleet késitelleet haastateltavan kanssa. Varsinkin kehitysvammaisten haastateltavien

kohdalla tarkistin usein, olinko ymmartényt oikein haastateltavan vastauksen.

4.3. Tutkimusetiikka

Tutkimuksen teossa ja aineiston keruussa olen noudattanut tutkimuseettisen neuvottelukunnan
ohjeita hyvisti tieteellisestd kdytdnndstd ja sen keskeisistd 1dhtokohdista. Tutkimuksen
lahtokohtana ovat tutkimuseettisen neuvottelukunnan eettiset ohjeet (TENK 2012; 2019)
humanistiselle, yhteiskuntatieteelliselle ja kiyttdytymistieteelliselle tutkimukselle. Tutkimuksen
kohteiden itseméédradmisoikeutta kunnioitetaan. Tutkimukseen osallistumisen tulee olla
vapaaehtoista ja perustua riittdvéddn tietoon. Henkisten haittojen vélttdmiseen kuuluu tutkittavia
arvostava kohtelu seké tutkittavia kunnioittava kirjoittamistapa tutkimusjulkaisuissa. Periaatteiden
mukaisesti luottamuksellisten tietojen késittelyssad ja sdilyttimisessd noudatan suunnitelmallista
huolellisuutta. Lisdksi noudatan tutkittavien yksityisid tietoja koskevaa vaitiolovelvollisuutta ja olen
muokannut tutkimuksessa julkaistavat tiedot siten, ettei niistd ole mahdollista tunnistaa

haastateltavia. Olen muokannut myds palveluntuottajia koskevat tiedot tunnistamattomiksi tai
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poistanut ne. Kerroin haastateltaville etukdteen tutkimuksestani yleisesti, tietosuoja-asioista ja
tutkimukseen osallistumisen vapaaechtoisuudesta. Tutkimukseen osallistuminen on vapaachtoista ja
tutkimuksesta voi halutessaan jéttaytya pois kesken haastattelun. Ennen haastatteluja pyysin
kirjallisen luvan haastatteluun haastateltavalta ja kehitysvammaisten haastateltavien kohdalla
tarvittaessa my0s heididn edunvalvojaltaan. Pyysin luvat tutkimuksen tekemiseen my06s Helsingin

kaupungilta ja jokaiselta palveluntarjoajalta erikseen.

Tietoja olen késitellyt luottamuksellisesti ja sdilyttédnyt niin, etteivét ulkopuoliset pddse niihin
kisiksi. Kéytdnnossa sdilytédn aineistoa muistitikulla lukollisessa kaapissa kotonani. Tutkimuksen
vastuututkijana olen ainoa henkild, jolla pdésy aineistoon. Tutkimuksen valmistuttua tuhoan

aineiston.

4.4. Tutkimusmenetelmé

Olen paitynyt tekeméén haastatteluaineistolleni sisédllonanalyysin, koska minua kiinnostavat
ensisijaisesti haastateltujen kertomat toisaalta itsemiirddmisoikeuden esteet ja haasteet, toisaalta
itsemadrddmisoikeutta tukevat ja mahdollistavat seikat. Siséllonanalyysilla pyrin etsimiéin yleisid ja
erityisid itsemadrddmisoikeutta tukevia tai rajoittavia seikkoja, mutta myds esitteleméén yksittdisia
esimerkkejd, joissa kehitysvammaisen, hinen ldheistensi ja hinen kanssaan tydskentelevin

tyontekijin ndkemykset itsemédrdédmisoikeuden toteutumisesta poikkeavat huomattavasti toisistaan.

Olen kerdannyt systemaattisesti aineistosta haastateltujen esiin nostamia itseméédraamisoikeuden
toteutumista estdvia tai hankaloittavia asioita, itseméaardadmisoikeutta tukevia tai mahdollistavia
asioita ja jaotellut nimai asiat englantilaisen tyoryhmén tutkimuksessaan (Finlay & Antaki &
Walton 2008a) kiyttdmien kategorioiden alle. Lisdksi olen lisdnnyt palvelujérjestelmaa koskevan
kategorian. Olen kerdannyt kehitysvammaisten vastaajien haaveita, koska haaveet kertovat, millaista
eldmdi ihminen haluaisi eldd. Olen my0s kerdnnyt haastatteluista itsemadraamisoikeuteen liittyvid
riskitilanteita, joissa itsemédrdédmisoikeus on konfliktissa jonkin toisen arvon, ldhinné
turvallisuuden, kanssa. Milloin on hyvéksyttdvaa rajoittaa itsemédraamisoikeutta henkil6ltd, jonka
paitoksentekokykyyn vaikuttaa alentunut kognitiivinen hahmotuskyky? Aineiston pohjalta olisi
ollut mahdollista tutkia myds monta muuta asiaa, mutta tutkimuksen kannalta on tiarkeéé rajata
selkedsti aineistosta etsittavét asiat, koska kaikkea ei voi tutkia yhta aikaa (Tuomi & Sarajérvi

2018).
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5. Vastausten analyysi

Olen tehnyt aineistolleni siséllonanalyysin. Aluksi olen kerdnnyt haastateltujen kehitysvammaisten
haaveita ja toiveita eldméstd. Tdmain jdlkeen olen jaotellut haastatteluista systemaattisesti
kerdédmiéni itsemadrddmistd tukevia ja rajoittavia asioita kategorioihin mukaillen englantilaisen
tyoryhmén arjen havaintoihin perustuvaa jaottelua itsemddraamisoikeuden rajoitteista (Finlay &
Antaki & Walton 2008a). Lisdksi olen lisdnnyt palvelujdrjestelmii koskevan kategorian. Kategoriat
luovat néin ollen analyyttisen tydkalun tutkimuskysymyksiin vastatessa. Kiyttaméni kategoriat ovat
1. tyontekijoiden ja ldheisten arvot ja tydpaikan kdytdnnot 2. arkipdivan valintatilanteet ja
arkiymparisto 3. kommunikaatio 4. palvelujarjestelma ja yhteiskunta. Lopuksi olen tarkastellut

itsemadrddmisoikeuteen liittyvid riskitilanteita ja niistd selvidmisen keinoja.

5.1 Haastateltavien haaveet

Aluksi tarkastelen, millaisia haaveita haastattelemillani kehitysvammaisilla on eldméasséan. Kysyin
myos heidan ldheisiltdén ja heiddn kanssaan tydskentelevid ammattilaisilta, millaisia haaveita he
uskovat haastattelemillani kehitysvammaisilla olevan. Ndiden haastatteluissa kerrottujen omien
haaveiden ja oletettujen haaveiden eroavaisuuksia késittelen myohemmissé luvuissa tarkemmin
esimerkkien avulla. Haaveet liittyvit olennaisesti itsemédradmisoikeuteen. Onko ithmiselld
mahdollisuuksia eldé sellaista eliméé tai pyrkié sellaiseen eldméén, jota hdn haluaisi eldd? Kolme
vanhinta haastateltavaa ei osannut kertoa haaveistaan. Jesse vastasi olevansa tyytyvdinen nykyiseen
tilanteeseensa ja Petri ei ehkd ymmaértanyt kysymystd, tai ainakaan hén ei osannut muotoilla omaa
vastaustaan sithen. Idkkdiden haastateltavien vaikeudet kertoa haaveistaan voivat hyvinkin olla
sattumaa tai liittyd idin mukaiseen eldmaéntilanteeseen. Kuitenkin nuoremmat kehitysvammaiset ovat
eldneet koko elaménsé laitosverkoston purkamiseen tédhtddvénd aikana (ks. luku 2.4.) ja heilld on
mahdollisesti ollut enemman tilaa esittdd omaan eldmiénsa liittyvid toiveita aina pienestd asti

verrattuna idkkddmpiin kehitysvammaisiin.

Muiden haastateltavien haaveet olivat aika arkisia, eivétké juurikaan eronneet vammattomien
thmisten vastaavista haaveista. Onnellinen parisuhde, koti, jossa viihtyy, sekd palkkatyo olivat
keskeisimmait haaveet haastateltavillani. Sonjalla on jo parisuhde, mutta hin haluaisi asua yhdessa
poikaystdavinsd kanssa. Asumishaaveissaan useat haastateltavani haaveilivat asuvansa
itsendisemmin omassa kodissa, johon saisi tarvittaessa tukea. Ristiriidan niihin haaveisiin loi se,

39



ettd useasti heiddn ryhmékotiensa tyontekijét ja 1dheiset arvioivat, ettd haastateltavien
kehitysvammaisten taidot eivit riittdisi niin itsendiseen asumiseen kuin misté he haaveilivat.
Kuitenkin Pekan ryhmikodin tyontekija Janne piti téllaista haavetta hyvénd, haasteellisena, mutta ei
ehkd mahdottomana tavoitteena, jota kohti kannattaisi pyrkid. Haaveammatteja haastateltavillani
olivat tanssija, psykologi, puutarhuri, poliitikko tai than vaan mihin tahansa oikeisiin palkkatdihin
padseminen tyOtoiminnan sijaan. Kehitysvammaiselle palkkatoihin padseminen on vaikea, mutta ei
mahdoton haave. Kaksi haastatelluista oli tehnyt palkkatoiti ja toinen vield alalla, jolla ei pitkdén
ole ollut kdytdnnossé lainkaan kehitysvammaisia. Muita haastateltujen haaveita olivat prinsessahait,

matkustaminen ja lemmikin hankkiminen.

Vaikeimmat kysymykset itsemédrdéimisoikeudesta suhteessa haaveisiin liittyivét kahden
haastateltavani toiveisiin omasta lapsesta. Kummatkin itse uskoivat pystyviansi hoitamaan vauvaa,
mutta heiddn kanssaan tyoskentelevit ohjaajat ja heidédn 1dheisensé eivit uskoneet, ettd heilld olisi
kykya huolehtia vauvan tarpeista. Sonjan ryhmékodin tyontekijd Senni piti Sonjan haaveita
vauvasta luonnollisina nuoren naisen haaveina ja arvioi niiden osaltaan liittyvén toiveeseen elda

samanlaista eldmai kuin nikee ympérillidn muiden eldvén.

... ja siin on kova vauvakuume ja kylld md sen ymmdrrdn. md ymmdrrdn sen erittdin
hyvin. Ja tavallaan varsinkin sen, ettd se halu eldd sitd sellasta eldmdd, mitd ndkee, et

ympdrilld eletddn.”. - Senni

Myos monet muut haastateltujen kehitysvammaisten kanssa tyoskentelevistd ja heidén ldheisistddan
arvioivat haastateltujen kehitysvammaisten haaveiden liittyvin jollain tavalla toiveeseen olla
ympérdivin yhteiskunnan tiysivaltainen jdsen ja eldé sellaista elamdi kuin valtavdeston

keskuudessa pidetddn normaalina ja tavoiteltavana.

2

0 Pekalla on todella suuri haave eldd niin sanotusti kuten muutkin, eldd tdysin
normaalia eldimdd. Et Pekka haluais esimerkiksi asua yksin, ilman minkddnlaisia
palveluita. Ja Pekka myos osaltaan uskoo siihen, ettd hdn pystyisi eldmddn ilman

minkddnndkoisid tukitoimia, mutta se ei todellakaan ole realistista.” - Henna
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Arkipédivén eldmaén liittyvistd haaveista Hannulla oli haastateltavista selkeimmin sellaisia haaveita,
jotka liittyivdt vammaisuuden tai vammaispalveluiden tuomiin rajoitteisiin. Han haaveili
esimerkiksi jadkiekko-otteluun ja pitkdlle junamatkalle padsemisestd, pysyvistd avustajista, ystdvien
kutsumisesta kotiin, television asentamisesta seinélle ja sellaisista ovista, joista hin pédsisi itse
kulkemaan. Osa haastateltujen kehitysvammaisten kanssa tyoskentelevista tai heiddn ldheisistddn ei

ollut koskaan kysellyt kehitysvammaisten haastateltavien haaveista ja eldmédén liittyvista toiveista.

5.2 Tyontekijoiden ja ldheisten arvot ja tyopaikan kiytinnot

Suurelle osalle kehitysvammaisista ryhmikodin ohjaajat ja avustajat ovat keskeisessd osassa heidin
sosiaalisessa ympéristossdin. Ndiden tyontekijoiden arvot, toimintatavat ja tydyhteison kdytdnnot
luovat edellytyksia tai esteitd kehitysvammaisten itseméddradmisoikeuden toteutumiselle (ks. luku
3.2.). Taté vasten oli himmentdvai, kuinka osa haastatelluista tyontekijoista ei ollut koskaan
kysellyt heiddn tydpaikallaan asuvien kehitysvammaisten haaveista tai toiveista eldméssa.
Tyontekijo6illd on suuri valta ja vastuu siitd, millaiseksi kehitysvammaisten, joiden kanssa he
tyoskentelevit, arkieldmi muodostuu. Monet haastattelemistani tyontekijoistd tiedostavat timén ja

pohtivat paljon tychonsa liittyvid moraalisia ja eettisid kysymyksia.

”...sindnsd koen, ettd litkutaan todella keskiossd. Siis ddarimmdisen tdrked ja
keskeinen asia tdssd kehitysvammaisten parissa, tai kenen tahansa. Missd tahansa
hoitotyossd tamd itsemddrddmisoikeus pitdd todellakin nostaa sieltd esille ja jokaisen
hoitajan pitdd muodostaa sithen oma suhde, ettd se on jatkuvan tdmmoisen

miettimisen alla.” - Janne

Kuitenkin haastateltavat kertovat myos selkeistd itseméaraamisoikeuden mahdollistamisen
laiminlyonneisti tai jopa vddrinkdytoksistd. Hannu kertoo, ettd erds hdnen aiempi avustajansa oli
varastanut hineltd rahoja, mutta tapausta ei koskaan saatu selvitettyd. Pekka puolestaan kertoo
hénen aiemman asuinpaikkansa ohjaajan kdyneen héneen késiksi, kun hén ei ollut suostunut
noudattamaan nukkumaanmenoaikaa. Hén olisi halunnut katsoa kaverinsa kanssa vield telkkaria,

eikd mennd jo kahdeksan aikaan nukkumaan.
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”...oli pakko mennd [nukkumaan] ja sit md en suostunut ja sit se otti mua niinku
ryysyistd kiinni ja...” - Pekka

Hannun mahdollisuudet normaaliin sosiaaliseen eldmédin ja kanssakdymiseen ovat tiukasti
rajoittuneet hdnen ryhmékotinsa kiyténtojen takia. Hénell4 ei ole sanojensa mukaan
mahdollisuuksia kutsua ketdén luokseen kylédén tai kdyda kyldileméssd. Hannu on kognitiivisilta
kyvyiltdén lievésti kehitysvammainen, mutta hén tarvitsee paljon fyysistd apua, eiké pysty
litkkkumaan itsendisesti kuin aivan 1dhiymparistossdédn. Liséksi hinelld on epilepsia ja hén saa isoja
kohtauksia. Hin on siis riippuvainen ryhmékotinsa ohjaajien ja henkilokohtaisten avustajien tuesta

menojensa ja sosiaalisen eldméinsi jarjestdmisessa.

12

o0s sd haluaisit tuoda jonkun sun kaverin tdinne yokylddn, niin olisiko se
mahdollista?”

)JEZ" »
”...entd jos sd haluaisit jollekin sun kaverille kylddn?”

’

“Ei onnistu.’
“Joo. Ootko sd pyytinyt tddltd hoitajilta, et pddsisiko?”
Joo, mutta laki tulee vastaan.

“Ai laki tulee vastaan? Milld tavalla? Onko he sanonut, ettd heille kdavisi, mutta laki
sanoo muuta, vai?”’

”Joo.”

"Mikd laki, onko he tarkemmin sitten tota selittdnyt?”

2

oku...vastuulaki. Ettd minun hoitajat ei oo sen kaverista vastuussa. Vaikka minun
kaverille sattuu jotain, niin niilld ei oo oikeutta, tota, auttaa sitd...

...minun kdsittdcdkseni. Mind oon kysynyt tin paikan pomolta.” - Hannu

Hannun pyynt6 paistéd kyldileméén tai kutsua joku kaveri kyldén hénen kotiinsa oli tyrmétty
vetoamalla tyontekijoiden vastuuseen oman ryhmikotinsa kehitysvammaisista asukkaista. Tilanne
kuvaa hyvin ryhmékoteihin siirtyneité laitosmaisia kdytdnt6jé, joissa turvallisuus ja kontrolli ovat
hallitsevia arvoja itsemaddrddmisoikeuteen nihden (ks. luvut 3.2. ja 3.3.). Vaikuttaa my®os silté, ettd

ryhmékotien vilisissd kdytdnnoissa tukea asukkaiden sosiaalista elimédd mahdollistamalla
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normaaliin eldméédn kuuluvia ystdvien luona kyldilyja on vakavia puutteita. Mikéali asukkailla on
paljon hoidollisia tarpeita, vaatii esimerkiksi kyldssé kdyminen yhteistyotd ryhmékotien vélill4, jotta
tarvittavat tiedot kyldan tulevista kavereista vélittyvét kyldpaikkaan. Tdmén kaltainen yhteistyo
ndyttdytyy haastattelujeni perusteella vieraalta ainakin tdssd ryhmékodissa. Haastattelemani Hannun
ryhmékodin tyontekija ei ollut sanojensa mukaan lainkaan perilld Hannun kyldilyyn liittyvista

toiveista.

"Tieddtko haluaisko hdin [kutsua kavereitaan kylddn tai kdydd kyldilemdssd] ?”

”00, md en osaa vastata. Md en tiedd haluaisiko. Me ei olla siiti puhuttu [Hannun]
kanssa, et miten, et millaisia ne on, kavereita sitten, mutta haluaako. Aika vahdn
hdnelld semmoisia sosiaalisia kontakteja on muualle kuin tdnne ryhmdkotiin ja sinne

toimintakeskukseen.” - Kaisa

Hannun ohjaajana tyoskentelevéd Kaisa tuntuu olevan huonosti perilld Hannun toiveista, vaikka
Hannu osaa niitd selvésti ilmaista. Toisaalta Hannu on kertonut, ettd kokee hankalana puhua
vaikeaksi kokemistaan asioista suurimman osan tyontekijoistd kanssa. Kuitenkin hdn on ainakin
joltain muulta tyontekijéltd kysellyt kyldilemisen mahdollisuudesta ja silti Kaisa ei ole sanojensa
mukaan tietoinen tédllaisista toiveista tai koskaan jutellut Hannun kanssa aiheesta. Tdmén perusteella
vaikuttaa siltd, ettd tyoyhteison kdytdnnoissi ei ole kiinnitetty huomiota asukkaiden ryhmékodin
ulkopuolisten ystdvyyssuhteiden mahdollistamiseen tai ylldpitdmiseen. Pdinvastoin Hannun
kertoman mukaan kyldilyt ovat jopa kokonaan kiellettyjd asukkaiden turvallisuuteen liittyvien
vastuukysymysten takia. Tdmé on selvisti ristiriidassa itsemdarddmisoikeuden kanssa. Kysyessédni
mahdollisista menneisté tai nykyisistd seurustelukumppaneista Kaisa kertoo Hannun kertoneen
jostain sen tapaisesta tyopaikalla, mutta Hannu ei ole ty6ajan ulkopuolella ndhnyt tdtd mahdollista
thastustaan. Kaisa ei tiedd, mutta arvelee heilld olevan tai olleen mahdollisesti halua tavata toisiaan

my0s tydajan ulkopuolella. Hén ei ole kuitenkaan ottanut selvdi asiasta kysyméll4 siitd Hannulta.
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Myos haastattelemani Hannun 1dheinen Kata on yllattdvan huonosti perilld Hannun toiveista ja
haaveista, vaikka onkin muuten selvésti kiinnostunut Hannun hyvinvoinnista ja hénen asioidensa

edistdmisesta.

“Tieddtko mistd [Hannu] haaveilee ja mitd hén toivoo tulevaisuudelta?

En md usko, ettd silld paljon mitddn...muuta kuin se asunnon vaihto toiseen

vksikkéon.” - Kata

Haastattelun aikana Hannu kertoo useista haaveistaan. Héan toivoo 16ytdvénsd seurustelukumppanin,
voivansa ldhted pitkille junamatkalle, pddsevinsd katsomaan jadkiekko-ottelua, muutosta uuteen
kotiin, kavereiden kutsumisesta yokyldén, television asentamisesta seindén ja kouluttautumisesta
terapeutin ammattiin. Lisdksi hén toivoisi kolmesta neljdan vakituista avustajaa, jotka suostuisivat
viemédn hiantd esimerkiksi hinen mainitsemilleen junamatkalle ja jddkiekko-otteluun. Avustajien
vaihtumisen hin kokee suureksi ongelmaksi. Hannun tapauksessa voidaan haastattelujen perusteella
sanoa, ettd hanen sosiaalista eldimdansé ei mahdollisteta, vaan sité jopa rajoitetaan hanen

asumisyksikkonsa tyokaytadnndissa.

Jesse ei kommunikoi puheella ja vastaa kysymyksiini kylld-, ei- ja en tiedd- korteilla. Hian ilmoittaa
viihtyvinsé nykyisesséd kodissa. Aiemmassa asuinpaikassaan hén ei saanut pdittdd omista asioistaan
ja hén kokee nykyisen asuinpaikan paremmaksi. Hén kuitenkin kaipaisi eldméénsd enemmén

thmisid, joiden kanssa viettdd aikaa. Hin myos toivoo, ettid henkilokohtaiset avustajat eivét vaihtuisi

niin usein. Han kévisi mielellddn enemmainkin paikoissa, joissa voisi tavata uusia ithmisié.

Lauraa kannustetaan ylldpitimaén sosiaalisia suhteita. Hén kokee olevansa yksindinen ja kaipaa
ystivien seuraa, mutta ei osaa olla aloitteellinen yhteydenpidossa. Hénen ldheisensd ja
opiskelupaikkansa tyontekijit kannustavat hdnta ottamaan yhteytti kavereihinsa ja nédin
mahdollistavat hidnen sosiaalista elamédinsd. Vaikka Laura on taidoiltaan osaava, tarvitsee hin
tamén kaltaista ohjausta sosiaaliseen kanssakdymiseen. Onkin huomattavaa, etti osassa
haastateltavien ryhmékodeista ei sosiaalisten suhteiden ylldpitdmiseen kiinnitetty juuri

mink&énlaista huomiota ja toisissa taas selkeisti asiaa oli pohdittu ja yritetty vahvistaa myds
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asukkaiden keskindisid suhteita suunnitellulla yhteiselld ohjelmalla. Sonjan ryhméikodin tyontekija
Senni kertoo kuinka he yhdessé asukkaiden kanssa suunnittelevat erilaisia tapahtumia, retkié ja
muuta yhteistd tekemistd. Tdmain kaltaisen toiminnan mahdollisuudet tosin riippuvat vain osittain
tyOyhteison arvoista, koska ne edellyttivit myos riittdviad tyontekijaresursseja ohjelman

toteuttamiseen.

Osa haastattelemistani tyontekijoistd mainitsee tydpaikkojen suuren vaihtelun suhtautumisessa

itsemédrddmisoikeuteen liittyviin kysymyksiin ja erilaiset tyokulttuurit.

"Kyl md tieddn, ettd on erittdin tammdosid hoitajaldhtosid paikkoja, vaikka ilmasee

oman ideologiansa ja arvonsa asiakasldhtésind, niin ei se niin todellakaan ole.”

- Janne

Jannen mielestd myds toisissa paikoissa keskitytddn epdolennaisuuksiin ja muotoseikkoihin. Hén
korostaa kehitysvammaisten oman aktiivisuuden tukemista. Ei ole niin kamalaa, jos vaikka jokin
vaatekappale on puettu vihdn vddrinpiin pédlle, vaan oleellisempaa on aktiivinen yritys hoitaa

pukeminen itse.

Tyoyhteisdjen eroista suhteessa kysymykseen itsemédraamisoikeudesta kertoo
ryhmikodintydntekijoiden Sennin ja Maisan hyvin erilaiset vastaukset kysymykseen siitd, mikéd on
muuttunut vammaisten oikeuksien sopimuksen ratifioimisen jélkeen heidédn tydpaikoillaan. Senni
on osallistunut useampaan aihetta kisittelevdin koulutukseen ja aiheesta puhutaan hinen
tyopaikallaan péivittdin. Sen sijaan Maisa ei ole huomannut minkédénlaisia muutoksia omalla
tyopaikallaan. Aiheesta ei ilmeisesti ole juurikaan keskusteltu, eikd hédn ole sanojensa mukaan edes

tietoinen palveluiden tilaajan, eli Helsingin kaupungin, ohjeistuksesta aiheeseen liittyen.

”...on itsemddrddmisoikeudesta ollut koulutuksia. useampikin ja tddhdn on pdivittdin

puheenaihe, enemmdn ja vihemmdn. ' - Senni
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”...Suomi on sillon 2016 ratifioinut sen vammaisten oikeuksien sopimuksen, joka
kiinnittdd just tohon itsemddrddmiseen enemmdn huomiota, niin onko se tuonut vaikka

Jjotain muutoksia, tai onks siitd puhuttu paljon teiddn tyoyhteiséssd?

2

0 ei oikeestaan melkein ollenkaan, et md en huomaa, et ois mitddn muuttunut sen

Jjdlkeen.” - Maisa

"Onks siitd tullut...tai siis ylipddtddn mitddn infoo, tai ohjeistusta, tai toivomuksii

kaupungilta tai jotain?”

”No ainakaan mun korviin ei oo tullut.” - Maisa

Petri on aiemmin asunut laitoksessa ennen nykyistd asuinpaikkaansa. Petrin ryhmikodin
tyontekijéalle Paulalle on my6s Petrin aiempi asuinpaikka tuttu. Han arvioi, ettid Petrin
itsemadrddmisoikeus toteutuu nykyéén huomattavasti paremmin kuin aiemmassa asuinpaikassa.
Hénelld ei ole aiemmin paéssyt itse sdannollisesti karkkiostoksille tai ylipdétddn paljoa laitoksen

ulkopuolelle. Myoskddn henkilokohtaisia avustajia hénelld ei ollut laitosasumisen aikana.

Itseméardédmisoikeus voi useissa tilanteissa olla ristiriidassa jonkun toisen arvon, kuten tyypillisesti
turvallisuuden kanssa (ks. luvut 3.2. ja 3.3.). Laitosmaisissa kidytdnnoissé turvallisuuteen ja tyon
hallittavuuteen liittyvét seikat ohittavat itseméddradmisoikeuden niiden ollessa ristiriidassa (ks. luku
3.3.). Turvallisuuteen liittyvét uhat voivat myds olla todellisia ja vakavia. Ne vaativat tyontekijoilta
pohdintaa, millaisilla keinoilla niistd selvitddn, mutta rajoittamatta liiaksi itsemdarddmisoikeutta.
Haastattelemistani tyontekijoistd useat pitivit itsemadraamisoikeuteen liittyvid kysymyksid useissa

tilanteissa tasapainoiluna ristiriidassa olevien arvojen kanssa.

... kdytdnnon tasolla, niin ei se toki ole sama kuin joillain ei-kehitysvammaisilla. [...]
et jos nyt ajattelee sosiaalialan nikékulmasta, jos ihminen ei pysty vaikka
turvallisuudestaan itse huolehtimaan... Niin onhan se semmoista tasapainottelua koko

aika itsemddrddmisoikeus vastaan turvallisuus.” - Inka
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Joskus samoihin sddntoihin voi olla kahtiajakoinen suhtautuminen. Toisaalta ryhmédkodin sddannot
saattavat tuntua itsemadrddmisoikeutta rajoittavilta, mutta toisaalta samat sdinndot saattavat luoda
turvaa ja tuntua tastd nikokulmasta perustelluilta. Pekka kokee, ettd hinen itsemédrddmisoikeuttaan
rajoitetaan, kun hén joutuu antamaan ystdviensd puhelinnumeroita ryhmékotinsa ohjaajille, jotta
namd tietdvit, kenen luona hén viettidd aikaansa. Toisaalta hén kuitenkin arvostaa nykyisen
asuinpaikkansa tarjoamaa suurempaa vapautta aiempiin verrattuna ja ymmaértda, miksi on sovittu
turvallisuutta takaavia yhteisid sddntdjd. Myos Lauraa toisaalta harmittivat hdanen ldheisensé hénelle
esittdmat kiellot. Toisaalta hdn néki niiden johtuvan huolesta ja vilittimisestd ja piti niitd myos

hyvani asiana.

"Tdmd on ollut paras paikka ja tosiaan tinne md saan tuoda ystdvii pdivikylddn ja
tosiaan niin ja sitten myos yokylddn. Saan liikkuu vapaasti ja saan itse pddttdd.. Ainoo
vaan, et mun pitdd ilmottaa henkilokunnalle, monen aikaan tuun. Jos md sanon, et
tuun kello kahdeksan, niin sit md tuun kello kahdeksan. Ja jos md menen vaikka yoksi
jollekin, niin sitten mun pitdd ilmottaa siitd. [...] Se on varmaan just sen takia, et
pitdd ystdvdt tuoda pdivikylddn, et he tietdd, ettei kukaan pddse tietsd kdyttamdidn

hyvikseen.” - Pekka

Pekan tapauksessa nykyisen asumisyksikon tyontekijoiden kdytdnndt ja arvot ovat mahdollistaneet
hanen itsemadrdédmisoikeutensa suhteellisen laajan toteutumisen. Pekka on 16ytényt aikuisidlla
seksuaalisen suuntautumisensa ja on seksuaalisesti aktiivinen. Pekan kodissa tyoskentelevi
haastateltava kuvaa, kuinka he ovat tydyhteison sisélld paljon pohtineet, miten Pekka pédsisi
toteuttamaan itseddn, mutta niin ettd se tapahtuisi turvallisesti. Tdssd on my0s ollut
moniammatillista yhteistyotd seksuaalineuvojan, Setan, avustajien, psykologin ja Pekan l&heisten
kanssa. Pekan turvallisuuden he ovat pyrkineet takaamaan sopimalla yhteisistd kdytdnnoistd, kuten
ettd Pekka kertoo, kenen luo menee kylddn, tuo mahdolliset yovieraat ensin kyldén paivélld ja antaa
kavereidensa puhelinnumerot varmuuden vuoksi. He ovat myos tehneet yhdessé kartan Pekan
ystévistd. Pekan kodin tyontekijd huomioi, ettd Pekan ldheiset ndkevit Pekan tilanteen enemmaén
peloista ja uhista késin. Hénestd Pekan eldmi on suhteellisen tyypillistd nuoren aikuisen eldmaa.

Hénestéd Pekalla on paljon voimavaroja ja olisi sdili rajoittaa hdnen elamiinsa peloista késin.
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Suhtautuminen itsemdirddmisoikeuteen vaihtelee paljon. Kuitenkin ldhes kaikki haastattelemani
kehitysvammaisen l4heiset suhtautuvat sithen periaatteen tasolla hyvina asiana, vaikka osa toivoi

sen suurempaa rajaamista tietyissd kysymyksissa ldheisensa suhteen.

”...ja pitkdlle hdn pddttddkin ja huomauttaa itse, ettd mind muuten pddtdn. Mutta
sitten vdhdn voi kddntdd pddtd, keskustella. Ettd mun mielestd se on ihan hyvd, ettd on

tdd itsemddrddmisoikeus. Ei kaikki tehdd puolesta.” - Kata

Pekan ldheisilld on Pekan tilanteesta hyvin erilainen nikemys kuin hinen ryhmikotinsa
tyontekijélld ja he ovat huolissaan siité, ettd itsemadrddmisoikeus arvona ohittaa turvallisuuden.
Haastattelemieni kahden Pekan ldheisen mielestd Pekka on aivan heitteilld. Heiddn mielestddn
hénen asuinpaikkansa ja sen tyontekijit ovat hyvié, mutta laki estid hoitajia rajoittamasta tarpeeksi
Pekan itselleen vahingollista toimintaa. Heistd hdnen ihmissuhteissaan on seké taloudellista etti
seksuaalista hyviksikdyttdd ja ne eivit tiytd tasavertaisen ihmissuhteen kriteerejd. Lisdksi heitd
huolettaa, ettd Pekka etsii satunnaisia seksikumppaneita, jotka eivit ole tietoisia hdanen
kehitysvammaisuudestaan. He kaipaisivat rajoitustoimenpiteitd ja ovat aloittaneet prosessin, niiden
kayttoon saamiseksi. Toinen Pekan l4heisistd kaipaisi tiukempia rajoituksia, kuten kotiintuloaikoja,
mutta toinen nédkee niin tiukat rajoitukset ongelmallisina itsemédradmisoikeuden kannalta. Heitd
huolettaa Pekan kdytos my0s, koska hinelld on ollut mielenterveysongelmia. Toinen hénen
ldheisistddn korostaakin mielenterveysongelmia ensisijaisena huolen ldhteend, ei niink&én Pekan
kehitysvammaisuutta. Hin my0s korostaa, ettei halua rajoittaa Pekkaa toteuttamasta
seksuaalisuuttaan, vaan haluaa vain suojella titd hyviksikaytoltd. He ovatkin yhdessd ryhmékodin
tyontekijoiden kanssa keskustelleet Pekan kanssa esimerkiksi siitd, millaiset asiat kuuluvat niin

sanottuun “normaaliin ihmissuhteeseen” ja mitkd eivit.

Haastatteluissa kavi ilmi, ettd kaikilla haastatteluihin osallistuneilla kehitysvammaisilla on ainakin
periaatteen tasolla tarvittaessa padsy seksuaaliterapeutille ja mahdollisuus jutella seksuaalisuuteen
ja parisuhteeseen liittyvistd asioista. Kehitysvammaisten seksuaalisuus ei kenties ole yhté suuri tabu
kuin ennen (ks. luku 3.4.). Kuitenkin aineiston perusteella herdd epdilys, ettei timi toteudu kaikkien
kohdalla kdytdnnon tasolla samassa méérin kuin periaatteen tasolla. Hannun ryhmékodin
tyontekijin Kaisa kertoi haastattelussa, ettd Hannulla olisi mahdollisesti ollut tyopaikalla
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seurustelukumppani tai ihastus, josta hédn olisi toivonut seurustelukumppania. Kuitenkaan Hannulta
ei ollut kysytty edes halusta tavata tétd henkildd ja kyldilyt olivat yleisesti Hannun kertoman
mukaan jopa kiellettyjé. Petrin ryhmékodin tyontekija Paula huomioi, ettd hinen tietddkseen Petrin
kanssa ei ole késitelty seksuaalisuuteen liittyvid asioita, mutta pitda tdrkednd kiinnittdé tdhan

jatkossa enemmain huomiota.

Vauvasta haaveilevat kaksi haastateltavaa olivat keskustelleet aiheesta seké tyontekijoiden ettéd
laheistensi kanssa. Heiddn kohdallaan oli selvésti huomioitu aiempaa paremmin, ettd seksuaalisuus
ja myos perhehaaveet koskettavat yhtilailla myos kehitysvammaisia. Kymmenen vuotta aiemmin
tehdyssé kehitysvammaisia vanhempia kasittelevdssa tutkimuksessa haastatellut eivét olleet ennen
vanhemmaksi tuloaan jutelleet aiheesta tyontekijoiden tai ldheistensd kanssa. Tutkimuksessa
arvioitiin seksuaalineuvonnan jaivan suomalaisessa palvelujirjestelmissd monesti kouluaikojen

varaan. (Ks. luku 3.4.)

Kehitysvammaisten sosiaalisessa ympdristossa on ldhisukulaisilla usein korostunut merkitys ja
usein myds valta esimerkiksi edunvalvonnan muodossa. Vaikka kehitysvammainen olisi muuttanut
pois kotoaan ja asuisi ryhmikodissa, saattavat hinen ldheistensd nikemykset edelleen ohjata hdnen
elamidinsa ja ldheisten tahto ohittaa itsemédrddmisoikeuden. Téstd esimerkki terveyteen liittyvassi
kysymyksessd on Juhanin joutuminen kahteen leikkaukseen vastoin tahtoaan. Hanen
edunvalvojanaan toimivan sukulaisen mukaan hénelle kuuluu my®6s terveydellinen edunvalvonta,
mutta Juhanin ryhmékodin tyontekijdn Marikan mukaan tdmé ei voi olla mahdollista, koska heilld
ryhmékodissa ei ole tita tietoa. He olivat yrittdneet rohkaista Juhania kertomaan oman kantansa,

mutta hén oli alistunut 1dheisensé péatoksiin leikkauksista.

Kehitysvammaisten vanhemmilla saattaa olla vaikeuksia huomata ja hyviksya lastensa
aikuistumista (ks. luku 3.4.). Hilla on asunut suhteellisen vihén aikaa omassa kodissaan ja
kysyesséni, miten hén pddtyi muuttamaan, hin alkoi pohtimaan, kuinka vaikeaa se on ollut hdnen
vanhemmilleen. Hénesta itsestddn tuntuu mukavalta asua omassa kodissa ja vdhén itsendistyd. Han
kuitenkin tukeutuu edelleen vahvasti vanhempiinsa ja sanoo pééttineensd, ettd hdnen vanhempansa

saavat olla mukana péattdmaéssa hdnen asioistaan. Hianen ryhmikotinsa tyontekija Marika kertoo,
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ettd monesti pdédtoksid vaativissa tilanteissa hin ryntdd huoneeseensa soittamaan vanhemmilleen ja

tulee sen jilkeen kertomaan, mitd he ovat yhdessa péétténeet.

Sonja puolestaan ei pida siitd, ettd hdnen padtoksiinsd pyritddn vaikuttamaan. Hin haluaisi viettda
enemman aikaa poikaystdvénsid kanssa, joka asuu télla hetkelld pitkdn matkan paédssa. Hanesta
tuntuu, ettd hanen ryhmékotinsa tyontekijat maardilevat hinti ja rajoittavat esimerkiksi hinen
mahdollisuuksiaan paittdd, mitd hin tekee kesdlomallaan. Sonjan ryhmékodin tyontekijé Senni
kertoo, ettd aiemmin Sonja on tavannut poikaystdviinsd vapaammin, mutta timéa johti muun eldmin
laiminly6ntiin ja hén jatti esimerkiksi kdymatta tydtoiminnassa. Nyt he ovat sopineet tietyt ajat,
milloin he saavat tavata. Aiemmin téillaiset sopimukset eivit pitdneet, mutta poikaystdvin muutettua
kauemmas tilanne on muuttunut. Sonjalla on hyvét sosiaaliset verkostot ja hin pitdd omatoimisesti
yhteyttd kavereihinsa ja he kéyvét kyldilemassi hanen luonaan. Senni kertoo, ettd hinen
ryhmékodissaan on tapana yhdessi asukkaiden kanssa pitéd viikkopalaveria, jossa yhdessd

suunnitellaan yhteistd tekemisti ja ohjelmaa seuraavalle viikolle.

Sonjan ldheinen Helena on hyvin huolissaan Sonjan puolesta. Sonjan nykyiseen ja entisiin
parisuhteisiin on kuulunut parisuhdevikivaltaa, poikaystdvin liiallista paihteiden kayttoa,
arkielamén laiminlyomisté ja poikaystdvén sukulaisten ja kavereiden toimesta tapahtunutta
taloudellista hyvéksikéyttod, josta on meneillddn poliisitutkinta. Kuten Pekankin kanssa, Sonjan
ldheinen Helena pohtii, ettd Sonjan ongelmat saattavat johtua jostain diagnosoimattomasta
mielenterveyden ongelmasta, eikd vilttamattd kehitysvammaisuudesta. Nyt Sonja on alkanut kiyda
psykologilla ja suunnitteilla on tapaamisia, joihin osallistuisivat kaikki Sonjan kanssa
tyoskentelevit tahot. Saattaa olla, ettd kehitysvammaisten mielenterveysongelmat ovat
alidiagnosoituja, koska oireet ovat liitetty kehitysvammaan eiké ole osattu epdilld niiden johtuvan

mielenterveyden héiridsta.

Kehitysvammaisten vélittomalld sosiaalisella ympéristolld nayttdd haastattelujen perusteella olevan
keskeinen merkitys kehitysvammaisten itsemairddmisoikeuden mahdollistajana tai sen edellytysten
viejind. TyOntekijoiden ja ldheisten arvot ja tydyhteison kdytdnnot vaikuttavat ratkaisevasti sithen
millaiseksi itsemddrddmisoikeus muodostuu. Haastatteluiden perusteella néissé oli havaittavissa
suuria eroja. Toisissa paikoissa itsemddrddmisoikeutta pohdittiin jatkuvasti ja toisissa paikoissa ei
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juuri lainkaan. Kehitysvammaisten haastateltavien toiveista ja haaveista ei osalla heiddn kanssaan
tyoskentelevistd tai heidén 14heisistdan ollut mitédn tietoa. Toisissa paikoissa kehitysvammaisten
itsemadrddmisoikeutta tuettiin sosiaalisten suhteiden alueella esimerkiksi kannustamalla
yhteydenpitoon ja suunnittelemalla yhteistd tekemistd. Erdéltd haastateltavalta taas oli kylaily ja
kavereiden kutsuminen kyldin jopa kielletty turvallisuuteen vedoten. Toisen asukkaan
turvallisuudesta taas pyrittiin huolehtimaan ilman itsemééardadmisoikeuden rajoittamista
keskustelemalla ja sopimalla yhteisisti kdytdnndistd. Turvallisuudella perustellaan monesti
tarpeetonta kontrollia ja itsemadrdédmisoikeuden rajoittamista. Kuitenkin turvallisuuteen liittyvat
riskit ovat monesti myos todellisia ja vakavia. Osa ldheisista toi haastatteluissa esiin huolensa siiti,

ettd heiddn kehitysvammainen ldheisensd vaarantaa turvallisuutensa kéytokselldén.

5.3. Arkipiivin valintatilanteet ja arkiympéristo

Haastatteluiden pohjalta kavi ilmi, ettd arkipdivan valintatilanteita arvioitiin itsemaarddmisoikeuden
nikokulmasta oikeastaan kaikkien haastateltujen kehitysvammaisten eldméssi. Arkisten valintojen
merkitystd ei kukaan haastatelluista viheksynyt. Kuitenkin haastatteluissa ilmeni joitain
itsemadrddmisoikeuden nidkokulmasta ongelmallisia seikkoja liittyen arkisiin valintatilanteisiin ja
arkiympiristoon. Hannu haaveilee siité, ettd hin péésisi kulkemaan vapaasti arkiympéristossaan.
Aiemmin hénell4 ei ollut hinen kertomansa mukaan avainta kotiin, mutta joku kerta hén oli jadnyt
lukkojen taakse ulos palelemaan ja timén tapauksen jélkeen hédn sai oman avaimen. Kuitenkin sen
kéyttd on fyysisesti hdnelle hankalaa ja hén toivoisikin avainlétké, jolla voisi itse helposti avata
sahkoistetyt ovet. Aiemmin sellaiset kuulemma pitikin tulla hénen kotiinsa, mutta muiden
asukkaiden karkailutaipumusten takia ajatuksesta oli luovuttu. Hannun ldheinen Kata tunnistaa
Hannun toiveen olla itsendisempi, mutta toteaa sen olevan fyysisten rajoitteiden takia kdytdnnossi
hankalaa ja Hannun tietdvén tdmaén itsekin. Tyontekija Paula nostaa mahdollisten
itsemédrddmisoikeuden rajoitteeksi sen, ettd tyontekijdt voivat joissain tyOyhteisoisséd viettdd aikaa
keskendén ja laiminlydda ulos lahtemisen sellaisten ryhmékodin asukkaiden kohdalla, jotka eivét

kykene ulkoilemaan itsendisesti.

"Niin ei tarviis pyytdd ketddn. Minua inhottaa olla tddlld lukkojen takana. Tai en oo

lukkojen takana, mutta inhottavaa, kun kaikki pddsee millon vaan ulos.” - Hannu

"Etko sd pddse ulos sillon, kun sd haluat?”
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’

"Pddsen takapihalle, mutta en kauppoihin, enkd minnekddn ihmisten ilmoille.’

- Hannu

Hannulle on tirkedd paittdd omasta huoneestaan ja paddosin hén saakin tehdé vapaasti tdhin ja
arkeen liittyvid valintoja. Kuitenkin haastattelussa nousi esille Hannun toive saada televisio seindlle,
jotta hén voisi katsoa séngystdén telkkaria ja olla samalla paremmassa asennossa kuin

pyoratuolissaan. Tété toivetta ei kuulemma pystytty toteuttamaan, miké kuulostaa kummalliselta.

Arkipdivin valintojen mahdollisuuksiin vaikuttaa tapa, jolla ne on jirjestetty. Jessen ryhmékodin
tyontekijd Maisa huomioi ruoan ensimmaéisend asiana, joka tulee mieleen itsemédrdamisoikeuden
rajoituksista. Heiddn ryhmékotinsa ruoat tulevat suoraan isolta palveluntarjoajalta. Jonkin verran
asukkaiden toiveet voivat vaikuttaa tarjottuun ruokaan. Kuitenkin kiaytdnndssé, kun asukkaita ja

heidén toiveitaan on useita, he eivét voi useinkaan paittad, mitd syovit.

Rahankaytto on yksi keskeinen teema itseméédradamisoikeuteen liittyen. Monet kehitysvammaiset
tarvitsevat tukea rahan arvon hahmottamiseen ja rahankéyton mitoittamiseen omien tulojen
mukaan. Tdma kuitenkin mahdollistaa helposti rahankédyton kontrollin. Juhanin ryhmékodin
tyontekijd Marika mainitsee itseméédraamisoikeutta rajoittavista asioista kysyttdessi
kehitysvammaisten edunvalvojina toimivien ldheisten rahankdyton tiukan sddannostelyn. Téssa
heidédn tyOyhteisonsa oli onnistunut vaihtamaan erddn asukkaan edunvalvojan tekemaélld valituksen
tdmén toiminnasta, koska hin ei myontanyt juuri mitién rahoja henkilélle, jonka edunvalvojana
toimi. Petrin ryhmikodin tyontekija Paula pohtii rahankéyton rajoittamisen oikeutusta. Toisaalta
kehitysvammaisilla tulisi olla oikeus pdittda rahoistaan. Toisaalta he tarvitsevat tukea
rahankdytossi, jotta rahat riittdisivét tarvittaviin asioithin. Tdmé voi luoda ristiriitatilanteita, jos
rahan hahmottamiseen tukea tarvitseva ihminen ei itse hahmota my6skdin tuen tarvettaan. Sonjaa
harmittaa, ettd ohjaajat hanen ryhmikodissaan puuttuvat hinen rahankdyttoonsa, jotta rahaa jéisi

saastoon.

“Toisaalta md mietin ite just tdtd, ettd pitdd niin kuin pitdd vihdn silmdlld sitd
rahatilannetta, niin kuin meilldkin tddlld. Et onhan se vddrin. Mut sit taas toisaalta
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niin, joudun md itekin miettimdcdn sitd, kuinka md esimerkiks omia rahojani...Et

samalla laillahan se on.” - Paula

Ryhmékodeissa asukkaiden toimintaa koskevia rajoituksia ja yhteisid sddntdja haastatellut
ryhmaékotien tyontekijét perustelevat asukkaille keskeisesti juuri asumismuodon mukanaan tuomalla
yhteisoeldamalld. Muut asukkaat tulee ottaa huomioon ja valttdé heitd hiiritsevaa kaytosta. Pekan
ryhmikodin tydntekijd Janne kertoo esimerkkind, etté ei voi tulla ryhmékotiin keskelld y6ta vieraan
kanssa pitdmaén suurta metelid, koska muiden asukkaiden uni héiriintyy. Jannen lisidksi muutkin
ryhmaékotien tyontekijét pitivét sddntdjen perustelua asukkaille yhteison nikokulmasta selkedna ja

toimivana.

Selvimmin vammaisten oikeuksien sopimuksen ratifioiminen nékyi haastateltujen ryhmékodin
tyontekijoiden mukaan arkipdivén rajoitustoimenpiteissd. Nyt kaikki kdytetyt rajoitustoimenpiteet
pitdd kirjata ylos ja niiden kdyttdmisestd pitdd tehdd paatds. Ryhmikodin tyontekija Senni kertoo,
ettd aiemmin heilld olivat jadkaapit lukossa, koska jotkut asukkaat ovat syoneet sieltd jatkuvasti ja
koska on haluttu ehkéisti sairaalabakteerin levidmistd. Nyt jddkaapit ovat auki. Erdilld heidin
asukkaalla on pakkomielle vaatekaapin sisiltoon ja oli tehty rajoitustoimenpidepéétds siité, ettd

kaappia saa pitda lukittuna.

Sonjalle kotitdihin osallistuminen on selkeésti todella tirkedd. Hén saakin paljon osallistua. Hian
pesee yleensd itse pyykkinsi, laittaa vililla itse ruokaa ja he ovat asuintoverinsa kanssa sopineet
sitvouksesta yhdessd. Kuitenkin Sonja mainitsee kotitdiden vield itsendisemmén hoitamisen
toiveissaan itsendisemmastd asumisesta. Hintd harmittaa esimerkiksi, kun pyykinpesuun on jonoa.
Hinen ldheisensd Helena arvioi, ettd arkipdivén asioiden hoitaminen ei ole suurin este Sonjalle

itsendisempédn asumiseen, vaan muun eldménhallinnan puute ja riskikdyttdytyminen.

Haastatelluilla oli monenlaisia harrastuksia, kuten uiminen, taidekerhossa kéynti, laulutunnit,
elokuvissa kdyminen, kuntosalilla treenaaminen, askartelu, veneily, mokkeily, musiikin soittaminen
ja kuunteleminen. Kovin paljoa ei ollut sellaista, ettd haastateltavalla ei olisi ollut mahdollista

harrastaa jotain, mitd hin toivoo. Jesse on aiemmin kdynyt ratsastamassa lddkarin suosituksesta. Nyt
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hinen ldheisensd Maarit kertoo, ettei se ole enda ollut mahdollista, koska harrastus oli ilmeisesti
terapiaa ja hénelle ei ole endd myonnetty sitd, vaikka hin varmasti nauttisi siitd edelleen. Sen sijaan
Jessen kodin tyontekijd Maisa kertoo Jessen kédyvén sddnnollisesti uimassa ja nauttivan erityisesti
ulkoilusta ja kukista. Hén kdy avustajan kanssa kukkaostoksilla ja hdnen huoneessaan on paljon
viherkasveja ja akvaario. Jessen ldheinen Maarit on hyvillddn néistéd asioista, mutta arvelee Jessen
kaipaavan enemmén ohjelmaa ja virikkeiti. Eldkkeelld olevilta kehitysvammaisilta puuttuu
tydtoiminnan tuoma péivarytmi ja ryhmékodeilla ei ole usein resursseja tarjota tilalle tarpeeksi
paljon mielekéstd tekemistd. Maarit toivoisi my0s, ettd ryhmaikotien pihojen ja yhteisten tilojen

viithtyisyyteen kiinnitettdisiin mahdollisuuksien mukaan enemman huomiota.

Monessa haastattelussa nousevat tirkeiksi vapaa-ajan tekemisiksi kehitysvammaisille jarjestetyissa
kohtaamispaikoissa ja tapahtumissa, kuten ystdvéntuvalla ja villi-klubilla kiyminen. Kysyttdessa
Petri mieluusti kévisi paikoissa, joissa voisi tutustua uusiin kavereihin. Paula ei muista Petrin
kdyneen koskaan sellaisissa, mutta innostuu itse ajatuksesta, etti Petri voisi kdydd esimerkiksi
kehitysvammaisille tarkoitetulla kohtaamispaikalla ystavantuvalla. Paula pohtii haastattelun aikana
paljon omaa rooliaan itsemairdédmisoikeuden toteuttajana ja on valmis reflektoimaan ja kehittdmain

toimintatapojaan.

5.4. Kommunikaatio

Suurin osa haastattelemistani kehitysvammaisista osasi ilmaista itsedén suhteellisen hyvin
sanallisesti ja heiddn kohdallaan kommunikaatio ei juurikaan ollut haaste itsemairdamisoikeuden
toteutumiselle. Tosin Hannu koki hankalaksi vaikeista asioista puhumisen tyontekijoille, jotka eivét
olleet hénelle 1dheisid. Tama liittyy my0s sosiaalisiin suhteisiin ja tyontekijoiden vaihtuvuuteen,
eikd pelkdstidn kommunikoinnin ymmartdmiseen liittyviin ongelmiin. Pysyvit ja luottamukselliset
thmissuhteet ovat kommunikaation kannalta keskeisid. Itsemairddmisoikeuden toteutumiseen
liittyvit toiveet ja haaveet saattavat liittyd yksityisiin asioihin, joista puhuminen vieraille ei ole
luontevaa, kuten Hannun tapauksessa. Tyontekijoiden suuri vaihtuvuus onkin riski toimivalle

kommunikaatiolle ja kehitysvammaisten tahdon ilmaisulle.
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Hannun ryhmékodin tyontekijd Kaisa mainitsee puuttuvan kyvyn kommunikoida puheella

itsemadrddmisoikeuden toteutumisen ongelmana.

”...jos el puhu ihminen, niin sit on vaikee tulla ymmdrretyksi, ettd mitd haluaa tai ettd

mitd tarvitsee.” - Kaisa

On olemassa useita erilaisia kommunikoinnin apuvilineitd ihmisille, jotka eivét pysty
kommunikoimaan puheella. Tédssdkin korostuu pysyvien ihmissuhteiden merkitys
kehitysvammaisten arjessa. Tuttujen tyontekijoiden on helpompi tulkita oikein puhetta korvaavia
kommunikointimenetelmid kéyttdvan henkilon viestejd. Haastattelemani Jesse kommunikoi
osoittamalla yhta kolmesta kortista, joissa oli ilmeiden kuvat ja tekstit kylld, ei ja en osaa sanoa.
Jessen ryhmékodin tyontekijda Maisa huomioi sen, kuinka tuttuja tyontekijét olivat Jesselle,

vaikutuksen siihen, tuliko Jesse ymmarretyksi oikein.

12

iin, uskotko sd, ettd hdn kuitenkin pystyy niilld hyvin ilmaisemaan, vai jddko sitten

jotain puuttumaan?”

”Niin. No sekin riippuu paljon, et kenen ohjaajan kaa hdn on...Et kun meilld on

sijaisii paljon, niin ei vilttamdttd ymmdrrd aina.” - Maisa

Jessen haastatteleminen oli hankalaa, koska haastattelun aiheet ja sisdltd olivat tdysin minun
tekemieni kysymysten varassa. Tilld kommunikaatiomenetelmailld Jesselle olisi ollut hyvin
vaivalloista, ellei mahdotonta, ottaa oma-aloitteisesti esille jotain asiaa, josta hén olisi halunnut
keskustella. Hin on kommunikaation suhteen siis kdytdnndssé tiysin riippuvainen hinen kanssaan
keskustelevien valitsemista aiheista. Tdma voi johtaa laitosmaisten kdyténtdjen mukaiseen
depersonalisaatioon, jossa itseilmaisulle ja aloitteellisuudelle ei ole tilaa (ks. luku 3.3.). Aiemmin
hinelld on ollut kdytdssddn kuvakommunikaatio, jonka avulla hidn on voinut osoittaa kuvia ja ndin
tehda itsekin aloitteita kommunikoida tietystd aiheesta. Haastattelut jattivat hieman epdselvéksi,
miksi siitd on luovuttu. Ilmeisesti sen kdyttdmisestd on tullut Jesselle aiempaa hankalampaa. Puhetta
korvaavat kommunikointimuodot asettavat haasteita, paitsi niitd kdyttdvien asiakkaiden ja

henkilokunnan suhteisiin, my0s ystdvyyssuhteiden solmimiseen vertaisten kesken. Jessen mukaan
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hén ei juuri vietd aikaa muiden asukkaiden kanssa. Koitin varmistua Jessen vastausten
luotettavuudesta varmistamalla vastauksia uudestaan ja vaihtamalla kuvakorttien paikkoja. Han
vakuutti minut vastaustensa validiudesta, kun arvailin, kuka hinen ldheisensa oli tulossa

haastateltavakseni, ja hin korjasi oikein vadrin muistamani asian.

Haastattelemani Petri puolestaan mydtéili minun kysymyksiéni haastattelutilanteessa niin paljon,
ettd on ldhes mahdoton sanoa, missd maarin hianen vastauksensa vastaavat hanen kokemuksiaan.
Hén saattoi antaa tdysin péinvastaisen vastauksen esitettyini kysymyksen eri tavalla. Hinen
ryhmaékotinsa tyontekijd Paula arvelee timén johtuneen haastattelutilanteesta, jollaisessa Petri ei

luultavasti ole koskaan ollut. Kotonaan hin kuulemma osaa ilmaista tahtonsa selkedsti.

Juhanin kohdalla haastattelutilanteessa pystyin seuraamaan aika hyvin hinen vastauksiaan, mutta
nauhoituksessa puheen epéselvyys korostui. Haastattelusta jii useita kohtia, joita en onnistunut
litteroimaan. Juhanin kanssa kommunikointi herétti kysymyksiéd arkiympéristossi toimimisesta.
Henkilokohtaisen palvelun viheneminen ja siirtyminen asiakkaiden itsepalveluun tai etépalveluihin

saattaa vaikeuttaa lievisti kehitysvammaisten toimimista yhteiskunnassa.

Kommunikaatio on keskeisté itseméddraamisoikeuden toteutumiselle. Mikéli omaa eldméé koskevia
toiveita ei syysté tai toisesta kommunikoida muille, on niiden toteutuminenkin hyvin
epatodenndkoistd. On syytd muistaa, ettd kommunikaatioon liittyvit asiat eivit koske ainoastaan
kommunikaation ymmarrettavyyteen liittyvid seikkoja, vaan sosiaalinen ympéristd, jossa
kommunikointi tapahtuu, on keskeinen osa itse kommunikaatiota. Téhén vaikuttavat yleiset
kdytdnnot. Onko toiveista tapana puhua ja ovatko kehitysvammaisten kanssa tyoskenteleviét tietoisia
heidin haaveistaan? Lisdksi kommunikaatioon vaikuttavat henkilokohtaiset suhteet. Ovatko
tyontekijét tarpeeksi tuttuja, jotta heille uskaltaudutaan kertomaan henkil6kohtaisista asioista, tai

tuntevatko he asiakkaansa riittdvén hyvin, ettd osaavat tulkita heitd oikein.

5.5. Palvelujérjestelmi ja yhteiskunta

Suurin osa kehitysvammaisista tarvitsee itsemédradamisoikeutensa toteutumiseksi timén

mahdollistavia palveluita. Edelld olen kisitellyt palveluita toteuttavien tyontekijoiden ja
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kehitysvammaisten l&heisten osuutta siind, miten itsemaddrddmisoikeus toteutuu haastateltavien
kertomana. Nyt késittelen sitd, miten palvelujarjestelma ja ympardiva yhteiskunta vaikuttavat

itsemaariamisoikeuteen haastateltavien kertomuksissa.

“En tykkdd olla vammanen. Tai tykkddn, mutta se rajottaa.” - Hannu

Hannun toteamus on kuvaava ja sopii hyvin sosiaalisen vammaisliikkeen ajatukseen siitd, ettd
vaikka vamma on yksilon ominaisuus, niin vammaisuus on sosiaalisesti tuotettua (ks. luku 3.1.).
Hannu ei koe vammaisuuttaan sindnsi ongelmana, vaan jopa sanoo tykkédvansi olla vammainen.
Vammaisuus muuttuu ongelmaksi vasta, kun se tuo mukanaan rajoituksia siithen, millaista elaméa
voi eldd ja millaiset ovat mahdollisuudet osallistua yhteiskuntaan. Tai silloin, kun sen takia joutuu

kohtaamaan kiusaamista koulussa tai hyljeksintdd sukulaisten puolelta, kuten Pekka.

YK:n vammaisten oikeuksien sopimuksessa (2016) turvattu oikeus valita asuinpaikkansa, missi ja
kenen kanssa asuu, seké oikeus olla kdyttdmatta tiettyd asumisjérjestelyéd ei haastattelujeni
perusteella juurikaan toteudu. Selvimmin tdmé nikyy Hannun tilanteessa. Hén on kohta kymmenen
vuotta etsinyt uutta kotia, koska ei vithdy juuri lainkaan nykyisessé asuinpaikassaan. Muista
asukkaista ei ole hédnelle oikein seuraa, hén ei ole juurikaan saanut solmittua luottamuksellisia
suhteita usein vaihtuviin ohjaajiin ja hin pelkéi toista vékivaltaista asukasta, joka on pari vuotta

sitten lyonyt hdntd naamaan. Ongelma on, ettd sopivia paikkoja ei ole tarjolla.

Laura puolestaan asuu vield lapsuuden kodissaan ja haaveilee omasta kodista. Lauran kanssa
tyoskentelevdn Inkan mukaan ongelma on, ettd Laura ei parjéisi ilman tukea, mutta tuen tarve rajaa
vaihtoehdot véhiin. Laura on kidynyt asumisharjoitteluissa eri ryhmikodeissa, mutta ne paikat eivit
hinen tai hidnen ldheisensd mielestd ole soveltuvia. Laura itse arvioi haastateltaessa, ettd hian kylla
parjdisi ithan omillaankin, vaikka Inka ei tdhdn usko. Asuminen ndyttdytyy muillekin haastateltaville
olevan asia, joka on suurelta osin omien valinnanmahdollisuuksien ulkopuolella. Nekin
haastateltavat, jotka ovat tyytyviisid asuinpaikkaansa, olivat paityneet sattumalta nykyiseen
kotiinsa. Inka huomioi, ettd kehitysvammaiset yha edelleen ”sijoitetaan” asumaan vapaana oleviin

paikkoihin sen sijaan, ettd he itse aktiivisesti valitsisivat asuinpaikkansa.

57



"Ei ole l6ytynyt semmosta sopivaa kotia, mihin hdn haluaisi mennd. eli kuitenkin
kehitysvammaiset edelleen ikddn kuin sijoitetaan johonkin ja ndd, mitd hdnelle nyt on
sijoitettu, nditd asuntoja, niin ne ei niin kuin ole vastannut hénen [...] toiveita. Et jos
vertaa jotain saman ikdistd nuorta, niin just tid asuminen esimerkiksi, niin ei se

samalla tavalla...” - Inka

Haastatteluissa keskeinen itseméédradmisoikeuden toteutumisen mahdollistava palvelu on
henkilokohtainen avustaja. Ryhmikotien tyontekijdmitoitus ei aina mahdollista kovinkaan
yksil6llistd ohjelmaa ja henkilokohtaiset avustajat ovatkin keskeisessé roolissa
itsemédrddmisoikeuden toteuttamisessa varsinkin henkildille, jotka eivét osaa tai pysty litkkkumaan
yksin kaupungilla. Inka huomioi, ettd henkilokohtaista apua saa aiempaa paremmin vapaa-ajalle
nykyddn kuin hénen aloittaessaan kehitysvamma-alalla 2000-luvun alkupuolella. Tuntiméérit, joina
on oikeutettu henkilokohtaiseen avustajaan, riittivit aika hyvin haastateltujen menoihin. Tétd ei voi
yleistdd laajemmin. Vammaisfoorumin kyselyssi 2018 hieman yli puolet kehitysvammaisista
vastaajista (n = 199) kertoi, ettd ei saanut tarpeeksi henkilokohtaista apua (Vesala & Vartio 2019).
Tuntiméérien sijaan haastatelluilla ongelmia aiheuttivat avustajien suuri vaihtuvuus, epamiellyttivit
kokemukset osasta avustajista ja se, ettd avustajat piti tilata jo kauan etukiteen. Hannu harmitteli,
ettei hin padse useammin lihtemééin spontaanisti “thmisten ilmoille”. Avustajaa ei valttamatta
saanut, jos pyysi lilan myo6héén tietylle péivélle. Lisdksi Hannun mukaan hénella ei ole sellaista
henkilokohtaista avustajaa, joka ldhtisi hdnen kanssaan jadkiekko-otteluun tai veisi pitkélle
junamatkalle. Haastattelujen perusteella tihén on vaikea sanoa syyta. Ehkd Hannu toivoisi, ettid
my0s avustaja olisi kiinnostunut esimerkiksi juuri jidkiekko-ottelusta, eikd 1dahtisi mukaan pakosta.
Henkilokohtaisen avustajan tydssd henkilokohtaisen suhteen merkitys korostuu. Petrin ryhmékodin
tyontekijd Paula ihasteli Petrin henkilokohtaisen avustajan omistautumista tydlleen. Paula huomioi
myds, ettd avustajia on oikeus vaihtaa, jos ei tule jonkun kanssa toimeen. Kuinka hyvin timé on
avustajaan oikeutettujen kehitysvammaisten tiedossa tai kuinka suuri kynnys sithen on, sitd on
vaikea sanoa. Sopivan avustajan l0ytdiminen ei mydskdédn vilttdmattd ole helppoa. Hannukin sanoo

etsineensd aktiivisesti jo pitkddn, mutta tuloksetta.
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Monet haastattelemani tyontekijat mainitsevat kaipaavansa enemmén koulutusta ja ohjeistusta
itsemédrddmisoikeuteen liittyvissd kysymyksissd. Nyt osalla tyontekijoistd oli kokemus, ettd
kaupungilta tulee ohjeistuksia ja vaatimuksia tyontekijoille, mutta tarvittavaa tukea ja koulutusta
ndiden vaatimusten tdyttimiseen ei tarjota. Itsemadrddmisoikeuden kannalta merkitykselliseksi
parannuksesi nosti suurin osa haastatelluista tyontekijoistd esille kehitysvammapalveluiden
asukkaille tehtavit itsemadrddmisen tukemisen IMO-suunnitelmat. Keskustelu kehitysvammaisten
itsemddrdédmisoikeudesta vammaisten oikeuksien yleissopimuksen sopimuksen ratifioimisen jalkeen
oli tavoittanut vaihtelevasti haastattelemani kehitysvammaiset. Moni ei ollut kuullutkaan asiasta tai
oikein hahmottanut, mité se tarkoitti. Sen sijaan Pekka oli hyvin perilld asiasta ja tietoinen

oikeuksistaan.

“Meilld on oikeus pddttdd. Te ette pddtd, me pddtetddn”. - Pekka

5.6. Riskit ja niiden kohtaaminen

Itsemiirddamisoikeus késitteen rinnalle nosti useampi tyontekiji ja myds muutama ldheinen
itsemadrddmiskyky kisitteen. Vammaisuuden historia on pitkélti sorron ja alistamisen historiaa (ks.
luvut 2.2. ja 2.3.) ja sosiaalisen vammaisliikkeen keskeisiksi kysymyksiksi nostamat kysymykset
vammaisten itsemddrddmisoikeudesta ovat ihmisoikeuskysymyksii. Itsemédrdédmisoikeuden
rajoittamista perustellaan tai ajetaan ldhes aina juuri turvallisuuteen liittyvilla seikoilla. Tdhén liittyy
vallankayttoa ja turvallisuuden nimissé tapahtuvaa tarpeetonta kontrollointia. Kuitenkin
turvallisuuteen liittyvét kysymykset ja riskit ovat useissa tapauksissa my0s todellisia ja vakavia.
Kehitysvammaiset ovat tavallista alttiimpia esimerkiksi seksuaaliselle vikivallalle (ks. luku 3.4.).
Téma riski oli my0s esilld aineistossa. Muita haastatteluissa esiin nousseita riskejd olivat
taloudellinen hyviksikdytto, alistavaan parisuhteeseen jidminen, puutteellinen kyky huolehtia
omasta terveydestd, sukupuolitaudeilta suojautumisen unohtaminen, alkoholin kiyttd yhdessa
ladkkeiden kanssa ja puuttuva eldménhallinta, joka ilmeni esimerkiksi niin, ettei menty
tyotoimintaan, jos ei huvittanut. Riskiksi on laskettavissa myds haaveet lapsista, jos ei ole
varmuutta, kykenisivdtkd mahdolliset tulevat vanhemmat huolehtimaan vauvasta riittdvén hyvin tai

ainakaan ilman mittavia tukitoimia.
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”...et ei hdn vilttamdttd itse ole valinnut sitd, ettd kdytdn ehkdisyd ja en saa vauvaa.
Mut et...mut jos ajatellaan, et poikaystdvi on myéds kehitysvammainen, asuu

ryhmdkodissa, niin mitkd ne mahdollisuudet nyt oikeesti olisi huolehtia vauvasta?”’

- Inka

Ensisijainen keino riskeiltd suojautumiseen on niistd keskustelu. Hyvéksikaytolta suojautumista
varten haastateltujen kehitysvammaisten kanssa oli esimerkiksi keskusteltu siitd, millaiset asiat
kuuluvat tasavertaiseen terveeseen ihmissuhteeseen ja mitkd eivit. Erdén haastateltavan kanssa oli
harjoiteltu tunnetaitoja, tunteiden sanoittamista ja omien rajojen tunnistamista. Muutamalle
haastatellulle kehitysvammaiselle oli jéarjestetty tai oltiin jarjestimissd moniammatillisia
hoitokokouksia heidin huolestuttavan kdytoksensi ja ihmissuhteisiin liittyvien vaikeuksiensa takia.
Niissd ryhmékodin tyontekijoiden, ldheisten, sosiaalitydntekijoiden ja psykologin kanssa
keskustellaan heidén tilanteestaan. Muutamat haastatellut 1aheiset eivét pitdneet pelkkdd keskustelua
riittdvand keinona riskeilti suojautumiseen. Sonjan ldheinen Helena kuvailee, kuinka Sonjaa
taloudellisesti hyvaksikayttdneet henkilot olivat osanneet ohjeistaa Sonjaa vetoamaan
itsemadrddmisoikeuteensa, jotta ei aloitettaisi selvittiméén, mihin hdnen rahansa ovat hivinneet.
Nyt asiasta oli kuitenkin meneilldén poliisitutkinta. Itsemairdédmisoikeuteen kuuluu myos oikeus
tehdd huonoja valintoja. Kuitenkin on tilanteita, joissa on perusteltua suojella henkild valintojensa
seurauksilta, varsinkin jos hén ei vammastaan johtuen itse niitd kunnolla hahmota. Vaikeat
moraalifilosofinen kysymys kuuluukin, missd menee raja, milloin se on hyvéksyttavda? Enta

millaisilla keinoilla timi henkilon suojelu omilta valinnoiltaan voisi tapahtua?

Haastateltujen kehitysvammaisten ldheiset, joilla oli huolia liittyen kehitysvammaisten ldaheistensa
riskikdyttdytymiseen, pitivit kdytettdvissd olevia mahdollisia rajoitustoimenpiteitd riittiméttomina,
niiden hakuprosessia liian hitaana tai heille ei ollut oikein selvadd, mitd mahdollisia

rajoitustoimenpiteitd on ylipdétddn olemassa.

6. Pohdinta ja loppupiatelmiit

Tutkimukseni tavoitteena oli kerétd haastateltujen kehitysvammaisten, heiddn kanssaan

tydskentelevien kehitysvamma-alan ammattilaisten ja heidén ldheistensi késityksia
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itseméédraamisoikeutta rajoittavista ja edistivista asioista. Selvitin haastateltavien
kehitysvammaisten haaveita, koska ne kertovat, millaista eldmii he haluaisivat eldé. Tutkin
kasityksid itseméarddmisoikeuden toteutumisesta ja haastateltujen vastaajaryhmien mahdollisista
eroavista ndkokulmista itsemdarddmisoikeuteen. Liséksi tutkimuksessani selvitin lyhyesti

haastateltujen kisityksid vammaisten oikeuksien yleissopimuksen ratifioinnin vaikutuksista.

Tutkimuksessani havaitsin, ettd suurin osa haastatteluissa ilmenneisté itsemiaraamisoikeutta
rajoittavista tai mahdollistavista seikoista oli yhteydessé kehitysvammaisten vélittoméan
sosiaaliseen ldhiymparistoon. Kehitysvammaisten itsemédraamisoikeus ndyttad tutkimukseni
valossa olevan sosiaalisesti rakentunut. Téssd pddtelmassa tutkimustulokseni on yhteneviinen
aiheesta aiemmin tehdyn tutkimuksen havaintojen kanssa (ks. luku 3.2.). Sosiaalinen 1dhiymparisto
joko mahdollistaa tai rajoittaa itsemédrddmisoikeuden toteutumista ja vaihtelu téssi on todella
suurta. Luottamukselliset ja pitkdaikaiset ihmissuhteet tyontekijoiden kanssa ovat ensisijaisen
tarkeitd palveluissa. Osan haastattelemistani kehitysvammaisista kohdalla itsemiardamisoikeuden
toteutumiseen oli kiinnitetty paljon huomiota, kun taas osa oli kohdannut jopa riike#a oikeuksiensa
laiminlyontid. Valitsemani teoreettinen 1dhtokohta Senin (1993) ja Nussbaumin (2006)
muotoilemassa toimintakykyteoriassa vaikuttaa haastatteluiden valossa perustellulta.
Itseméardédmisoikeus ei toteudu itsestddn, vaikka pidattdydyttéisiin sen rajoittamiselta. Monet
haastatelluista kehitysvammaisista tarvitsevat aktiivista tukea ja ohjausta itsemadrdamisoikeutensa
toteuttamiseksi. Yhteiskunnalta, palveluntarjoajilta ja 1ahity6tekijoiltd tarvitaan siis aktiivisia toimia
kehitysvammaisten toimintakyvyn tukemiseksi ja néin itsemairdédmisoikeuden toteutumisen

mahdollistamiseksi.

Haastateltujen kehitysvammaisten haaveet eldmaéltd olivat tavanomaisia ja ne eivét juurikaan
poikenneet vammattomien ihmisten vastaavista haaveista. Huomattavaa kuitenkin oli, ettd moni
kehitysvammaisten kanssa tyoskentelevd ammattilainen tai jopa heidin ldheisensa oli todella
huonosti perilld heidén toiveistaan ja haaveistaan. Piddn haaveita itsemidraamisoikeuden kannalta
tarkeind, koska ithmisen haaveet kertovat suoraan siitd, millaista elaméaa han haluaisi eldd. Pohdinkin
tutkimukseni tuloksia késitellesséni, olisiko juuri kehitysvammaisten haaveiden kartoittaminen
keino kohti toimivampaa itsemairdédmisoikeutta? Tdma olisi mahdollista esimerkiksi pakollisten
itsemédrddmisoikeutta tukevien IMO-suunnitelmien tekemisen yhteydessa. Talld hetkelld IMO-

suunnitelmassa kehitysvammaisten omaa tahtoa kartoitetaan lahinné kohdalla 4: ”Toimenpiteet ja
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keinot henkildn itsendisen suoriutumisen tukemiseksi ja edistdmiseksi sekd itsemaddrddmisoikeuden
ja osallisuuden vahvistamiseksi” (Helsingin kaupunki, vammaistyd 2017). Mielestdni olisi
kokeilemisen arvoista lisdtd IMO-suunnitelmaan erillinen kohta kehitysvammaisen haaveista. Tdma
mahdollistaisi omien toiveiden sanallistamisen ja yhdessé tyontekijoiden kanssa sellaisten keinojen

pohtimisen, joilla voisi pyrkid eldméassddn tarkednd pitdmié asioita kohti.

Haastateltujen kehitysvammaisten sosiaalisessa lahiympéristdssé oltiin haastattelujen perusteella
hyvin perilld arjen pienien valintojen merkityksesté itsemddrdamisoikeuden nakokulmasta ja monet
haastatellut tyontekijat ja 1dheiset nostivatkin ndma arkiset valinnat ensimmaéisend esiin
itseméédraamisoikeudesta puhuttaessa. Tédssd on suuri kontrasti Vesalan (2010) 1990-lopulla kuvatun
aineiston perusteella tekemiin tutkimukseen (ks. luku 3.2.). Tdssé tutkimuksessa asumisyksikon
tyontekijit sivuuttivat vaikeavammaisen naisen toiveet, eivitkd tarjonneet hinelle juurikaan
valinnan mahdollisuuksia. Omassa aineistossani haastateltujen kehitysvammaisten arkisiin
valintoihin oli kiinnitetty huomiota. Itseméddrddmisoikeuden suurimmat puutteet, joita havaitsin
haastatteluiden pohjalta, koskivat sosiaalista 1ahiympéristdd, tyOpaikan kiytdntoja ja tyontekijoiden
asenteita. Yhdeltd haastateltavalta kehitysvammaiselta oli jopa kokonaan kielletty kyldily tai

ystdvien tuominen kotiin.

Yksilon ja yksilollisten valintojen lisdksi tulisi kiinnittdd huomiota sosiaaliseen ympéristdon, jossa
hén eldi, tyopaikan kdytdntoihin, sosiaalisten suhteiden mahdollistamiseen ja ylldpitdmiseen. Myos
sosiaalisia tavoitteita, kuten ystdvien ja parisuhteen 10ytdmista tulisi kartoittaa ja tukea. Lisdksi
sosiaalisten suhteiden syntymisté edistavid kiytintojd, kuten ryhmékotien valisid kylailyja tulisi
luoda ja ylldpitda. Itseméédrddmisoikeus voi olla ristiriidassa muiden arvojen ja erityisesti
turvallisuuden kanssa. Itsemairaamisoikeuteen liittyvit kysymykset ovat hoitotyon keskeinen
moraalifilosofinen ongelma ja sen kanssa tasapainoilemiseen tyontekijét kaipaavat koulutusta ja
tukea. Puutteellinen riskien hahmottaminen voi altistaa kehitysvammaisia vakaville riskeille
taloudellisesta ja seksuaalisesta hyviksikdytdstd oman terveyden vaarantamiseen. Haastavaksi
riskitilanteissa toimimisen tekee varmasti se, ettd ne nousivat haastatteluaineistostani esille
tilanteina, joiden kohdalla ndkemyserot asioista kehitysvammaisten, heidin ldheistensa ja heidén
kanssaan tydskentelevien vélilld olivat suurimpia. Riskitilanteiden kohtaamiseen kaivattaisiin
keinoja ja kdytdntdjd, joilla niisté selvittdisiin mahdollisimman turvallisesti, mutta rajoittamatta

litaksi itsemadriaamisoikeutta.
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Suomen ratifioiman vammaisten oikeuksien yleissopimuksen nikdkulmasta kehitysvammaisten
itseméédraamisoikeuteen on kiinnitetty aiempaa enemmain huomiota ja mukaan on tullut lakisddteisia
toimia itsemédrddmisoikeuden turvaamiseksi, kuten pakolliset itsemadrdédmisen tukemisen IMO-
suunnitelmat. Paljon on kuitenkin tehtdvii, jotta kehitysvammaisten itseméddrddmisoikeus toteutuisi
kaikkien kohdalla. Palvelujirjestelmén tasolla vammaisten oikeuksien yleissopimuksen asumista
koskeva kohta asuinpaikan, -kumppanien ja -jdrjestelyn vapaasta valitsemisesta ei tutkimukseni
perusteella juurikaan toteudu. Itsemadrdédmisoikeuden toteutuminen néyttdad olevan ennen kaikkea
kiinni palveluntarjoajien ty0yhteisdjen kdytdnndistd ja 1dhityontekijoiden arvoista. Vaihtelu
itsemadrddmisoikeuden toteutumisessa oli suurta jo pienen haastateltavajoukon kattavassa
laadullisessa tutkimuksessani. Olisi my0s tarpeen selvittdd onko alueellisia tai palveluntarjoajista
riippuvia eroja tyokaytdnndissa, jotka vaikuttavat itsemédrddmisoikeuden toteutumiseen. Aiheesta
kaivattaisiin lisdd sekd maarillistd ettd laadullista tutkimusta. Haastatellut tyontekijét toivoivat

aiheesta enemmain koulutusta ja selkeampdd ohjeistusta.

"Te ette pdditd, me pddtetddn.” — Pekka

Tutkimuksen otsikkona oleva lainaus Pekalta kuvastaa kehitysvammaisten yhteiskunnallisen

aseman historiallista muutosta. [lman tietoa lainauksen alkuperisti jaa epdselviéksi, keitd ovat "me”
ja ’te”. Aluksi historiassa ’te” ovat olleet kehitysvammaiset ja me” ldheiset. 1800-luvulta alkaneen
laitostumisen mydtéd tyontekijédt ovat olleet "me”. Oltaisiinko vihdoin astumassa kohti aikaa, jolloin

kehitysvammaiset ovat "me” ja paittivit itse, millaista elimié haluavat eldi?
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Liitteet:

Liite 1. Suostumusasiakirja.

Haastattelututkimus kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta

Teen Pro gradu -tutkielmaani kehitysvammaisten itsemadraamisoikeuden toteutumisesta ja sen
edellytyksista. Tutkimus on laadullinen aineistopohjainen analyysi ja aineistoksi kerdan haastatteluja
kehitysvammaisilta itseltdaan, heidan laheisiltaan ja heidan kanssaan tydskenteleviltd ammattilaisilta
monipuolisten nakdkulmien saamiseksi. Tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa kuinka hyvin haastatellut
kokevat tai uskovat itsemaaraamisoikeuden toteutuvan? Millaista tukea sen toteutumiseen tarvitaan ja
onko sita riittavasti saatavissa? Millaisia mahdollisia esteita tai rajoitteita itsemaaraamisoikeuden
toteutumisella on? Onko jokin muuttunut Suomen ratifioitua YK:n sopimuksen vammaisten oikeuksista
vuonna 20167 Aihe on minulle henkilokohtaisesti [aheinen, koska olen tyéskennellyt vuosia

kehitysvammaisten kanssa erilaisissa tyotehtavissa.

ltsemaaraamisoikeuden kannalta oleellinen kysymys on: millaisia ovat kehitysvammaisten ihmisten
mahdollisuudet tehdda omaa elamaadnsa koskevia paatoksia ja valintoja? Haastattelukysymykset kasittelevat
yleisesti elaman eri aloja. Koti, asuminen, rahankaytto, vapaa-aika, harrastukset, ihmissuhteet, tyd, opiskelu
ja tulevaisuuden suunnitelmat ovat haastattelun kysymysten pdaaihealueet. Ennen haastattelun alkua

kerron vield haastateltavalle lyhyesti tutkimuksesta ja han saa esittaa kysymyksia sita koskien.

Haastateltavaksi etsin siis kehitysvammaisia henkil6ita, heidan ldheisidan ja heidan kanssaan tyoskentelevia
ammattilaisia. Ensisijaisesti haen kehitysvammaisia haastateltavia. Sen jalkeen haluaisin haastatella
haastatteluun lupautuneiden kehitysvammaisten ldheisia ja heiddan kanssaan tyoskentelevia. Haastateltavia
pyydetdaan mukaan tutkimukseen sattumanvaraisesti valikoituneista Helsingin kaupungin ja Helsingissa

toimivien yhdistysten yllapitamista ryhmakodeista.

Tutkimuksessa kaikki tiedot, joista haastatellut voitaisiin tunnistaa, muokataan tunnistamattomiksi tai

poistetaan. Myos palveluntuottajia koskevat tiedot muokataan tunnistamattomiksi tai poistetaan. Tietoja

70



kasitellaan luottamuksellisesti ja sdilytetdaan niin, etteivat ulkopuoliset padse niihin kasiksi. Ainoastaan

tutkimuksen tekijalla on paasy aineistoon. Tutkimuksen valmistuttua aineisto tuhotaan

2(2)

huolellisesti. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja tutkimuksesta voi halutessaan jattaytya pois
kesken haastattelun. Tutkimuksesta kieltdytyminen ei vaikuta mitenkaan palveluiden asiakkuuteen,

saatavuuteen tai sisaltoon.

Tutkimuksesta voi koska tahansa jattaytya pois ottamalla yhteytta tutkimuksen tekijaan, jonka yhteystiedot

|6ytyvat tdman lomakkeen lopusta.

Haluan osallistua tutkimukseen:

Haastateltavan allekirjoitus, nimenselvennys ja paivamaara

Suostumuksen vastaanottaja:

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus, nimenselvennys ja pdivamaara

Haastattelun ajankohta pyritdan sopimaan heti, kun kaikki luvat haastatteluihin on saatu ja tarvittava

maara haastateltavia on ilmoittautunut mukaan. Kiitos osallistumisestasi!

Ystavallisin terveisin,
Ville Simula, sosiologian maisteriopiskelija, Turun yliopisto

lisdtiedot ja kysymykset:

ville.k.simula@utu.fi, (puhelinnumero)
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Liite 2. Tutkimuslupa.

— Helsingin kaupunki

Pdytakirjanote 1(2)

—7 Sosiaali- ja terveystoimiala
Perhe- ja sosiaalipalvelut -p~"~"*2konaisuus

Vammaisty&

Vammaistyén johtaja

% 01.03.2019

Ville Simula
Rauhankatu 12aB62
20100 Turku

5§

Paatds tutkimuslupahakemuksesta HEL 2019-002358

HEL 2018-002358 T 13 02 01

Paatds

Vammaistydn johtaja paatti myontaa tutkimusluvan Ville Simulan tutki-
muslupahakemukselle "Kehitysvammaisten itsemadraamisoikeuden to-
teutuminen” (pro gradu). Tutkimuksen yhteyshenkilé on vammaisten
asumispalvelupaallikks Kristiina Raiha. Tutkimuslupa on voimassa
30.6.2020 saakka.

Paitdksen perustelut ja ehdot

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittad miten kehitysvammaisten ih-
misten itsemaaradamisoikeudet toteutuvat, ja millaisia mahdollisia estei-
té ja rajoituksia niihin liittyy. Tutkimusaineisto keratdan haastattelemalla
kehitysvammaisia, heidédn l&heisiaan ja hoitajia. Haastateltavat rekrytoi-
daan yhteyshenkildn kanssa suunnitellulla tavalla asumispalveluyksi-
kéistd. Haastateltavilta, ja tarvittaessa edunvalvojalta pyydetaan kirjalli-
nen suostumus. Tutkimusaineisto sailytetaan tietoturvallisesti ja rapor-
toidaan niin, ettei siitd ole mahdollista tunnistaa haastateltavia. Aineisto
havitetdan tutkimuksen valmistuttua. Tutkimukselle on myénnetty Tu-
run yliopiston eettisen toimikunnan puoitava lausunto.

Tutkimuslupaan sovelletaan seuraavia ehtoja:

Tutkimusraportista ei saa olla tunnistettavissa tutkimukseen osallistu-
neita henkil&ita.

Tutkimuksesta ei tule koitua kustannuksia sosiaali- ja terveystoimelle.
Hakija sitoutuu noudattamaan EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen, hen-
kilstietolain 523/1999 seka muiden lakien ja asetusten tutkijalle asetta-

mia vaatimuksia.

Hakija saapuu pyydettaessa maksutta esittelemaan tutkimuksen tulok-

Postiosoite

PL 6000

00099 HELSINGIN KAUPUNKI
sosiaalijaterveys@hel.fi

Kéyntiosoite Puhelin Y-tunnus Tilinro

Toinen linja 4 A +358 9 310 5015 0201256-6 F11880001200052430
Helsinki 53 Faksi Alv.nro
www.hel filsote +358 9 310 42504 FI02012566

€10A2> XgWQGETL 9TET 0E06T () L0€06T 3sodi THILIT

/12 919

T

PISED SLBA

72



-

=
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sia Helsingin sosiaali- ja terveystoimeen.

Opinnaytetyd tai sen sahkdinen osoite toimitetaan sosiaali- ja terveys-
toimialan kayttoén osoitteella Helsingin kaupunki, Kirjaamo, Sosiaali- ja
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