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Téamin tutkimuksen tavoitteena on pohtia kehitysvammaisen henkilon itsemédradmisoi-
keutta suunniteltaessa tulevaisuuden asumismuotoa. Tarkoituksena on tuoda esiin kehi-
tysvammaisen henkilon omaa mielipidettd asumisestaan ja verrata sitd viranomaisten
arviointeihin asumisen tarpeista tulevaisuudessa. Tutkimuksen tavoitteena on myos ver-
rata saatuja tuloksia asumisen uusiin suuntauksiin Suomessa ja Englannissa.

Tutkimus on kvantitatiivinen kuvaileva tutkimus. Aineisto on keritty vuoden 2009 ai-
kana ja se sisdltdd viranomaisten tekemid arviointeja Satakunnan alueella asuvien kehi-
tysvammaisten asumiseen liittyvistid tarpeista. Toisena aineistona on 184 kehitysvam-
maiselle henkilolle postitettu kysely, joista palautui 122 kappaletta. Tavoitteena posti-
kyselyssi oli, ettd mahdollisimman moni kehitysvammaisista henkildistd kykenisi itse
vastaamaan kyselyyn. Aineistoa on jidsennetty toimijuus-késitteen avulla, jota on kéytet-
ty enemmin gerontologian tutkimuksissa tutkittaessa ikddntyvien toimijuutta. Pyrin
tutkimuksessani soveltamaan toimijuuden késitettd kehitysvammaisten henkildiden toi-
mijuuteen.

Vastaajista 52 % tiytti kyselylomakkeen itse tai yhdessé toisen henkilon kanssa. 49 %
vastaajista oli alle 30-vuotiaita. Vastaushetkelld 75 % vastaajista asui lapsuuden kodis-
saan vanhempiensa kanssa. Eniten vastaajista, 31 % arvioi asuvansa viiden vuoden ku-
luttua autetussa asuntolassa. MyOs viranomaisten tekemien arviointien mukaan eniten
tarvitaan tulevaisuudessa autettua asumismuotoa eli arvion mukaan 41 % ndistd henki-
16istd asuisi autetussa asuntolassa viiden vuoden kuluttua.

Kehitysvammaisten henkildiden asumiseen liittyvét uudet suuntaukset ovat kohti itse-
ndisempidd asumista. Laitoshoidon purku, uusien asuntoloiden rakentaminen ja tukiasu-

misen lisddntyminen ovat tdmén pédivédn suuntaus. Kuitenkin tutkimuksen tulosten mu-
kaan eniten tarvetta on autettuihin asuntoloihin.
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The aim of this study is to consider the autonomy of mentally challenged persons when
planning their residence in future. The purpose is to bring forth the own opinion of the
mentally challenged persons what comes to their residence and compare it with the au-
thorities” assessment of housing needs in the future. This study also compares the re-
sults to new trends of housing in Finland and in England.

This research is a quantitative descriptive study. The data were collected during 2009. It
includes the authorities’ assessments of the needs of housing by those mentally chal-
lenged persons who live in the Satakunta area. Another material is a questionnaire
which was mailed to 184 mentally challenged people, 122 of these questionnaires were
answered. The aim of the postal survey was that as many people as possible would be
able to respond to the questionnaire without anyone’s help. Material is organized
through the concept of agency, which has mostly been used in gerontological studies
when investigating the agency of older people. In this study I am trying to adapt the
concept of agency to mentally challenged people.

Results: 52 % of respondents completed the questionnaire independently or together
with another person. 49 % of the respondents were under 30 years of age. At the time of
response 75 % of the respondents lived in their childhood home with their parents. Most
of the respondents believed that in a future they will live in a dormitory, where there is
night-time surveillance. Also, authorities estimate that the greatest need is for dormito-
ries, where there is night-time surveillance.

The new housing trends for mentally challenged people are on the behalf of more inde-
pendent living. However in the future housing facilities are reduced, new homes are

built and supported housing is being developed.

The supervisor of this study has been Heli Valokivi

Keywords: mental challenged people, housing, agency, autonomy
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1 JOHDANTO

Jokaisella kehitysvammaisella henkil6lld on oikeus hyvéddn ja omia tarpeitaan vastaa-
vaan asumiseen sellaisessa ympéristdssd, jonka itse kokee omakseen ja mihin voi kotiu-
tua. Jokaisella on oikeus omaan kotiin. Liian monen kehitysvammaisen henkilon koh-

dalla tdma3 ei kuitenkaan ole vield toteutunut.

Kehitysvammaisten henkildiden asumiseen, tydssd kdymiseen ja muuhun eldmiin on
alettu kiinnittdd yhd enemmén huomiota. Kehitysvammaisten henkildiden itsemiérad-
misoikeutta ja yksilollisyyttd korostetaan lainsddddannossd ja erilaisissa ohjelmissa ja
hankkeissa. Hyvin tirkednd asiana koetaan myos kehitysvammaisten henkiléiden osal-
listuminen itseddn koskevaan piaitoksentekoon. Yhteiskunnassa on kédynnissd paljon
rakenteellisia muutoksia, joiden kautta pyritddan myoOs kehitysvammaisten henkiléiden
elinolojen parantamiseen. Palvelurakenneuudistuksen myotd pyritddn purkamaan kehi-
tysvammaisten laitoshoitojirjestelméd (deinstitutionalisaatio) ja kehittiméédn niiden ti-
lalle tai rinnalle uusia palveluasumisen muotoja. Uuden vammaispalvelulain (2008/981)
myo6td korostuu itsemidrddmisoikeus henkilokohtaisen avustajajdrjestelmin avulla ja

sitd kautta voidaan kehittdd vammaispalvelujen tilaaja-tuottajamallia.

Yhtend haasteena asumispalveluja kehitettdessd ovat itsendistyvit nuoret aikuiset, joilla
on kehitysvammadiagnoosi. Aiemmin jéddtiin helpommin kotiin vanhempien luokse
asumaan. Nykyéddn kehitysvammaiset henkilot haluavat aikuistuttuaan itsendistyé,
muuttaa kotoa pois, tehdd tyotd ja opiskella, muodostaa parisuhteen sekid perustaa per-
heen. Suurena haasteena ovat myos kotona asuvien kehitysvammaisten ikdéntyvét van-
hemmat, jotka eivit endd kykene hoitamaan kehitysvammaista lastaan kotona kovin

pitkdin.

Valtioneuvoston periaatepddtokseen kehitysvammaisten asumisen ja siihen liittyvien
palvelujen jarjestamiseksi on kirjattu, ettd Suomessa arvioidaan olevan 35 000—40 000
(0,6 % viestostd) kehitysvammaista, joista suurin osa tarvitsee yksilollistd tukea ja apua
asumiseensa (Valtioneuvoston periaatepditos.) Satakunnassa kehitysvammaisia henki-
16itd on 0,3 -1,3 % viestostd. Erityishuollon asiakkaina on kuitenkin yhd enemmén ke-

hitysvammaisten lisdksi muita oppimisessa, ymmirtdmisessd, kommunikoinnissa ja



toiminnan ohjauksessa tukea tarvitsevia henkilditd. (Satakunnan sairaanhoitopiiri, toi-

minta- ja taloussuunnitelma vuosille 2009-2011 ja talousarvio 2009.)

Tamin tutkimuksen yhtend tavoitteena on nostaa esiin kehitysvammaisen omaa ddnta
suunniteltaessa tulevaisuuden asumista. Aihe nousi esiin omassa tydssédni. Tyoskentelen
talld hetkelld Satakunnan sairaanhoitopiirin Sosiaalipalveluissa asumisen ja kuntoutuk-
sen sosiaalityontekijdni ja vastuualueenani ovat pitkdaikaisesti asumisyksikoissamme ja
palvelukodeissamme asuvien kehitysvammaisten henkildiden asumiseen ja kuntoutuk-
seen liittyvit asiat. Laitoshoidon purkamiseen ja uusien asumismuotojen kehittimiseen
liittyvit rakenneuudistukset luovat suuria paineita asumisen muutoksille ja tyoskennel-
lessdni kasvokkain niiden ihmisten kanssa, joita nimd muutokset koskevat, koin tirke-

dksi saattaa my0s heiddn omaa déntdnsd kuuluviin.

Pro gradu -tutkielmani on kvantitatiivinen kuvaileva tutkimus kehitysvammaisten hen-
kiloiden asumisen tarpeisiin liittyvistd asioista. Aineisto on keritty vuoden 2009 aikana
ja se sisdltdd viranomaisten tekemét arviot kehitysvammaisen henkilon asumisen tar-
peista seki postikyselynéd toteutetun lomakekyselyn, jonka tavoitteena on saada kehitys-
vammaisen henkilon oma déni kuuluviin pohdittaessa hénelle itselleen parhaiten sopi-
vaa ja tarkoituksenmukaisinta asumismuotoa tulevaisuudessa. Aineistoa jisennin toimi-
juus- késitteen avulla. Kdyttdmalld toimijuuden modaliteettimallia tutkimustulosten ja-
sentdmisessd pyrin tuomaan esiin kehitysvammaisen henkilén oman toimijuuden merki-

tysta.

Tarkoituksenani on myos verrata saatuja tuloksia kehitysvammaisten henkiléiden asu-
miseen liittyviin uusiin suuntauksiin, joiden esikuvina Suomessa on kiytetty muun mu-
assa Ruotsissa ja Englannissa kehiteltyjd asumisen malleja. Pohdin tuloksia myos kehi-
tysvammaisen henkilon itsemidrddmisoikeuden toteutumisen ndkokulmasta. Oman &a-
nen kuuluville saamisen myo6td kehitysvammaisen henkilon on mahdollista entistd
enemman vaikuttaa omiin asioihinsa ja ndin edistia itsemédraamisoikeuden toteutumis-

ta.



2 KEHITYSVAMMAISTEN ASUMISEN KEHITTYMINEN SUOMESSA 1900-
LUVUN ALUSTA TAHAN PAIVAAN

1900 - luvun suomalainen yhteiskunta eli itsendistymisen ja Vendjéin -politiikan keskel-
la. Kysymys vammaisten ja muiden heikompiosaisten asemasta jdi ndiden pdivénpoltta-
vien kysymysten varjoon. Vammaisten mééra koko viestostd oli vuosisadan vaihteessa
noin 24 000 ja nousi 30-luvulle mentidessd 64 000:een (1-1,5 % viestostd). Erillista
vammaishuoltoa koskevaa lainsdidédntod ei vield vuosisadan vaihteessa ollut. Vammais-
ten enemmisto eli koyhdinavun varassa ja ndmé “henkisesti ja ruumiillisesti vialliset”
aiheuttivatkin jopa yli 15 %:n osuuden koyhdinavun tarpeesta. Suomalaisessa yhteis-
kunnassa korostettiin Nygardin ja Tuunaisen (1996) mukaan tyGtelidisyyttd ja omillaan
toimeen tulemista ja ne, jotka olivat toisten avun varassa, leimattiin yleensd kelvotto-
miksi. Tédllainen thminen menetti osittain kansalaisoikeutensa menettdessddn ddnioikeu-

tensa. (Nygard & Tuunainen 1996, 117.)

Vammaishuoltoa kehitettiin pddasiassa yksityisen hyvéntekeviisyyden varassa. Huolto-
laitokset olivat yksityisten ylldpitamid laitoksia, joissa hoidettiin kehitysvammaisia,
raajarikkoisia ja kaatumatautisia ja ne saivat toimintaansa valtiolta avustuksia. (Nygard
& Tuunainen 1996, 117.) Varsinaisten laitosten rakentaminen ja perustaminen aloitettiin
vuosisadan vaihteen degeneraatiouhan vuoksi. Pelittiin, ettd “eldvit olennot muuttuvat
taantuvampaan suuntaan” ja tdmd pelko synnytti rotuhygienialiikkeen ajattelun ja toi-
minnan ldhtokohdan. Sulkemalla degeneroitunut aines laitoksiin, voitiin perheiden
taakkaa vihentéda seki estdd terveiden lasten yhdessd oleminen ns. epdnormaalien kans-

sa. (Nygard & Tuunainen 1996, 118-129.)

Kehitysvammaisten yhteiskunnallistamiseen tihtdédva ajattelu alkoi kehittyd toisen maa-
ilmansodan jdlkeen ja kehitysvammahuollosta alkoi tulla koko yhteiskuntaa koskeva ja
samalla kiireesti ratkaistava ongelma. Yhteiskunnallistamisella pyrittiin luomaan vam-
maisille henkildille palveluita, joiden avulla he saattoivat eldd mahdollisimman “yhteis-
kuntakelpoista elimédd”. Vuonna 1943 asetettiin valtionkomitea suunnittelemaan vajaa-
kykyisten lasten huollon jirjestamistd. Komitean ehdottama mietinto sisilsi ehdotuksen

vajaamielislaista sekd ensimmdiisen hahmotelman keskuslaitosjérjestelmistd. Mietin-



ndssi korostettiin avohuollon ensisijaisuutta sekd pdivihoitoloiden perustamista. (Taka-

la 1986, 20-21.)

Vajaamielislaitosten suunnittelukomitea perustettiin 1948, joka ehdotti viiden uuden
keskuslaitoksen perustamista, jolloin hoitopaikkojen méiérd lisdédntyisi noin 3 700:n.
1940 ja -50-luvuilla aloitettiin kehitysvammahuollon palvelujérjestelmén kehittdminen,
joka suuntautui voimakkaasti laitoshoidon lisddntymiseen. Samalla kehitysvammaisille
suunnatut palvelut lisdéntyivit ja siirtyivét yksityisiltd henkil6iltd ja jarjestoiltd enem-
mén yhteiskunnan vastuulle. (Ylikoski 1994, 56.) Laitospaikkoja oli vield 1960 — luvul-
le tultaessa Ylikosken (1994, 66) mukaan véhin ja hoitolaitoksiakin vasta muutama.
Laki velvoitti kunnat jéarjestimiin kehitysvammahuollon palveluita ja niiden tarvitsijoi-
ta oli paljon ja jonot laitospaikkoihin olivat pitkid. Laitoksia rakennettiin vilkkaasti
1960-luvulta -70-luvulle. Vuonna 1970 kehitysvammaisten laitospaikkoja Suomessa oli

jo yli 4 800.

Jo 1960-luvulla tavoitteeksi muodostui, ettd kehitysvammaiset henkilot voisivat elda
mahdollisimman normaalia elimdd muiden ihmisten joukossa. Laitospaikkoja alettiin
vihentdd 1980-luvulla. Avohuoltoa alettiin kehittdd perustamalla pienid asumisyksikoi-
td. Asenteet kehitysvammaisuutta kohtaan olivat muodostuneet sallivimmiksi ja henki-
lokohtaisen tuen tarve korostui. (Ylikoski 1994, 100.) Molanderin (1992, 19-20) mu-
kaan “kehitysvammaiset saivat palata takaisin yhteiskuntaan” ja kehitysvammaisten

huoltoa alettiin voimakkaasti integroimaan yhteiskuntaan.

Nykyéddn Suomessa on 20 laitosta, joiden toiminta on kokonaan tai osittain suunnattu
kehitysvammaisille henkiloille. Niistd 15 toimi 1990-luvun puoliviliin asti kehitys-
vammalain edellyttdmini keskuslaitoksina, kunnes vuonna 1997 keskuslaitosjirjestelma
purettiin lainsddddnnon kannalta. Tdhédn saakka oli lainsddddnnossd kehitysvammalain
puitteissa edellytetty kunnan tai erityishuoltopiirin ylldpitdvin keskuslaitosta. Tamin
jalkeen kukin toimija on voinut paittda itse laitoksien ylldpidosta. (Niemeld & Brandt

2008, 62.)

Kehitysvammalaitoksissa annetaan Niemeldn & Brandtin (2008, 62-63) mukaan sekd
pitkdaikaista ettd lyhytaikaista laitoshoitoa. Pitkédaikaiseksi laitoshoidoksi maédritellddn

yli kolme kuukautta kestdvd asuminen laitoksessa. Pddosin laitoshoidon asukkaat ovat



aikuisia. Kehitysvammalaitosten liséksi kehitysvammaisia henkilditd asuu muissa lai-
toksissa. Viime vuosina on perustettu suuria yksikoitd, joissa asuu kehitysvammaisten
henkil6iden lisdksi muita erityisryhmid, kuten esimerkiksi vanhuksia ja psyykkisesti
sairaita henkiloitd. Myos lastensuojelulaitoksissa asuu kehitysvammaisia lapsia ja nuo-

ria.

Laitospaikkoja oli vuonna 1980 noin 5 600 paikkaa. Vuosina 1995-2006 kehitysvam-
malaitosten asukkaina on ollut 5 725 eri henkilod. Kehitysvammalaitosten kokonais-
paikkaluku on vihentynyt huomattavasti ja vuonna 2007 paikkalukuméérd oli 2 573
ollen noin 45 % 80-luvun paikkakapasiteetista. Laitokset ovat vihentineet paikkojaan
siirtymailld useamman henkilon huoneesta 1-2 henkilon huoneeseen ja kokonaisia osas-
toja on lakkautettu. Laitospaikkojen vidhentdminen on ollut mahdollista my0s, koska
keskuslaitosten ylldpitdjdt alkoivat 1970-luvulla kehittdd erilaisia paikallisia palveluja,
kuten esimerkiksi avohuollon asumispalveluja, opetusta sekd tyd- ja pidivitoimintaa.
(Niemeld & Brandt 2008, 62—-66.) Laitoshoidon ja tdysin itsendisen asumisen viliin

mahtuu erilaisia asumismuotoja. Kerron néistd asumismuodoista enemmaén luvussa 3.2.

3 KEHITYSVAMMAISUUS YHTEISKUNNASSA

3.1 Kehitysvammaisuuden maaritelma

Tutkimuksessaan Riitta Kuparinen (2005) toteaa, ettd kehitysvammaisten kokonaismaa-
rdd Suomessa on vaikea arvioida, koska olemassa olevat tilastot perustuvat padosin pal-
velujen kiyttoon. Osa kehitysvammaisista el kidytd mitdén saatavilla olevia palveluita tai
jaavit jostain syysté palvelujen ulkopuolelle. On kuitenkin arvioitu, ettd Suomessa kehi-
tysvammaisia on noin 30 000 henkil6ad. Kehitysvammaisuutta esiintyy noin 0,5 % vées-
tostd. Joidenkin arvioiden mukaan kehitysvammaisia henkilditd on jopa 40 000 (Laa-
tusuositukset kehitysvammaisten henkildiden asuntojen rakentamiseen vuosiksi 2010-

2017).



Kehitysvammaisuuden toiminnallisuutta korostava médrittely perustuu moniulotteiseen
ldhestymistapaan, jossa yksilon tarpeet pyritdin mitoittamaan hénen tarvitsemiensa tuki-
toimien laajuuteen. The American Association on Intellectual and Developmental Disa-
bilities (entinen AAMD) julkaisee kehitysvammaisuuden méérittelyoppaita ja heididn
mukaansa tavoitteet uuden méiérittelyn mukaan saavutetaan painottamalla &lyllistd toi-
mintakykyd sekd adaptiivisia taitoja. Kehitysvammaisuutta méiriteltdessd tulee ottaa
huomioon myds psyykkiset, fyysiset sekd ympéristoon liittyvit ndkokohdat. Toiminnal-
lisessa maddrittelyssd painotetaan ympériston merkitystd kehitysvammaisen henkilon
jokapdiviistd selviytymistd helpottavien palveluiden ja tukitoimien jirjestdmisessa.

(Kantojérvi 2009.)

Hiljasen (2008) mukaan kehitysvammaisuus pitdisi diagnosoida, jotta voitaisiin kohdis-
taa oikein ne toimenpiteet, odotukset ja vaatimukset, joilla pyritdin tukemaan henkilon
kasvua ja kehitystid. Henkilon saadessa kehitysvammaisuuden diagnoosin, voidaan pa-
remmin suunnitella hdnen tarvitsemansa palvelut ja etuudet sekd myos opiskeluun ja

tyoeldmaiin liittyvét seikat.

Kehitysvammaisuutta tarkasteltaessa otetaan huomioon yksilon élylliset toiminnot,
adaptiivinen kiyttiytyminen, osallistuminen ja vuorovaikutus, terveys sekd ymparisto,
jossa ihminen eldd. Kaikki edelld mainitut vaikuttavat yksilon toimintakykyyn kidytossa
olevien tukitoimien valittimédni, mutta tarve tukitoimiin voi vastavuoroisesti vaikuttaa
yksilon toimintakykyyn. Kehitysvammaisuutta tulee aina tarkastella siind kontekstissa,
mikd on tyypillistd henkilon ikdryhmadlle ja kulttuurille. On tdarkedd huomioida myos
elamidn moninaisuus, erot kommunikaatiossa, aisteissa, motoriikassa ja kadyttdytymises-
sd, unohtamatta kuitenkaan tuoda esille myos henkilon vahvuuksia. Diagnoosin asetta-
minen vaatii aina moniammatillista yhteistyotd sekd ldheisverkostolta saatua tietoa.
Diagnoosi edellyttdd kehitysvammaisuuden alkamista ennen kuin henkil6é on 18 — vuo-
tias, kuitenkin diagnoosi voidaan tehdd myos myohemmissd vaiheessa. (Hiljanen

2008.)

Kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain (1977/519) mukaan kehitysvammai-
sella tarkoitetaan henkilod, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hdiriinty-
nyt synnynndisen tai kehitysidssda saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei

muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja. Miadritelmilla tarkoitetaan kaikkia



yksilon kehityksen aikana ilmenneitd vammaisuuden muotoja, jotka rajoittavat yksilon
suorituskykyd fyysiselld ja psyykkiselld tasolla. Merkittivimmén ryhmén kehitysvam-
maisuutta aiheuttavia vaurioita ovat hermoston sairaudet, vauriot ja muut poikkeavuu-
det, joista suurimpana ovat aivojen kehityshairiot. Ndihin héiritihin liittyy yleensa alyl-
listen toimintojen vajavuutta, josta kdytetddn nimitystd dlyllinen kehitysvammaisuus
(retardio mentalis). WHO:n tautiluokituksen IDD-10:n mukaan dlyllinen kehitysvam-
maisuus on tila, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai on epitdaydellinen.

(Kaski, Manninen, Molsid & Pihko 1998, 18-19.)

Kehitysvammaisuuden alkamisiille ei Kasken ym.(1998, 20) mukaan ole Suomen laissa
asetettu tarkkaa yldikdrajaa. Kuitenkin, jos yksilon dlyllinen suoriutumiskyky alenee
vasta 18 vuoden idssd tai sen jdlkeen, puhutaan tavallisimmin dementiasta. Ikéraja ei
kuitenkaan vaikuta kehitysvammaisen oikeuksiin saada erityishuoltoa, joka ratkaistaan

aina yksilollisten tarpeiden mukaan.

Kehitysvammaisuuden astetta arvioidaan psykologisten testien perusteella. Lievd dlylli-
nen kehitysvammaisuus (AO 50-69, ilykkyysikd Al 9-11v) aiheuttaa yleensi oppimis-
vaikeuksia koulussa ja tarvetta erilaisiin tukitoimenpiteisiin esiintyy. Lievisti kehitys-
vammainen on yleensd melko omatoiminen henkilokohtaisissa asioissaan. Hian kykenee
huolehtimaan esimerkiksi hygieniastaan, pukeutumisestaan, syomisestdin ja asuntonsa
siivoamisesta. Hdan kykenee kdymiin tydssd, usein autetusti ja ohjatusti, seki pitdméddn
ylld sosiaalista eliméédnsd. Ohjausta lievisti kehitysvammainen tarvitsee yleensid rahan

kiytossd ja asioiden hoitamisessa. (Kaski ym. 1998, 21-22.)

Keskiasteinen dlyllinen kehitysvammaisuus (AO 35-49, Al 6-8v) aiheuttaa koulunkiyn-
nissi erityisopetuksen tarvetta. Keskiasteisesti kehitysvammainen kykenee jossakin vai-
heessa saavuttamaan jonkinasteisen riippumattomuuden liittyen jokapdiviiseen toimin-
taan. Tyo on yleensd suoja- tai avotyotd, jonne hdn kykenee kulkemaan itsendisesti.
Asumiseensa hin tarvitsee enemmin apua kuin lievisti kehitysvammainen. Vaikea dlyl-
linen kehitysvammaisuus (AO 20-34, Al 3-5v) vaatii jatkuvaa ohjausta ja tukea. Vaike-
asti kehitysvammainen on riippuvainen muista ihmisisté liittyen kouluun, asumiseen ja
tyoeldmidn. Kuntoutuksen avulla hdn saattaa jossakin vaiheessa eldmdidnsd kehittyd
melko itsendiseksi paivittdisissd toiminnoissaan. Kuntoutus vaatii kuitenkin paljon tyota

ja aikaa. Syvd dlyllinen kehitysvammaisuus (AQO alle 20, Al alle 3v) aiheuttaa tiydellisen



riippuvuuden muista ihmisistd. Vakavat puutteet kommunikaatiossa, liitkkumisessa seki
kyvyssd huolehtia henkilokohtaisista toiminnoista, mm. rakon ja suolen toiminnasta,
vaativat jatkuvaa huolenpitoa. Asumisessaan syvisti kehitysvammainen tarvitsee ympa-

rivuorokautista valvontaa. (Kaski ym. 1998, 21-22.)

3.2 Kehitysvammaisten henkiléiden asuminen

Joidenkin arvioiden mukaan Suomessa on noin 40 000 kehitysvammaista ihmisti, joista
suuri osa asuu vield aikuisenakin vanhempiensa tai muun sukulaisen luona. Laitoksissa
kehitysvammaisia on noin 2 000 ja perhehoitokodeissa noin 1 200 henkilod. Ryhmai- tai
palveluasunnoissa asuu noin 9 000 kehitysvammaista henkil6d ja tukiasunnoissa tai tiy-
sin itsendisesti vdhdn yli 3 000 henkildd. (Laatusuositukset kehitysvammaisten henki-

I6iden asuntojen rakentamiseen vuosiksi 2010-2017.)

Asumisen ympiristond on henkilon oma koti, joka voi tarkoittaa lapsuudenkotia, omaa
asuntoa, omaa huonetta asuntolassa ja joidenkin toisten kanssa jaettua huonetta laitos-
osastolla. Viihtydkseen kodissaan ithmisen tidytyy tavalla tai toisella hoitaa ja vaalia ko-
tiansa. Koti on osa ldhiympiristod, joka merkitsee toiselle omaa asuinkorttelia tai — alu-
etta, jollekin toiselle taas laajempaa yhteisod, kuten kotikaupunkia tai — kuntaa. Olen-
naista kuitenkin on, ettd kodista liikutaan muualle ja sielld ja sieltd voidaan hoitaa erilai-
sia asioita. Kehitysvammaisen henkilon asumiseen on aina sisillytettidvé itsensd huoleh-
timiseen liittyvien perustoimintojen lisdksi muita asioita. Osallistuminen erilaisiin joka-
pdivdisiin eldmin tilanteisiin on ihmisen oppimisen ja persoonallisuuden kehitykselle
vilttamiton edellytys, joka on mahdollista toteuttaa missé tahansa asumismuodossa ja —

kulttuurissa. (Lehtinen & Pirttimaa 1993, 60-61.)

Kuntien tehtdvidnd on jarjestdd kehitysvammaisten henkiloiden asuminen alueellaan.
Niemeld & Brandtin (2008, 35) mukaan kunta voi tuottaa asumispalveluja itse tai yh-
teistydssd muiden kuntien kanssa. Kunta voi myds olla jdsenend palvelua jarjestdvissa
kuntayhtymaéssd tai hankkia palveluja valtiolta, toiselta kunnalta, kuntayhtymaltd tai
muulta julkiselta tai yksityiseltd palvelun tuottajalta. Myontamailld palvelusetelin palve-
lunkéyttdjélle, kunta sitoutuu maksamaan yksityiseltd palvelun tuottajalta hankitun pal-

velun. Sosiaali- ja terveydenhuollon tavoite- ja toimintaohjelmassa 2000-2003 on méé-



ritelty vammaisten henkiloiden asumispalvelujen laatusuositus. Suosituksen péitavoit-
teena on tukea kuntia vammaisten asumisen suunnittelussa ja asumispalvelujen kehitti-
misessd. Suositusten mukaan kuntien tulee sisdllyttdd vammaisten ihmisten asumisen
tarpeet kuntasuunnitelmaan. Ympéristo ja asunnot tulee rakentaa esteettomaiksi ja toi-
mivaksi ja yleisten palveluiden tulee olla kaikkien saatavilla. Yksilollisilld palveluilla
tulee pyrkid jokaisen kansalaisen yhdenvertaisuuteen. (Sosiaali- ja terveydenhuollon

tavoite- ja toimintaohjelma 2000-2003.)

Suomen perustuslaissa (1999/731) kaikille Suomen kansalaisille on turvattu tiettyji pe-
rusoikeuksia. Perustuslain 6 § mukaan kaikki ihmiset ovat tasavertaisia lain edessd, ja
vuonna 1995 perusoikeusuudistuksessa mukaan otettiin kielto syrjid ketddn vammai-
suuden perusteella. Perustuslain 19.4 § mukaan “julkisen vallan tehtdvind on edistdd
jokaisen oikeutta asuntoon ja tukea omatoimisen asumisen jdrjestdmistd”’. Kotikunta-
lain (1994/201) mukaan kotikunta ei muutu silloin, kun henkil6 asuu toisessa kunnassa
tilapdisesti. Asuminen katsotaan tilapdiseksi, jos henkilon asuminen muussa kuin koti-
kunnassa aiheutuu pddasiassa hoidosta tai huollosta sosiaali- ja terveydenhuollon yksi-
kossd. Néin ollen vammaisten henkildiden kohdalla heidén oikeutensa asuinpaikan va-
paaseen valitsemiseen on rajoitettua. (Niemeld & Brandt 2008, 19.) Kotikuntalakia ja
sithen liittyvidi sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdadidntdd ollaan muuttamassa niin, etti
sosiaali- ja terveydenhuollon toimintayksikoisséd tai vastaavissa olosuhteissa hoidossa
olevalla henkil6lld olisi mahdollista valita kotikuntansa. Tdméd koskee muun muassa
laitoksissa asuvia vanhuksia ja kehitysvammaisia, jotka haluaisivat muuttaa esimerkiksi
ldhelle sukulaisiaan. Muutosten on maéri astua voimaan vuoden 2011 alussa. (Kotikun-
talain 3 §:n 2 kohdan muuttaminen seké siihen liittyvien sosiaali- ja terveydenhuollon

lainsddddnnon muuttaminen.)

Kehitysvammaisten asumiseen liittyvid palveluja jdrjestetddn useiden eri lakien perus-
teella. Niitd lakeja ovat sosiaalihuoltolaki (1982/710, ShL), laki kehitysvammaisten
erityishuollosta (1977/519, kehitysvammalaki, KvL) ja laki vammaisuuden perusteella
jarjestettdvistd palveluista ja tukitoimista (1987/380), vammaispalvelulaki (2008/981,
VpL). (Niemeld & Brandt 2008, 34.) Erityishuollon tarkoituksena on edistdd kehitys-
vammaisen henkilon suoriutumista jokapidiviisistd toiminnoista tukemalla hinen toi-
meentuloaan ja sopeutumistaan yhteiskuntaan sekid turvaamalla hénen tarvitsemansa

hoito, opetus ja muu huolenpito. Erityishuoltoon kuuluvat hoidon yksilollisen suunnitte-



lun edellyttimit selvitykset ja tutkimukset, tarpeellinen opetus ja valmennus, tyohon
sijoittaminen, asumisen jirjestdminen seki tarvittaessa yksilollinen hoito ja muu huo-

lenpito avo- tai laitoshuollossa. (Aho, Ahvenainen & Salonen 1992, 168.)

Vammaispalvelulain (2008/981) mukaan asumisen jédrjestiminen vammaiselle henkilol-
le on subjektiivinen oikeus, johon kuuluu palveluasumisen turvaaminen, asunnon tarvit-
tavat muutostyot tai itsendisen asumisen jdrjestiminen tarvittavien asuntoon liittyvien
tarpeellisten vilineiden, koneiden ja laitteiden avulla. Edelld mainitut oikeudet eivit
kuulu sellaiselle henkil6lle, joka on jatkuvan laitoshoidon tarpeessa. (Niemeld & Brandt

2008, 21.)

Kehitysvammalaissa (519/1977) sdiddetddn kehitysvammaisen henkilon erityishuoltoon
kuuluvista palveluista, joista yhtend mainitaan asumisen jédrjestiminen. Lain mukaan
sellaisen kehitysvammaisen henkilon asuminen, joka ei voi asua omassa kodissaan,
mutta joka ei tarvitse laitoshoitoa, jirjestetddn muulla tavoin. Kehitysvammaisen henki-
16n asumisen tarpeet tulee ottaa huomion kunnallisessa asuntotuotannossa, jotta mah-
dollisimman moni saisi asunnon omalta kotipaikkakunnaltaan. (Kaski ym. 1998, 264.)
Vesalan, Rehumien & Saaren (1993, 1) mukaan asuinolosuhteet madrittdvit sitd, millai-
sessa psyykkisessd, fyysisessd ja sosiaalisessa ympéristossd kehitysvammainen eldd ja

vaikuttavat ndin kehitysvammaisen eliménlaatuun.

Laitoshoidon hajauttamisen myotd on tarvittu toisenlaisia asumisratkaisuja ja niitd on
kehitelty kehitysvammaisten tarpeiden mukaan. Tavoitteena on, ettd vain vaikeimmin
vammaiset jdisivit laitokseen ja muut asuisivat muissa asumismuodoissa. Yhd enem-
min suunnataan asumista entistd itsendisempéin ja palvelut pyritddn raatdloimaéan jo-
kaiselle kehitysvammaiselle yksilollisesti. Asumispalveluita tarjoavat kuntien lisidksi
erityishuoltopiirit (Satakunnassa Satakunnan sairaanhoitopiirin Sosiaalipalvelut) seki
yksityiset palvelun tuottajat. Lisdksi suuri osa kehitysvammaisista asuu omaistensa,

yleensd vanhempiensa luona. (Metsidhonkala, 1.9.2010.)

Laitoshuollolla tarkoitetaan hoidon, ylldpidon ja kuntouttavan toiminnan jérjestimistd

jatkuvaa hoitoa antavassa sosiaalihuollon toimintayksikossa. Laitoksessa yleensd asiak-
kaalla ei ole omaa asuntoa, vaan oma huone tai yhteinen toisen asiakkaan kanssa. Yhtei-

sid tiloja on paljon. Laitoshuollolle on ominaista hoidon kokonaisvaltaisuus ja toimin-
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nan ympdarivuorokautisuus. Laitoshuolto sisdltdd tdyden ylldpidon. Asiakkaalla on hoi-
tosuhde ja hinen asiakasmaksunsa méadridytyvit tulojen perusteella. (Niemeld & Brandt
2008, 38.) Kaiyttovaroiksi asiakkaalle on jddtdvd maksujen jilkeen 97.00€ (vuonna
2010) kuukaudessa henkilokohtaisiin menoihin. Nykyddn laitoshuollosta puhutaan

Hintsalan (2010a) mukaan mieluummin termilléd laitosasuminen.

Autettu asuminen on tarkoitettu sellaiselle kehitysvammaiselle henkil6lle, joka tarvitsee

apua ja tukea monissa pdivittdisissd toiminnoissa ja hidnelld on suuri erityishuollon tar-
ve. Autetussa asumismuodossa henkilokunta on paikalla ympéri vuorokauden. Asukas
tarvitsee yleensd perushoitoa, mutta lisdksi otetaan huomioon myds yksilolliset tarpeet
ja kuntoutumismahdollisuudet. Henkilokunnan midrd vastaa resursseiltaan laitoshoitoa
tarvitsevien henkil6iden avun ja hoidon tarvetta. Autettua asumista on kahdentasoista.
Toiminnallinen autettu asuminen on sellaista, jossa asukkaat osallistuvat aktiivisesti ja
jarjestelmillisesti kuntouttavaan toimintaan, esimerkiksi tydtoimintaan. Hoidollisessa
autetussa asuntolassa asukkaat tarvitsevat runsaasti perushoitoa. Autetuissa asuntoloissa
pyritddn ohjaamaan ja tukemaan asukkaan omatoimisuutta esimerkiksi ohjaamalla asu-
kasta kodinhoitoon liittyvissd asioissa, ruuanlaitossa ja vapaa-ajan vietossa. (Niemeld &

Brandt 2008, 39.)

Ohjattu asuminen on asumista asuntolassa, missd henkilokunta on paikalla vain péivi-

sin, eli yovalvontaa ei ole ja viikonloppuisinkin henkilokuntaa ei vilttaméttid ole jatku-
vasti saatavilla. Yleensd ohjatussa asuntolassa asuva kehitysvammainen henkil6 selviy-
tyy péivittdisistd toiminnoista, mutta tarvitsee tukea ja ohjausta esimerkiksi asumistaito-
jen kehittamisessd ja sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa. Ohjatuissa asuntoloissa pai-
notetaan suunnitelmallista asumistaitojen kehittdmisti ja vapaa-ajan ohjausta. Asukkaat
osallistuvat kykyjensd mukaan péivittdisiin toimintoihin, kuten esimerkiksi ruuanlaitta-
miseen ja siivoamiseen. Jokaisella asukkaalla on usein jokin luottamustehtivd, mikd on
yhdessd suunniteltu asukkaan kanssa. Ohjatussa asumisessa korostuu yhdessa tekemi-

nen ja oleminen. (Niemeld & Brandt 2008, 39.)

Tuetun asumisen piirissd on yleensd lieviésti kehitysvammainen henkild, joka kykenee

toimimaan itsendisesti ja selviytyy tuen avulla péivittdisistd toiminnoista. Henkil6 asuu
itsendisesti omassa tai vuokra-asunnossa yleisimmin joko kerros- tai rivitalossa. Tuetus-

sa asumisessa kehitysvammainen henkild saa tarvitsemansa tuen yksilollisesti tarvitta-
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van méirédn joko kunnalta tai kunnan maksamalta muulta palvelun tuottajalta. Samassa
asunnossa voi asua yksi tai useampia asukkaita, joiden tuen tarve saattaa vaihdella.

(Niemeld & Brandt 2008, 39.)

Perhehoidosta on sdidetty sosiaalihuoltolaissa 25§:ssd ja sen mukaan perhehoito tarkoit-
taa henkilon asumisen, hoidon, kasvatuksen tai muun ympérivuorokautisen huolenpidon
jarjestamistd yksityiskodissa. Lain 25§ mukaan “Perhehoidon tavoitteena on antaa per-
hehoidossa olevalle henkilolle mahdollisuus perheenomaiseen hoitoon ja ldheisiin ih-
missuhteisiin seki edistdd hdnen perusturvallisuuttaan ja sosiaalista kehitystidin. Perhe-
hoitoa annetaan henkildlle, jonka hoitoa, kasvatusta tai muuta huolenpitoa ei voida tar-
koituksenmukaisesti jirjestdd hdnen omassa kodissaan tai muita sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluita hyvéksikédyttden ja jonka ei katsota olevan laitoshuollon tarpeessa”.
Laki ei kohdistu yksistdén tiettyyn ryhméin, vaan sithen siséltyy esimerkiksi lastensuo-
jelun, mielenterveyskuntoutujien ja kehitysvammaisten henkiléiden asuminen. (Helmi-

nen 1998, 18-35.)

3.3 Kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeus ja tasavertai-
suus

Yhdistyneiden kansakuntien yleiskokouksessa hyviksytyssd maailmanlaajuisessa toi-
mintaohjelmassa arvioidaan, ettd maailmassa on vihintddn 500 miljoonaa vammaista
ihmistd. Thmisoikeudet ovat universaaleja oikeuksia ja niilld pyritddn kaikkien ihmisten
tasavertaiseen osallistumiseen yhteiskunnassa. Usein vammaisten ihmisten elimi on
kuitenkin rajattua joko fyysisten tai sosiaalisten rajoitteiden estdessé ja haitatessa heididn

osallistumistaan yhteiskunnassa. (Kumpuvuori & Hogbacka 2003, 13.)

Suhtautuminen vammaisuuteen alkoi Kumpuvuoren ym. (2003, 14—-15) muuttua 1970-
luvulla, jolloin ihmisoikeuksien ulottaminen vammaisiin henkil6ihin alkoi saada osak-
seen myoOnteisempidd suhtautumista. Vuonna 1971 hyviksyttiin YK:n kehitysvammais-
ten henkiloiden oikeuksia koskeva julistus, jonka perusajatuksena oli, ettd kehitysvam-
maisilla henkil6illd pitdd olla samat oikeudet kuin muillakin. YK:n julistus vammaisten
oikeuksista hyvéksyttiin 1975. Siinad tunnustettiin, etti vammaisilla henkil6illd on oike-

us samotihin kansalais- ja poliittisiin oikeuksiin kuin muillakin. Julistuksella vahvistet-
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tiin oikeuksia muun muassa koulutukseen, tyollistymiseen ja sosiaaliturvaan. Vuonna
1981 vietettiin YK:n yleiskokouksen julistamaa kansainvilistdi vammaisten vuotta ja
vammaisten vuosikymmentd vietettiin 1983—1992 vilisend aikana. Tétd teemavuosi-
kymmenti seurasi vammaisten henkiléiden mahdollisuuksien yhdenvertaistamista kos-
kevien ohjeiden hyvidksyminen. Yleisohjeet eivit sido valtioita, mutta niiden vaikutus

poliittisesti ja moraalisesti ovat merkittivia.

YK:n uudessa vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa otetaan
selked kanta vammaisten henkildiden asumiseen. Artikla 19 tunnustaa vammaisten hen-
kiléiden yhtildisen oikeuden eldd yhteisossd ja tehdi itsendisid valintoja samalla tavalla
kuin muutkin ihmiset. Valtioilla on velvollisuus varmistaa, ettd vammaisilla henkil6illa
on mahdollisuus ilman pakkoa tai velvollisuutta valita asuinpaikkansa ja — muotonsa
sekd my0s sen, kenen kanssa he asuvat. Itsendisen elimén edellytys vammaiselle henki-
I6lle on usein mahdollisuus saada riittdvid tukipalveluita. YK:n sopimus velvoittaa val-
tiot myos varmistamaan, ettd vammaisella henkilolld on kiytettdvinaédn riittavit kotiin

annettavat asumis- ja muut tukipalvelut. (Niemeld & Brandt 2008, 17.)

Euroopan neuvoston (EN) vammaispoliittisessa toimintaohjelmassa vuosille 2006-2015
kisitellddn kehitysvammaisten henkildiden asumiseen liittyvid kysymyksid. Toiminta-
ohjelmassa korostetaan oikeutta itsendiseen elamiédn sekd vammaisen henkilon oikeutta
valita asumispaikkansa ja — muotonsa. Laitoshoidon hajauttamisessa olisi tiarkedd var-
mistaa kansallisella tasolla yhteisopohjainen palvelutarjonta sekd asumisvaihtoehtojen
monipuolisuus. Niille henkildille, joille asuminen laitoshoidon ulkopuolella on mahdo-
tonta, olisi asuminen jdrjestettivd pienissd ja laadukkaissa yksikoissd. Toimintaohjel-
massa painotetaan vammaisten henkildiden sekd myods vammaisjirjestdjen osallistumis-

ta itsendisten asumisjérjestelyjen suunnitteluun. (Niemeld & Brandt 2008, 18.)

Suomessa sosiaalipolitiikka oli vield 1960-luvulle asti hyvin tarvesidonnaista sekd yksi-
lokeskeistda. Kehitystd tapahtui muita pohjoismaita hitaammin. Ensimmaéinen merkittava
muutos vammaispolitiikassa tapahtui vasta 1987, jolloin sdddettiin vammaispalvelulaki
(1987/380) seka sitd tdydentdva asetus (1987/759). Lailla pyrittiin takaamaan lamavuo-
sina peruspalvelut vammaisille henkil6ille, mutta ongelmana olivat alueelliset eriarvoi-

suudet sekd oikeusturvan heikkous. (Kumpuvuori ym. 2003, 16-17.)
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Nykyisessi jarjestelmissd palvelujen ja tukitoimien saaminen perustuu melko tarkasti
maédriteltyjen saamisedellytysten tdyttymiseen eli sosiaalisiin oikeuksiin. Sosiaalipoli-
tiikkka on vieldkin tarvesidonnaista, mutta yksilon tarpeet méadritellddn lainsdddannossa
olevien saamisedellytysten mukaan. Kuitenkin nykyisinkin Kumpuvuoren ym. (2003,
17) mukaan on vield havaittavissa viranomaiskontrollin voimakas vaikutus. Tiedollinen
epitasapaino asiakkaan ja viranomaisen vililld saattaa johtaa siithen, ettei tarvittavia
palveluja myonnetd. Asiakkaan kohtelu saattaa olla ndyryyttaviid, leimaavaa ja kontrol-

loivaa.

Valtioneuvosto teki periaatepididtoksen ohjelmaksi kehitysvammaisten asumisen ja sii-
hen liittyvien palveluiden jarjestimiseksi vuosina 2010-2015. Paaministeri Matti Van-
hasen II hallituksen hallitusohjelman mukaan hallituskauden keskeiset asuntopoliittiset
toimenpiteet médritetdéin asuntopoliittisessa toimenpideohjelmassa. Tdssd toimenpide-
ohjelmassa piitettiin ohjelman laatimisesta vammaisten asuntojen tarjonnan lisddmisek-
si, jotta voidaan véhentdd laitospaikkoja. Hallituksen asuntopolitiikan tavoitteena on
yhdistidd kehitysvammaisten ihmisten asumisen toiveet ja tarpeet, yhteiskunnan tarpeet
sekd kestdvin kehityksen. Kehitysvammaisten asumisohjelman suurimpana tavoitteena
on mahdollistaa kehitysvammaisille henkildille yksilollinen asuminen sekd vahvistaa
heidin osallisuuttaan ja yhdenvertaisuuttaan yhteisoissd ja yhteiskunnassa. (Valtioneu-

voston periaatepditds 2010)

Uudessa vammaispoliittisessa ohjelmassa “Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertai-
suudelle” korostetaan vammaisten ihmisten osallisuutta, torjutaan koyhyytta seka lisa-
tddn koko yhteiskunnan esteettomyyttd (Vammaisten asemaa parannetaan konkreettisin
toimenpitein 2010). Kuitenkaan kédytdnnosséd kaikkien vammaisten ihmisten ei ole mah-
dollista olla tasavertainen muiden kansalaisten kanssa. Vammaispoliittisessa ohjelmassa
sanotaan, ettd ~ yhteiskunnan rakenteelliset esteet ja vallitsevat asenteet rajoittavat vam-
maisten ihmisten itsendistd suoriutumista, itsemddrddmisoikeutta ja yhteiskunnallista
osallisuutta kaikkina ikidkausina”. Suomen hallitus kdynnisti vammaispoliittisen ohjel-
man (VAMPO), jotta turvattaisiin vammaisten henkiléiden oikeudenmukainen asema
yhteiskunnassa. (Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle, Suomen vammais-

poliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015.)
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Vammaispoliittisen ohjelman tavoitteena ovat:

1. YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen ratifioinnin
edellyttimien sdddosmuutosten valmistelu ja voimaansaattaminen

2. vammaisten henkiloiden sosioekonomisen aseman parantaminen ja koyhyyden

torjunta

3. erityispalvelujen ja tukitoimien saatavuuden ja laadun varmistaminen maan eri
puolilla

4. yhteiskunnan esteettémyyden laaja-alainen vahvistaminen ja lisdiiminen

5. vammaistutkimuksen vahvistaminen, tietopohjan lisdédminen sekd laadukkaiden
ja monipuolisten menetelmien kehittiminen vammaispolitiikan toteuttamisen ja
seurannan tueksi. (Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle, Suomen

vammaispoliittinen ohjelma VAMPO 2010-2015.)

Aiemmassa vammaispoliittisessa ohjelmassa ”Kohti yhteiskuntaa kaikille” (1995) tode-
taan, ettd “vammaisten henkiloiden tdysivaltaistuminen ja yhdenvertaisuus muiden kan-
salaisten kanssa toteutuu kun yhteiskunta ja ympiristd6 muokataan mahdollisimman es-
teettomiksi eli kun yhteiskunta ottaa kaikkien jdsentensd tarpeet huomioon tasavertai-
sesti” (Haarni 2006, 43). Nykyisin kiinnitetddan Erikssonin (2008, 11) mukaan huomiota
osallisuuden kehittdmiseen, johon liittyy ajatus valtaistamisesta (empowerment). Val-
taistamisen kautta yksilon on mahdollista parantaa omia vaikuttamismahdollisuuksiaan
hintd koskevien kiytidntdjen suunnittelussa sekd toimeenpanossa. Vammainen henkild,
erityisesti kehitysvammainen, tosin on tidssd suhteessa hankalassa asemassa, koska hén
on usein joko osittain tai tdysin riippuvainen toisen henkilon avusta ja tuesta. Hinen
elaminsd on alttiina erilaisille mikrovallan muodoille eikd hinen itsemédrdimisoikeu-

tensa toteudu edes pienissi arkisissa asioissa. (Eriksson 2008, 13.)

Vammaispalvelulaki uudistui osittain syksyllda 2009. Uudistuksen tavoitteena oli vai-
keavammaisten henkildiden yhdenvertaisuuden edistiminen, jotta heiddn oikeutensa
eldd yhteisossd ja tehdd valintoja vahvistuisi valtavdestoon ndhden. Tavoitteena oli
myos lisdtd vaikeavammaisten henkiloiden tasavertaisuutta toisiinsa nidhden yli alueel-
listen erojen asuinpaikasta ja vamman laadusta riippumatta. Itseméédraamisoikeutta pyri-
tddn uudistusten myotd vahvistamaan kehittimilld palvelujen toteuttamista koskevia

menettelytapasddnnoksid siten, ettd henkilon oma mielipide, toivomukset sekd yksilolli-
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nen avuntarve ja eldmintilanne otetaan jo palvelujen suunnitteluvaiheessa entistd

enemmin huomioon. (Ahola & Konttinen 2009, 6-7.)

Mikrotason ohella kehitysvammaisen henkilon itsemidrddmisoikeuteen vaikuttaa raken-
teellinen kontrollivalta, joka rajoittaa vammaisten ihmisten eldménkdyténtojd. Eriksson
(2008, 13) vaiittdd, ettd turvallisuusnidkokohdat oikeuttavat sellaiseen kontrolliin, joka
kohdistuu eldménkéytantoihin, itseméddrddmisoikeuteen tai ruumiintoimintoihin. Yhteis-
kunnassamme on edelleen sellaisia kontrollikdyténteitd ja asenteita, jotka sallivat viran-
omaisten padttdd ketkd saavat tdydet ihmisoikeudet ja ketkd ei. Myds Satakunnan sai-
raanhoitopiirin talous- ja toimintasuunnitelmaan vuosille 2009-2011 on kirjattu koko
henkil6stod koskeva eettinen toimintaperiaate: “kaiken toiminnan ldhtokohtana on oi-
keudenmukainen ja tasa-arvoinen asiakkaan kunnioittaminen ja hdnen toiveidensa ja

odotustensa kuuleminen”.

4 KEHITYSVAMMAISTEN HENKILOIDEN ASUMISEN UUSIA
SUUNTAUKSIA

4.1 Kehitysvammaisten asuminen Englannissa

Englannissa on jo 1990-luvun puolivilisti asti kehitelty yksilollisid asumisen malleja ja
niitd on toteutettu supported living — mallin mukaisesti. Community Care Act — laissa
on saddetty, ettd kehitysvammaisille henkil6ille tarjottavat asumisen avopalvelut eivit
saa olla kotihoitoratkaisuja, vaan apua ja tukea tarvitseville pitdi tarjota tavallisia asun-
toja ja jdrjestdd tarvittavat tukipalvelut kotiin. (Terdvdinen 2008, 5.) Englantilaisen maa-
ritelmin mukaan itsendiselld asumisella tarkoitetaan omassa asunnossa asumisen mah-
dollisuuden lisdksi laajemmin myos kehitysvammaisen henkilén voimaannuttamista
sekd vapauden ja valinnanmahdollisuuksien lisddntymistd. (Niemeld & Brandt 2008,

29).

Englannin hallituksen kehitysvammahuollon toimintaperiaatteet perustuvat vuonna

2001 julkaistuun ”Valuing People” strategiseen suunnitelmaan, jossa kuvataan tarkasti
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asenteet, padmaddirit ja periaatteet, joilla kehitysvammahuoltoa tulee kehittdd. Keskeistd
suunnitelmassa on kehitysvammaisen henkilon yksilollisyys, osallisuus padtoksenteossa
ja hyviksyminen samanarvoiseksi valtavdeston kanssa. Suunnitelmassa korostuu myos
kehitysvammaisen henkilon itsendisyyden edistaminen, kansalaisoikeuksien turvaami-
nen ja syrjinndn estiminen. Suunnitelman avulla pyritdin varmistamaan, ettd kehitys-
vammainen on itse keskeinen péitoksenteossa missd ja kenen kanssa hidn haluaa asua.

(Burrell 2008, 125.)

Edunvalvojat (advocates) ovat keskeisessi roolissa kehitysvammaisen henkilon paatok-
senteossa. Edunvalvojien tehtdvind on rohkaista kehitysvammaista henkilod tekeméin
omat padtoksensd ja tarvittaessa puhua kehitysvammaisen henkilon puolesta, mikéli hian
ei siithen itse kykene. Tuetussa asumisessa (supported living) asuminen ja tukipalvelut
muodostavat kaksi erillisti kokonaisuutta. Tédssd mallissa kehitysvammainen henkild
asuu vuokrasuhteessa joko yksin tai yhteisossd ja saa tarvitsemansa palvelut erilliseltd
palveluntuottajalta. Kehitysvammainen henkil6 voi itse kontrolloida tarvitsemiaan tuki-
palveluita heille suoraan maksettavalla hoitomaksulla (individual budgets). (Burrell

2008, 126.)

Englannissa on kehitelty erilaisia malleja kehitysvammaisten henkildiden itsendisen
elamin tueksi. Tuetun pddtoksen mallissa henkilod autetaan punnitsemaan padtdksen
teon seurauksia. Tillainen palvelu on Englannissa vammaisen henkilon subjektiivinen
oikeus. Henkilokohtaisen budjetoinnin avulla on tarkoitus auttaa kehitysvammaista
henkil6d saamaan itselleen tarkoituksenmukaiset palvelut. Tutkimuksen, jonka toteutti
Kentin ja Yorkin yliopistojen tutkijat (tutkimuksen tilaajana oli The Individual Budgets
Evaluation Network), mukaan kehitysvammaisten henkiloiden omaishoitajat kokivat
oman eldminlaatunsa paranevan, kun heiddn hoidettavansa alkoi kiyttdd henkilokoh-
taista budjetointia. Omaishoitajien mielestd hoidettavat osallistuivat oman eldménsi
suunnitteluun enemmaén kuin ennen henkilokohtaisen budjetoinnin kdyttod. (Viewpoint

2009, 10.)

Englantilainen kehitysvammaisten asumisessa kdytetty malli korostaa kansalaisuuden
ideaa. Englannissa ja Skotlannissa on jo pitkddn kehitelty kansalaisuuden mallia, johon
olennaisena osana kuuluu itsendinen asuminen. Tavoitteena on saavuttaa kehitysvam-

maisen henkilon tdysivaltainen kansalaisuus omassa yhteisOssdin lisddmalld kehitys-
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vammaisen henkilon valinnanvapauksia sekd mahdollisuuksia. (Duffy 2006, 1-3.) Kes-
keisend periaatteena Englannin vammaispolitiikassa on vammaisten henkildiden tasa-
arvo. Tavoitteena on, ettd vuoteen 2025 mennessd vammaisilla henkiloilld tulisi olla
samat mahdollisuudet kuin muillakin tehdi valintoja ja parantaa omaa eliminlaatuaan
seki tulla kunnioitetuksi ja osallisiksi yhtédldisind yhteiskunnan jidsenind. (Niemeld &

Brandt 2008, 27.)

Téaysivaltainen kansalaisuus sisédltdd kaikki elimén osa-alueet. Simon Duffyn (2006)
mukaan kansalaisuus koostuu kuudesta osa-alueesta: Itsemdidirdidimisoikeus tarkoittaa
mahdollisuutta valintaan, pddtdksentekoa omissa asioissa ja myos sen harjoittelua. Itse-
midrddmisoikeus sisdltdd kehitysvammaisten henkiloiden yhtildiset oikeudet, kommu-
nikaation tukemisen sekd paatosten tekemisen. Annettavilla tukipalveluilla mahdolliste-
taan ihmisen omia mahdollisuuksia tehdd omaa eldmiénsd koskevia paatoksid. (Duffy

2006, 5-32.)

Eldmdansuunnitelmat siséltivit kehitysvammaisen henkilon oman arvion tarvitsemas-
taan avun ja tuen tarpeesta tasavertaisen muiden ndkokulmien kanssa. Duffy (2006, 35—
55) korostaa, ettd kaiken tiedon pitiisi olla sellaista, ettd henkilo itse kykenee sen ym-
mirtiméin ja sen kautta osallistumaan omaa elimiinsd koskevaan suunnitteluun. Tdy-
sivaltaiseen kansalaisuuden ideaan sisédltyy mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa omaan
yhteisoonsd. Yhteison jidsenyydelld Duffy (2006, 135-147) tarkoittaa henkilon eldmistd
erilaisten vuorovaikutussuhteiden keskelld ja myos nithin vaikuttamista. Jotta henkild
kykenee saavuttamaan osallistumisen mahdollisuuden sekid yhteiskunnan palvelut nii-

den tulee olla mahdollisimman saavutettavia jokaiselle.

Aktiivinen tuki on tarpeen mukaista, joustavaa ja henkilon itsensi valitsemaa tukea, jon-
ka tarkoituksena on mahdollistaa henkilon osallistuminen kotinsa ulkopuolella (Hintsala
2010a). Aktiivinen tuki termind korvaa kidytossd olevan termin henkilokohtainen avus-
taja. Henkilon saaman tuen tulee perustua kehitysvammaisen itsensd tekemiéin arvioon
tuen tarpeesta. Asuminen tulee ratkaista yksilokeskeisesti mielekkéilld asumisratkaisuil-
la. Asunnon on oltava enemmin kuin yksi huone, omannikdinen ja yksityinen paikka.
Kehitysvammaisen henkilon tulee saada itsendisesti valita asuinpaikkansa, sen muoto ja

myoOs kenen kanssa hédn asuu. Riittavd toimeentulo on edellytyksend itsendiseen ja yksi-
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I6lliseen eldmédn. Duffyn (2006, 59—78) mukaan suuri osa kehitysvammaisista kykenisi

palkkatyohon, jos heille annettaisiin sithen mahdollisuus.

Englannissa kunnat eivit ole aktiivisesti jdrjestdméssd kehitysvammaisten asumista,
vaan ostavat palvelut muilta palveluntuottajilta. Englannissa on melko tavallista, ettd
kaksi tai kolme kehitysvammaista asuu samassa asunnossa. He ovat itse saaneet valita
asuinkumppaninsa ja jokaiselle heistd annetaan tukea heiddn itsensd mdidrittelemalla
tavalla ja madrdllda. Tdmd on ns. asuntoryhmidmalli. (Hintsala 2010a.) Simon Duffyn
(2006, 1-3) mukaan tyontekijoiden mielipiteet eivit ole ratkaisevia, vaan huomio tulisi
suunnata enemmén kommunikaatiomenetelmiin, joiden avulle selvitetddn kehitysvam-

maisen henkilon oma mielipide.

4.2 Kehitysvammaisten laitoshoidon tilanne Pohjoismaissa

Kehitysvammahuollon kehittimisessd ovat Ruotsi ja Tanska olleet edelldkdvijamaita.
Molemmissa maissa rakennettiin kehitysvammaisille henkil6ille suunnattuja laitoksia
ennen muita Pohjoismaita ja molemmat maat ensimméisend olivat kehittiméssi integ-
roituja palveluita. Laitosten lakkauttaminen aloitettiin Ruotsissa ja Tanskassa, koska
maissa todettiin jo varsin varhain, ettei laitoshoidolla pystytd vastaamaan kehitysvam-
maisten yksilollisiin tarpeisiin. Ruotsissa toteutettiin laitoshuollon kokonaisvaltainen
lakkauttaminen vammaispalvelulain uudistusten myo6td ja Tanskassa kehitysvamma-
huollon palveluiden jéarjestiminen ja rahoitus siirrettiin valtiolta alueellisten toimijoiden
vastuulle. (Niemeld & Brandt 2008, 27-28.) Asumiseen liittyvit uudistukset nidkyivit
voimakkaasti ideologiassa, mutta ne eivit Hintsalan (2010b) mukaan siirtyneet kidytin-

toon.

Norjassa laitoshoidon purku tapahtui muutamassa vuodessa. Taustalla nopeaan muutok-
seen oli voimakas arvostelu laitoshoitoa kohtaan, josta kehkeytyi kokonainen ideologia
kehitysvammaisten henkildiden oikeuksien parantamisesta ja elinolojen kehittdmisesta.
Laitoshuollon lakkauttaminen toteutettiin erillisend kehitysvammahuollon prosessina

valtakunnallisesti ohjattuna. (Niemeld & Brandt 2008, 28.)
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Norjassa laitoshoidon purkaminen johti asumisolosuhteiden kohoamiseen ja samalla
asuminen ja tydtoiminta erosivat toisistaan. Tutkimusten mukaan laitoshoidon purkami-
nen tiivisti perhesuhteita jonkin verran. Télld hetkelld kehitysvammaiset henkilot hy-
viksytddn yhteisoon, mutta he jadvét silti syrjaan. Suurimmat ongelmat liittyvit osallis-
tumiseen. Kehitysvammaiset henkilot kokevat yksindisyytté, he jadvéit palkkatyon ulko-

puolelle ja vapaa-ajan aktiviteetteihin osallistuminen on vihdistd. (Hintsala 2010b.)

4.3 kehitysvammaisten henkildiden asuminen Suomessa tulevaisuudessa

Suomessa 1990-luvulla toteutettu palvelurakennemuutos eroaa muiden Pohjoismaitten
toteuttamistavoista. Ruotsissa, Tanskassa ja Norjassa toteutetut uudistukset ldhtivét liik-
keelle yksilon tarpeista sekd kehitysvammaisten henkildiden oikeudesta parempaan
eldamidn, kun taas Suomessa ideologia oli enemmain taka-alalla. Palvelurakenneuudistus
Suomessa oli osa sosiaali- ja terveydenhuollon kokonaisuudistusta sellaisena aikana,

jolloin maa oli laman kourissa. (Niemeld & Brandt 2008, 28.)

Kehitysvammaisten asumisen kehittimiseen liittyy sekd méérillisid ettd laadullisia ta-
voitteita. Niemeldn & Brandtin (2008, 50-52) mukaan tulevaisuudessa on varauduttava
kehitysvammaisten henkiloiden asumistarpeiden lisddntymiseen, joka on seurausta lai-
toshoidon hajauttamisesta sekéd kehitysvammaisten henkildiden lisddntyvéstd muuttami-
sesta pois lapsuudenkodista joko vanhempien ikéddntymisen tai nuoren itsendistymistar-

peiden vuoksi.

Suomessa kehitysvammaisten asumiseen liittyvédssd keskustelussa on usein yhdistetty
taloudellisuus ja tehokkuus eikd huomiota ole niinkdin kiinnitetty vammaisten oikeu-
teen saada yksilollistd tukea eldmiidnsid. Tamidn hetken lainsdddintd sekd kansainviliset
sopimukset korostavat kuitenkin sellaisten tukimallien kehittamisti, joissa huomioidaan
kehitysvammaisten itsemadrddmisoikeus sekd yksilolliset tarpeet. Tétd ajatusta tukevat
myds Valtioneuvoston vammaispoliittinen selonteko sekd uudistunut vammaispalvelu-

laki, joka tuli voimaan 1.9.2009. (Niemeld & Brandt 2008, 50-52.)

Sosiaali- ja terveysministerion laatimassa Vammaisten ihmisten asumispalveluiden laa-

tusuosituksessa (2003) on asetettu viisi suositusta:
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Vammaisten ihmisten asumisen tarpeet mukaan kuntasuunnitelmaan
Rakennettu ympiristo esteettoméksi ja toimivaksi
Riittdavisti esteettomid ja toimivia asuntoja

Yleiset palvelut kaikkien saavutettaviksi

A

Yksilollisilld palveluilla yhdenvertaisuuteen

Kuntien tehtidvdnid on ottaa huomioon vammaisten ihmisten tarpeet asumispalveluita
suunniteltaessa. Suosituksen mukaan kuntien olisi laadittava oma erillinen vammaispo-
liittinen ohjelma tai siséllyttdd vammaispolititkka osaksi kunnan hyvinvointiohjelmaa.
Ohjelmaa laadittaessa tulisi olla riittdvisti tietoa vammaisuudesta ja olisikin hyvi, jos
mukaan ohjelman laadintaan otettaisiin my0s vammaisneuvosto tai muu vammaisia
edustava taho. Esteettomyys on edellytys itsendiseen eldméin ja esteettomyysnikokoh-
dat tulee ottaa huomioon jo rakennusten tai kaavoitusten suunnitteluvaiheissa maankéyt-
to- ja rakennuslain mukaisesti. Esteettomyyttd ei pidd toteuttaa erillisratkaisuna vaan
ottaa huomioon tavanomaisena toimintana kaikessa rakentamisessa. (Vammaisten ih-

misten asumispalveluiden laatusuositus 2003,14-19.)

Kunnissa on oltava miirillisesti riittdvi, esteeton, toimiva ja muunneltava asuntokanta.
Kuntien on arvioitava asuntojen tarve selvittiméilld asunnottomien henkildiden lisdksi
niiden ihmisten mééra ja tarve, jotka asuvat kehitysvammalaitoksissa, sairaaloissa tai
muissa laitoksissa asunnon puutteen vuoksi. Kuntien on selvitettivd myods vanhempien-
sa luona asuvien vammaisten médri sekd heidédn tarpeensa tulevaisuudessa. Palvelut on
suunniteltava yksilollisesti ja niissd on otettava huomioon kéayttdjan tarpeet. Palvelujen
yksilollisten suunnitelmien apuna kédytetddn asiakkaalle laadittuja palvelusuunnitelmia.

(Vammaisten ihmisten asumispalveluiden laatusuositus 2003, 20-28.)

Vammaisten ihmisten asumispalveluiden laatusuosituksen (2003, 11) mukaan asunto on
tila, jossa on mahdollista elédd ja tehdi erilaisia toimintoja. Asunnossa pitidd olla mahdol-
lisuus yksityiseldimén suojaan ja kotirauhaan. Lisdksi asunnosta pitdd paastd mahdolli-
simman itsendisesti asuinrakennuksessa sijaitseviin yhteisiin tiloihin sekid ympéristoon.
Laatusuosituksessa (2003, 24) sanotaan, ettd ”asunto on asukkaan koti, johon hinelld on
hallintaoikeus. Sairaala ja kuntoutuslaitos eivit ole asuntoja”. Palvelut jaetaan yleisiin
eli kaikille suunnattuihin palveluihin sekid yksilollisesti suunniteltuihin ja toteutettuihin

palveluihin. Esteettomyydelld tarkoitetaan ympériston ja palveluiden tuottamista siten,

21



ettd jokainen yksilo idstd, sukupuolesta, terveydentilasta ja sosiaalisesta, psyykkisestd
tai fyysisestd toimintakyvysti riippumatta voi toimia ympéristdssddn mahdollisimman

itsendisesti.

Hallitus hyviksyi tammikuussa 2010 periaatepddtoksen ohjelmaksi kehitysvammaisten
henkildiden asumisen ja sithen liittyvien palveluiden jérjestimiseksi vuosina 2010—
2015. Asumisohjelman tavoitteena on kehitysvammaisten henkildiden yksilollisen asu-
misen mahdollistaminen tavallisessa asuinympdaristossd ja ndin osallisuuden ja yhden-
vertaisuuden vahvistaminen koko yhteiskunnassa. Tavoitteena on tuottaa noin 1 500
asuntoa sekd lapsuudenkodistaan ettd laitoshoidosta muuttaville kehitysvammaisille
henkil6ille. Laitospaikkoja on tarkoitus vihentdd nykyisestd 2 000 pitkdaikaispaikoista
noin 500 paikkaan. (Laatusuositukset kehitysvammaisten henkiloiden asuntojen raken-

tamiseen vuosiksi 2010-2017, 2010.)

Kehitysvammaisten henkildiden tulevaisuuden asumisessa korostuu yksilollisyys, joka
perustuu ihmisoikeuksien tasavertaisuuteen. Tulevaisuuden asumisessa osallisuus ja
vaikuttaminen vahvistuvat ja asuminen suunnitellaan yksilokeskeisesti vastaamaan
kdyttdjdn tarpeita. Asumisen avainkdsitteend ovat asunto ja henkilokohtainen tuki.
Asunto késittdd enemmaén kuin vain oman huoneen, eli jokaisella tulisi olla oma eteinen,
keittio/keittonurkkaus, kylpyhuone, makuutila, henkilokohtaiset sdilytystilat, parveke tai
piha-alue seki riittidvét viestintdyhteydet. Muita itsendisen ja yksilollisen asumisen tun-
nusmerkkejd ovat oma postilaatikko, oma ovikello ja oma nimi ulko-ovessa. Fyysisten

tilojen tulee olla esteettomii ja turvallisia. (Hintsala 2010a)

Asumismuotoja tulee tulevaisuudessa olemaan ryhméikotimallit, asuntoryhmamallit seka
erilliset asunnot. Ryhmikotimallit kytkeytyvit laitoshoidon purkamiseen ja tarkoitukse-
na on, ettd tilld hetkelld laitoshoidossa olevia pyritiin sijoittamaan erilaisiin ryhméko-
teihin. Asuntoryhmémallit koostuvat omasta asunnosta sekd yhteisistd tiloista. Uusia
asumisyksikoitd rakennetaan niin sanotun kahden oven periaatteella, joka tarkoittaa, ettd
asukkaalla on omassa asunnossaan kaksi ovea: toisesta ovesta péddsee yhteisiin tiloihin
ja toinen ovi on ulko-ovi. Tarkoituksena on, ettd ainoastaan asukas kiyttdd sitd ovea,
josta on kdynti yhteisiin tiloihin. Hdn voi halutessaan tulla toisten asukkaiden joukkoon

ja henkilokunta kunnioittaa asukkaan yksityisyyttd kédyttamalld ainoastaan ulko-ovea.
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Erilliset asunnot pyritddn 10ytdméén ensisijaisesti normaalista asuntokannasta. (Hintsala

2010a.)

Kaikki kehitysvammaiset henkilot ovat Hintsalan (2010a) mukaan oikeutettuja ndissa
uusissa asuntomalleissa henkilokohtaiseen tukeen, joka on yksilollisesti suunniteltu,
toteutettu ja hinnoiteltu. Henkilokohtainen tuki perustuu kiyttdjdldhtoisen tuen arvioin-
tiin, jossa saatava tuki on tarpeenmukaista, joustavaa ja henkilon itsensd valitsemaan.
Henkilokohtainen tuki ei perustu diagnoosiin eiki tietty diagnoosi puolestaan johda tiet-

tyyn palveluun.

5 TOIMIJUUDEN ULOTTUVUUDET

5.1 Aktiivisuusteoria toimijuuden kasitteen takana

Aktiivisuusteorian juuret ovat ikddntymistutkimuksissa 1950-luvulta. Se on niin sanottu
kayttdytymisteoria, joka kohdistuu nidkyvddn ja mdiirilliseen tekemiseen. Jyrkdma
(2008c, 274) toteaa, ettd aktiivisuusteorian peruspilari on miki tahansa aktiviteetti, joka
toimii osana yksilon eldméntyylid. Aktiivisuustason pitdd vastata ihmisen omia tarpeita
ja niiden pitdi olla tasapainossa keskendin. Oman aktiivisuutensa siilyttdmisen kautta
yksilo voi taata itselleen mahdollisimman korkean tyytyvidisyystason. Téhidn vaikuttaa
sekd yksilon oma aktiivisuustaso ettd oma aktiivisuusmalli. Aktiivisuusteorian ollessa
ikddntymiseen liittyva teoria, niin siind painotetaan myos roolimenetyksien merkitysta
ihmisen aktiivisuuteen. Vanheneminen tuo mukanaan paljon erilaisia roolimenetyksid,

joihin iké@dntyvén ihmisen pitéisi sopeutua sdilyttiikseen oman aktiivisuustasonsa.

Aktiivisuuden késite liitetddn usein sellaisiin elaménalueisiin tai toimintoihin, joita voi-
daan ulkoapdin havaita tai mitata. Aktiivisuuden muodot jaetaan yleensd fyysiseen,
psyykkiseen ja sosiaaliseen aktiivisuuteen. (Heikkinen 2002, 28.) Aktiivisuusteorian
lahtokohdat ovat vuorovaikutus- ja rooliteorioissa. Aktiivisuusteorian johtoajatus on
omaksuttu vuorovaikutusteoriasta ja sen mukaan yksilo luo ja muovaa késitystddn itses-

tddn sen kautta, miti toiset ihmiset hiinestd ajattelevat ja miten he héntéd kohtelevat. Jotta
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ihminen siilyttdisi minidkuvansa ja itsetuntonsa, on hinen oltava aktiivisesti tekemisissd

muiden ithmisten kanssa. (Jylhd 1990, 111-112.)

Elamédn tyytyvéisyys mittaa ja ilmaisee sosiaalista ja psyykkistd sopeutumista. Tyyty-
viisyydelld on Jyrkdmin (2008c, 274) mukaan useita erilaisia ulottuvuuksia. Elimén-
tyytyvéisyysindeksilld voidaan mitata esimerkiksi optimismia, itsearvostusta ja onnis-

tumisen tunnetta.

Sosiaaligerontologian klassinen yksilotason teoria, aktiivisuusteoria sopii soveltuvin
osin myos kehitysvammaisten ihmisten eliméaa tarkasteltaessa. Yksilo eldd keskelld yh-
teiskunnallisia rakenteita, instituutioita, tapoja ja perinteitd, jotka muokkaavat yksilon
elamdd. Yksilo ei ole pelkistddn passiivinen tyon kohde, vaan myos aktiivinen toimija,
joka omilla valinnoillaan ja toiminnallaan rakentaa eldméénsi ja vaikuttaa ympéristoon-

sd. (Jyrkdmi 2008c, 273-274.)

Sovellettaessa tétd teoriaa kehitysvammaisten ihmisten eliméintilanteisiin voidaan tode-
ta, ettd ympdéristd pyrkii aktivoimaan kehitysvammaisia ihmisid muun muassa tyo- tai
viriketoimintaan, opiskeluun tai harrastuksiin. Asuntoloissa ja laitoksissa kehitysvam-
maisten ihmisten aktiviteettia pyritddn ylldpitdimiin tai lisddmddn osallistamalla asuk-
kaita esimerkiksi siivoukseen, ruuanlaittoon tai erilaisten kerhojen ja vapaa-ajan toi-
minnan kautta. Jos aktiivisuustasoa nostetaan liian korkealle, lopputuloksena saattaa
olla aktiivisuuden viheneminen vaatimustason noustessa liian korkeaksi. Asuminen
laitoksessa tai asuntolassa vaatii kehitysvammaiselta ihmiseltd huomattavan suurta sosi-
aalista ja psyykkistd sopeutumiskykyé eikd se kuitenkaan aina toimi hyvénd mittarina

mitattaessa eldmadn tyytyvaisyytta.

5.2 Toimijuus kasitteena

Toimijuuden késite (agency) on ldhtenyt liitkkeelle sosiologiasta ja on noussut esiin ylei-
semmin keskustelussa ja tutkimuksessa, varsinkin tutkittaessa ikddntyvien toimintaky-
kyéd. Toimijuuden kisitteen avulla voidaan tutkia hyvin erilaisia ihmisryhmid sekd néi-
hin ryhmiin liittyvid ilmioitd uudella tavalla. Olennaista toimijuudessa on, ettei ihmistd

nihdéd endd kohteena vaan toimivana subjektina, silloinkin kun kyseessd on ihminen,
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jonka toimintakyky on rajoittunut. (Topo 2006, 14-15.) Toimintakykytutkimuksilla
mitataan perinteisesti ihmisen toimintakykyd eri osa-alueilla, fyysiselld, psyykkiselld,
sosiaalisella ja hengellisilld alueilla. Toimijuuden tutkiminen mahdollistaa sen, ettd pys-
tytddn ottamaan huomioon entistd paremmin ihmisen oma mahdollisuus vaikuttamaan
toimintaansa niilld kaikilla osa-alueilla. Toimijuusnidkokulman avulla voidaan suunnata
perinteiset tutkimukset ja ongelmat uudella tavalla, ja nihdi keinoja, joiden avulla voi-

daan murtaa vanhoja toimintatapoja ja ajatusmaailmaa yleisemminkin. (Tulle 2004, ix).

Toimijuuden kisitteeseen liitetdéin Jyrkdmin (2008a, 191) mukaan vahvasti sekd Max
Weberin ettd Anthony Giddensin tekstejd. Max Weber pohtii toimijuutta yksilon ja yh-
teiskunnallisten rakenteiden ja lainalaisuuksien vélisten suhteiden kautta. Hinen mu-
kaansa ihmisten toisiin ihmisiin suuntautuva toiminta voi olla joko pidméairarationaalis-
ta, arvorationaalista ja affektuaalista (tunteisiin pohjautuvaa) tai traditionaalista, perin-
teiden ja tapojen ohjaamaa. Sosiaaliset rakenteet ovat sekd tulos inhimillisestd toimin-

nasta ettd toiminnan tuloksen syntymisen edellytys (Saaristo & Jokinen 2004, 144).

Anthony Giddens puolestaan tarkastelee toimijuutta yhteiskunnallisten rakenteiden kak-
sinaisuudesta (duality of structure) kisin. Hanen mukaansa toimijuus liittyy vahvasti
yhteiskunnallisiin rakenteisiin. Ne toisaalta rajoittavat ja madrddvat ihmistda, mutta sa-
malla antavat mahdollisuuksia ja ohjaavat toimintaa. (Giddens 1984, 25.) Kehitysvam-
maisten ihmisten ndkokulmasta voisi ajatella, ettd yhteiskunta lainsdddinnostd huoli-
matta rajoittaa heiddn omia mahdollisuuksiaan esimerkiksi valita asuinpaikkaansa.
Kunnilla on oikeus paittad miltd palveluntarjoajalta palvelut ostetaan ja nédin kunnilla on
mahdollisuus olla vahvasti mukana kehitysvammaisen asumismuodosta ja -paikasta
paitettdessd. Toisaalta yhteiskunnan sddtdmaét lait oikeuttavat tiettyihin subjektiivisiin
oikeuksiin ja ndin mahdollistavat osaltaan kehitysvammaisen ihmisen mahdollisimman
suuren osallisuuden yhteiskunnan jidsenyyteen. Anthony Giddens (1984, 9) yhdistdd
aikomukset ja intentiot, koska toimijuudessa on hinen mielestdin kysymys aikomuksel-
lisesta toiminnasta. Thminen voi halutessaan valita joko teon tai tekemittd jattdmisen.
Ihmiselld on siis valtaa valita toimintatapansa joissakin tilanteissa. Ndisséd valinnoissa ei

korostu toiminnan esteet, rajoitukset tai mahdottomuudet.

Kirjoituksessaan Jyrkdma (2007a, 202) johdattelee toimijuuteen kertomalla sosiologian

piirissd tehdyistd késitteellistdmisistéd ja tutkimuksista. Hinen mukaansa David ja Julia
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Jary (2000) ovat sitd mieltd, ettd toimijuus tarkoittaa toimijoiden kykyé toimia riippu-
matta yhteiskuntarakenteiden luomista rajoituksista. Ndin ymmarrettynd toimijuus “ko-
rostaa ihmiskunnan tavoitteellista, oman tahdon suuntaamaa luonnetta ja toiminnassa

korostuvat tavoitteet, ihmisen vapaa tahto, moraaliset valinnat ja ennen kaikkea kyvyk-

kyys n'

Jyrki Jyrkdmén (2008a, 191) mukaan toimijuuden kisitteessd on kysymys ihmisten
kayttdytymisestd ja toiminnasta sekd niiden luonteesta ja merkityksestd. Toimijuutta
ilmioni olisi tutkittava ajallisesti ja paikallisesti sijaitsevana tapahtumisena, joka rakein-
teistuu jollakin tavalla tapahtumisensa hetkelld (Jyrkdmd 1995, 223). Toimijuusnako-
kulma on tullut tutkimukseen ldhinna eldménkulkututkimuksen kautta. Tutkijat puhuvat
toimivuuden periaatteesta (principle of agency), jonka mukaan yksil6t rakentavat omaa
elamidnkulkuansa. He tekevit valintoja ja toimivat historian ja yhteiskunnallisten olo-

suhteiden luomissa rajoissa ja mahdollisuuksissa. (Jyrkdma 2008a, 192.)

5.3 Toimijuuden koordinaatit ja modaliteetit

Jyrkdma (2008a) sanoo, ettd ihminen ei eld yhteiskunnallisessa tyhjiossd, vaan kaikki
yhteiskunnalliset rakenteet ovat lasnd menneessd, nykyisessd ja tulevassa. Ndihin raken-
teisiin kuuluvat rajoitukset ja esteet sekd myds mahdollisuudet ja erilaiset kannusteet.
Toimijuutta voi ndiden avulla tarkastella ikiin kuin ulkoapdin, toimijuuden koordinaat-
tien avulla. Toimijuutta médrittavit ikd, ajankohta, ikdryhméén tai sukupolveen kuulu-
minen sekd paikallisuus. Toimijuus tapahtuu tietyssd ajassa ja paikassa. (Jyrkdma
2007b, 32-33.) Kehitysvammaisen henkilon kohdalla voidaan ajatella, ettd toimijuus on
hyvin erilaista nykyddn kuin mitd se oli 1900-luvun alussa, jolloin kehitysvammaiset
henkil6t usein asuivat vaivaistaloissa eikd heilld ollut minkédédnlaista vaikutusvaltaa
omiin asioihinsa. Nykyédédnkin voidaan ajatella toimijuuden vaihtelevan suuresti riippuen
asuinpaikasta. Alueellisten erojen lisdksi myos tietyn alueen sisédlld on eroja. Laitos-
hoidossa asuvan henkilon toimijuus eroaa huomattavasti itsendisessid asunnossa asuvan
kehitysvammaisen henkilon toimijuudesta. Suuri merkitys toimijuuteen on luonnollises-

ti kehitysvamman aste.
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Iké vaikuttaa thmisen toimijuuteen. Se ei ole pelkistdédn yksilollinen, kronologinen tai
fyysis-psyykkinen ominaisuus, se on myds yhteiskunnallinen, rakenteita aktualisoiva
tekija. Yhteiskunnassa eri-ikdisiin kohdistetaan erilaisia sdddoksid, kdytinteitd ja odo-
tuksia. Sukupolvi tai kohortti merkitsee myos erilaisia kdytanteitd ja odotuksia. (Jyrka-
mi, 2008a 194.) Keski-ikdiset ja idkkait kehitysvammaiset elidvét tdysin erilaisten odo-
tusten ja vaatimusten joukossa kuin nuoremmat kehitysvammaiset ihmiset. Nuorilla on
mahdollisuus valita erilaisia asumismuotoja, koulutusta ja perhe-elamid kuin mitd van-
hemmilla on ollut mahdollisuutena. Uusia asumismuotoja kehitelldin 1dhinnd nuorem-
pia varten, koska monet vanhemmat kehitysvammaiset ovat asuneet laitoksissa lapsuu-
destaan asti ja ikdintyessddn heidin toimintakykynsé alenee ja uuden oppiminen hidas-
tuu. Toimijuuden koordinaatteina toimivat myos yhteiskuntaluokka ja sukupuoli. Va-
rakkaammilla kehitysvammaisen lapsen vanhemmilla on ennen ollut paljon enemmin
mahdollisuuksia tukea lastaan tdmin vaatimalla tavalla kuin koyhemmissd perheissi.
Tamai ndkyy tdmén pédivin keski-ikdisissd ja idkkddmmissd kehitysvammaisissa. Yhteis-

kunnan kehittyessd timé ero on pienentynyt tasavertaisuuspyrkimysten kautta.

Ihminen on reflektoiva yksild, joka toimii tietyissi tilanteissa tietylld tavalla. Toimijuut-
ta pyritddn selittdimiin ja ymmartdmédn toimijuuden modalitettien kautta. Niin sanottu
Pariisin koulukunta, joka edustaa semiotiikkaa ja semioottista sosiologiaa, yhdistdd mo-
dalitettiteorian ja modalitettit ja heiddn kauttaan on nostettu esiin kuusi modaliteettia:
tahtominen, tietiminen, oleminen, tdytyminen, voiminen ja tekeminen. Modaliteetit
ovat toisistaan erillddn pidettivid seikkoja, mutta jotka kuitenkin kytkeytyvét toisiinsa.
(Jyrkdmai 2008b, 195.) Jyrkdmén (2008b, 195) mukaan nidmé modaliteetit voidaan joil-
tain osin muokattuina siirtaa viitekehykseksi toiminnan, toimintatilanteiden ja toiminta-

kyvyn ja toimijuuden tutkimiseen ja analysointiin.
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Kuvio 1Toimijuuden modaliteetit (Jyrkdama 2008a, 195)

KYETA
A
OSATA < > TAYTYA
HALUTA < > VOIDA
\
TUNTEA

Toimijuuden modaliteetit Jyrkdmin mukaan (kts. kuvio 1):

Osaamisella tarkoitetaan toimintaan liittyvid taitoja ja tietoja ja se eroaa késitteellisesti
kykenemisestd. Kehitysvammaisen ihmisen arkieldméntaitoja mitataan usein asunnon
siitvoamisella. Henkilo saattaa osata siivota, mutta ei vilttimattd kyseiselld hetkelld ky-
kene siihen joko fyysisen tai psyykkisen toimintakykynséd puolesta. Haluamisessa on
kyse tavoitteellisuudesta ja motivaatiosta, kun taas tdytyminen liittyy suoraan johonkin
tilanteeseen, missd jotain on pakko tehdd. Usein kehitysvammaisen ithmisen kirjatuissa
tavoitteissa on juuri oman asunnon siivoamiseen liittyvid tavoitteita. Tavoitteet voivat
tayttyd, jos hin haluaa oppia ja on motivoitunut oppimaan. Joskus on tilanteita, joissa
hinen on pakko siivota, tai seurauksena saattaa olla jonkin etuisuuden menettdminen.
Niin kehitysvammainen ihminen on tilanteessa, jossa hin itse valitsee miti tekee. Voi-
minen puolestaan voi liittyd mahdollisuuteen siivota silloin kun itselleen sopii parhaiten.
Voiminen pitdd sisédlldin myos erilaisia vaihtoehtoja. Tunteminen siséltdd tunteiden li-
sdksi arviot ja arvostukset. Kehitysvammainen ihminen voi tuntea vaikkapa mielihyvii
ja onnistumisen tunteita siivotessaan, tai hén voi tuntea sen vaivalloisena ja hankalana.
Siivoamiseen liittyy my0s puhtauden ja siisteyden arvostus. Eri ihmiset myos arvioivat

siisteyttd eri tavoin. (2008c, 276-277.)

Edelld mainitut modaliteetit kietoutuvat yhteen. Thminen voi opetella tai haluta uusia
asioita, mutta eldméén voi ylldttden ilmaantua uusia tdytymisid ja voimisia tai pakkoja.

Olennaista tidlloin ovat ihmisen omat valinnat, tahto ja tekeminen. (Jyrkdmid 2008c,
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277-278.) Kuviossa esitetyt modaliteetit esiintyvit erillisind seikkoina yksilon toimi-
juudessa, mutta ne kaikki vaikuttavat toinen toisiinsa. Toimijuuden modaliteettien avul-
la voidaan tarkastella sekéd kehitysvammaisen ihmisen ettd myos henkilokunnan ja asu-

misyksikkojen ja laitosten paikalliskulttuuria. (Jyrkama 2008¢, 277.)

5.4 Toimijuus tutkimuksissa

Toimijuuden modaliteettimallia on kédytetty pddosin gerontologian tutkimuksissa, mutta
se on hyvin sovellettavissa my6s muihin ilmidihin ja konteksteihin. Olennaisina perus-
kysymyksind tutkittaessa yksiloitd on télloin mitd ihminen osaa, kykenee, haluaa, ja
tuntee sekd mitd hdnen tiytyy tehdi tai olla tekeméttd. Modaliteettimallia voidaan sovel-
taa sekd yksiloanalyysiin ettd eldméntilanneanalyysiin, jonka ldhtokohtina ovat yksilon
ikd, ajankohta, paikka seka tilan ja ikdryhmikuuluvuuden kietoutuminen eldméntilantei-
siin. (Jyrkdma 2007a, 209-210.) Esimerkiksi nuoren kehitysvammaisen henkilon muut-
taessa lapsuudenkodistaan asuntolaan pitdd miettia mitd hidn osaa ja kykenee uudessa

tilanteessa, mitd hin haluaa ja mitd hénen tiytyy tehdi.

Kirjoituksessaan Jyrkdmi (2007a) viittaa Giddensiin (1984) ja luonnehtii vanhainkotia
sosiaaliseksi jdrjestelméksi. Samaa voidaan soveltaa kehitysvammaisten asuntolaan tai
laitoshoitoon. Asuntolassa tai laitoksessa on erilaisia sosiaalisia toimintakédytdntdjd. Nii-
td madrittavit erilaiset sddnnot ja normit, jotka voivat olla kirjoitettuja tai kirjoittamat-
tomia. Tarkedd on myOs huomioida toimintakdytint6ihin liittyvét resurssit, valta, tieto,
erilaiset taidot sekd erilaatuinen toimintakyky ja osallistujien toimijuus. Osallistujat ovat
toimijoita, jotka ovat eri tavoin tietoisia sddnnoistd ja he soveltavat niitd kdytdnnossa.
Toimijat antavat omalle ja muiden tekemisille erilaisia merkityksid ja tulkintoja. Toi-

minta on usein toistuvaa ja ajan myo6td muuttuu rutiineiksi. (Jyrkdma 2007a, 210.)

Toimijuutta voidaan ymmartda tutkimuksen viitekehyksend, jonka avulla on mahdollista
ymmirtdd ja analysoida tutkittavia heidédn arkitilanteissaan sekd heidin eldméntilantei-
taan. Toimijuuden avulla voidaan my0s analysoida tutkittavien asemaa ja vuorovaiku-
tusta suhteessa erilaisiin palvelujirjestelmien instituutioihin. Toimijuuden kisite mah-
dollistaa itse palvelujarjestelmidn ymmirtimisen ja analysoinnin ottamalla huomioon

sen sisdltdmit toimintakdytinnot, sekd fyysiset ja sosiaaliset tilat. Jyrkdmin (2008a,
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196) mukaan toimijuus on aina aikaan, paikkaan ja tilanteeseen sidottua. Toimijuus on

vuorovaikutuksellisuutta, joka toteutuu suhteessa toisiin ihmisiin

Modaliteettiviitekehyksestd voidaan toimintakdytint6ja tarkastella monesta eri nako-
kulmasta. Esimerkkind voidaan kiyttdd asuntolassa asuvaa kehitysvammaista henkilod
ja tarkastella hinen toimijuuttaan pohdittaessa hiinelle tarkoituksenmukaisinta asumis-
muotoa. Mitéd kyseinen henkil6 osaa, kykenee ja haluaa? Mitd hédnen tdytyy tehdd, milta
hinestd tuntuu? Modaliteettimallia voi soveltaa my0s itse toimintakédytidnteiden tarkaste-
luun tai tutkimuksen ndkokulma voi olla tyontekijoissd, esimerkiksi mitd tyontekijit
odottavat asukkaiden osaavan, kykenevién, haluavan ja mihin he ovat pakotettuja tai
millainen kdytos on ei-toivottua ja tulkitaan haastavaksi kdyttdytymiseksi. Taménkaltai-
sen tutkimuksen avulla voitaisiin vaikuttaa rutiineihin, muokata toimintatapoja ja vai-

kuttaa tyontekijoiden asenteisiin. (Jyrkdmai 2007a, 212.)

Jyrkdmén (2007a, 213) mukaan sellaista empiiristd tutkimusta, jossa olisi tutkittu yksi-
164 kokemusperdisesti toimijana, ei ole paljonkaan tehty. Melkein kaikki niistd tehdyis-
td tutkimuksista koskevat ikddntymistd jollain tavalla. Kirsti Pollari (2007) on tehnyt
Pro gradu- tutkielman aiheesta ”Vammaisten lasten vanhempien toimijuus arjessa”. Pol-
lari tutki vanhempien toimijuutta perheissd, missd on CP-vammainen lapsi. Itse en 16y-
tanyt yhtddn sellaista tutkimusta, jossa olisi tutkittu kehitysvammaisen henkilon toimi-

juutta.

Kehitysvammaisia henkil6itd tutkittaessa voitaisiin modaliteettimallia soveltaa hyvin
moneen eri kdyttotarkoitukseen. Kun nuori kehitysvammainen henkil6é haluaa itsendis-
tyd ja muuttaa omaan asuntoon tai asuntolaan, hdnen toimijuuttaan olisi hyva tarkastella
modaliteettimallin avulla. Néin voitaisiin tehokkaammin saada selville minkilaista tu-

kea nuori asumisessaan ja eldméssdédn yleisemminkin tarvitsee.

Laitoshoidon purkaminen aiheuttaa liikehdintdd kaikissa kehitysvammaisten asumis-
muodoissa. Paikkoja on rajoitetusti ja uusia asumismuotoja on tarjolla vield toistaiseksi
vihin. Pyrkimyksend on, ettd mahdollisimman moni asuisi omassa asunnossaan ja saisi
tarvitsemansa avun ja tuen kotiinsa. Ohjatuista asuntoloista pyritddn siirtiméan tu-
kiasumiseen sellaisia henkil6itd, jotka pystyvit asumaan itsendisesti. Vastaavasti aute-

tuista asuntoloista pyritddn siirtimédn niitd kehitysvammaisia henkil6itd ohjattuihin
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asuntoloihin, jotka eivit vaadi esimerkiksi yovalvontaa. Ndin vapautuisi paikkoja aute-
tuista asuntoloista, jotta laitoshoidon tdmén hetkisistd asukkaista voitaisiin ensin kartoit-
tamalla selvittdd henkilon toimintakyky ja toimijuuden mahdollisuudet ja ehkd siirtda
hinet asumaan asuntolaan. Niissd kaikissa siirroissa voitaisiin kdyttdd toimijuuden mo-
daliteettimallia apuna pohdittaessa kullekin henkildlle tarkoituksenmukaisempaa asu-
mismuotoa unohtamatta tietenkddn henkilon omaa mielipidettd ja oikeutta itse valita

asuinpaikkaansa.

6 TUTKIMUSAINEISTO

6.1 Tutkimuksen lahtokohdat

Kehitysvammaisten asuminen Satakunnassa — hankesuunnitelman mukaan kump-
panuussopimusneuvotteluissa sovittiin kevailld 2009, ettd Satakunnan sairaanhoitopiirin
Sosiaalipalvelut (entinen Satakunnan erityishuoltopiiri) ja Satakunnan kunnat yhdessi
laativat kehitysvammaisten asumistarpeen alueellisen tarvekartoituksen vuoden 2009
loppuun mennessd sekd sen pohjalta ehdotuksen toimenpidesuunnitelmaksi kehitys-
vammaisten asumisen kehittdmiseen. Kumppanuussopimusjirjestelmé otettiin Satakun-
nassa kayttoon 2006 ja se pitdd sisdllddn Satakunnan sairaanhoitopiirin ja jisenkuntien
yhdessd sovittavien kehittdmishankkeiden suunnittelun ja péddtoksentekomenettelyn.
Kumppanuussopimuksen tavoitteena on parantaa terveyden edistimisen kokonaisuuden
suunnittelua sekd organisaatiorajojen yli menevdd yhteistyotd. Tavoitteena on myos
kehittdd sosiaali- ja terveydenhuollon kustannuskehitysti sekd lisdtd kuntien, peruster-
veydenhuollon, sosiaalitoimen, erikoissairaanhoidon sekd muiden palveluntuottajien
keskindistd luottamusta ja vastuullista yhteistoimintaa. Kuntakohtaiset kumppanuusso-
pimusneuvottelut kdyddin kevailld ja niissd sovitaan tahto-osasopimuksesta, jossa nimi-
tetddn kehittimishankkeet ja niiden vastuuhenkil6t. Neuvotteluiden pohjana ovat tiedot
sairaanhoitopiirin alueen ihmisten sairastavuudesta sekd jdsenkuntakohtaiset kuntapro-
fiilit. (Satakunnan sairaanhoitopiirin toiminta- ja taloussuunnitelma vuosille 2009-2011

ja talousarvio 2009.)
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Suunnitelmaa toteuttamaan aloitettiin Kehitysvammaisten asuminen Satakunnassa —
hanke, jonka tarkoituksena on toteuttaa asumistarvekartoitus. Asumistarvekartoituksen
tavoitteena on toteuttaa Satakuntalaisten kehitysvammaisten asumiseen nykyhetkelld ja
tulevaisuudessa liittyvéa tietopohja ja laatia sen perusteella toimenpidesuunnitelma asu-
mismuotojen kehittdmiseksi. Hanketta johtamaan nimettiin projektipadllikko ja seuran-
taa ja valvontaa varten perustettiin ohjausryhmi. Hankkeella ei ole ulkopuolista rahoi-

tusta. (Paavola 2009.)

Asumistarvekartoitus alkoi Sosiaalipalveluiden aluesosiaalityontekijoiden ja kuntien
vammaispalveluista sekd kehitysvammaisille suunnatuista palveluista vastaavien tyon-
tekijoiden yhteistyond, jossa kartoitettiin ensin Satakunnan alueella asuvat kehitysvam-
maiset sekd heiddn nykyinen asumismuotonsa. Lisdksi arvioitiin asumismuoto tulevai-
suudessa joko 1-5 vuoden pédstd tai yli 5 vuoden pédstd. Viranomaisarvion lisdksi ha-
luttiin selvittdd kehitysvammaisen oma ndkemys asumismuodostaan tulevaisuudessa.
(Paavola 2009.) Téatd selvitystd varten laadin omana kehittimistyonéni kehitysvammai-

sille henkildille suunnatun kyselylomakkeen, josta sain aineiston tdhin tutkimukseen.

6.2 Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimusongelmat

Tamd tutkimus on kvantitatiivinen kuvaileva tutkimus kehitysvammaisten henkildiden
asumisen tarpeisiin liittyvistd asioista ja yhtend tavoitteena on saada tietoa kehitysvam-
maisten henkildiden omista arvioista tulevaisuuden asumisen suhteen. Tarkoituksena on
nostaa esiin kehitysvammaisten henkildiden omaa #@éntd pohtimalla itsemaardamisoi-
keuden toteutumista suunniteltaessa kehitysvammaisen henkilén asumista ja tuen tarvet-

ta.

Aineistoa jdsennén toimijuus- kisitteen avulla. Tarkoituksenani on myos verrata saatuja
tuloksia kehitysvammaisten henkiléiden asumiseen liittyviin uusiin suuntauksiin, joiden
esikuvina Suomessa on kiytetty muun muassa Ruotsissa ja Englannissa kehiteltyja

asumisen malleja.
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Tutkimusongelmani ovat:

1. Miten viranomaisten tekemi arvio kehitysvammaisten henkildiden asumisesta tule-
vaisuudessa vastaa kehitysvammaisen itsensd tekemii arviota?

2. Miten kehitysvammaisen henkilon itsemidrddmisoikeus toteutuu asumismuotoa rat-
kaistaessa?

3. Miten kehitysvammaisen henkilon itsensid tekemi arvio omasta asumisestaan tulevai-

suudessa vastaa uusia asumisen suuntauksia?

6.3 Tutkimuksen toteuttaminen

6.3.1 Aineiston keruu

Aineisto on kerdtty vuoden 2009 aikana ja se sisdltdd viranomaisten tekemit arviot ke-
hitysvammaisen henkilon asumisen tarpeista sekd postikyselynd toteutetun lomake-
kyselyn, jonka tavoitteena on saada kehitysvammaisen henkilon oma #@édni kuuluviin

pohdittaessa hinelle itselleen parhaiten sopivaa asumismuotoa tulevaisuudessa.

Tutkimukseni perusjoukkona ovat Satakunnan alueella (eli ne kunnat, jotka kuuluvat
Satakunnan sairaanhoitopiirin alueelle) asuvat kehitysvammaiset henkil6t, joita viran-
omaisten tietojen mukaan on noin 1 600. Tésséd joukossa ei siis ole mukana niitd kotona
asuvia kehitysvammaisia, jotka eivit ole minkédédn kuntien tarjoamien sosiaalipalvelui-
den piirissd. Perusjoukon osajoukko, joka tdyttdad tietyt kriteerit on otos. Otoksen tir-
keimpidna ominaisuutena on se, ettd jokaisella perusjoukon yksikolld on yhtd suuri mah-
dollisuus tulla valituksi otokseen. Jos tdméa ehto ei tdyty, kutsutaan osajoukkoa niyt-
teeksi. (Holopainen & Pulkkinen 2002, 27.) Oman tutkimukseni perusjoukon osajoukko
on siis ndyte, koska valinnan pohjalla on viranomaisten arviointi eiki néin ollen kaikilla
noin 1 600:11a ollut mahdollisuutta tulla valituksi osajoukkoon. Niytteend ovat ne kehi-
tysvammaiset, joilla viranomaisten arvion mukaan on jonkinlainen asumisen tarpeeseen
liittyvd muutos 1-5 vuoden sisilld. Nditd henkil6itd oli 184 kappaletta. Viranomaisarvi-
ointeja ei tehty Rauman alueella eikd Punkalaitumen ja Sastamalan alueilla, eli ndiden
alueiden kehitysvammaiset henkilot ovat mukana kokonaisluvussa, mutta eivit arvioin-

nissa. Raumalla on laadittu oma strategia kehitysvammaisten asumiseen tulevaisuudessa
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ja Punkalaidun ja Sastamala liittyivit Pirkanmaan sairaanhoitopiiriin tutkimuksen alku-

vaiheessa.

Tamin tutkimuksen otanta on harkinnanvarainen, jossa kuitenkin on pyritty mahdolli-
simman objektiiviseen ja tasapuoliseen tulokseen. Harkinnanvaraisen otantamenetelmén
kdyttaminen vaatii Holopaisen ym. (2002, 34) mukaan aihealueen ja perusjoukon tun-
temista ja edellyttdd tulosten tulkinnassa erityistd varovaisuutta. Arvioinnin tekivit ke-
hitysvammaisten kanssa tyOskentelevit sosiaalityontekijét, jotka tunsivat hyvin sekd

asiakaskuntansa ettd eri asumismuodot.

6.3.2 Tutkimusmetodi

Tutkimusmetodi siséltdd ne kiytdnnot ja operaatiot, joiden avulla tutkija tekee havainto-
ja. Tutkimusta tehdessdin tutkijan pitdd valita ne havainnot, jotka ovat ongelmanratkai-
sun kannalta olennaisia. Tutkimuksen viitekehys puolestaan siséltdd erilaisia ratkaisu-
malleja. (Alasuutari 2001, 36-37.) Tutkimuksen viitekehyksené ovat arvioinnit kehitys-
vammaisten asumisen tarpeista, joita analysoidaan ja jdsennetddn toimijuus- kisitteen
avulla. Tutkimus on paikallistutkimus, joka toteutetaan Satakunnan alueella. Toisaalta
kehitysvammaisten henkildiden asumisen muutokset koskevat koko Suomea ja tulokset

saattavat ndin ollen antaa suuntaa laajemmallakin alueella.

Tutkimuksen aineiston yhtend osana on viranomaisten tekemd arvio Satakunnan sai-
raanhoitopiirin alueella asuvien kehitysvammaisten asumisentarpeista. Kunnissa on aina
jollain sosiaalipalveluiden taholla vastuualueena vammaisten asiat. Suuremmissa kun-
nissa nditd tahoja voi olla useita ja tidlloin kehitysvammaisten asiat ovat usein keskitet-
tyind vammaispalveluista erilldén olevalle taholle. Pienemmissd kunnissa yleensd vam-
maisten asioista vastaa sosiaalijohtaja. (Pelto-Huikko, Kaakinen & Ohtonen 2008, 38.)
Arvion kehitysvammaisten asumisentarpeista tulevaisuudessa suorittivat kuntien vam-
maispalveluista tai kehitysvammaisten palveluista vastaavat tyontekijit sekd Satakun-
nan sairaanhoitopiirin Sosiaalipalveluiden sosiaalityontekijédt. Viranomaisarvioita tehtiin
yhteensd 1 658 kehitysvammaisesta henkilostd. Tastd maardstd asumistarpeen muutok-
sessa 1 -5 vuoden sisdlld oli 184 henkilod. Tutkimuksen pddaineistona ovat kyselylo-

makkeet, jotka ldhettiin néille 184 henkilolle.
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Kyselytutkimusta suunniteltaessa on Pertti Alasuutarin (1994, 127) mielestd jo tiedettd-
vd ne suuret linjat ja viitekehykset, joiden puitteissa tilastollisia 10ydoksid eritelldén.
Kyselytutkimusta suunnitellessani oli jo tiedossa viranomaisarvioinnit ja pyrkimys saa-
da aikaan toimenpidesuunnitelma kehitysvammaisten asumisen tulevaisuuden tarpeista.
Tutkimuksen operationalisointi edellyttdd tutkijalta, ettd timi tuntee tutkittavan kohde-
ryhmin ja voi ndin varmistaa, ettid teoreettiset késitteet siirtyvit empiiriselle ja ymmér-
rettaville tasolle. Tutkimuksen patevyyttd mitataan silld, ovatko kysymykset laadittu

niin, ettd vastaaja ymmartdd ne niin kuin tukija on ne tarkoittanut. (Vilkka 2007a, 81.)

Kyselylomake pyrittiin muotoilemaan siten, ettd kehitysvammainen voisi mahdollisuuk-
sien mukaan tdyttdd sen itsendisesti. Lomakkeessa kéytettiin fonttia 14 sekd selkeitd
jakoja kysymysten vililld. Lomake pyrittiin muodostamaan niin, ettei samalla sivulla

ole liian monta kysymysti ja ettel lomake muodostu liian pitkéksi ja hankalaksi tdyttda.

Ensimmaiinen lomakeversio oli hyvin erindkéinen kuin mitd sen lopullinen muoto. En-
simmdisessd lomakkeessa kysyttiin taustatietoina vastaaja, sukupuoli, ikd, kotikunta.
Lomakkeen loppuosa oli jaettu kahteen osaan: nykytilanne ja tulevaisuus. Nykytilan-
teesta kysyttiin asumismuoto, tilapdishoidon kiyttd seki kdyko vastaaja tydtoiminnassa,
pdiviatoiminnassa, avotyossd vai koulussa. Lisédksi pyydettiin kertomaan tyo- tai pdiva-
toiminnan tai opiskelun méaarad viikossa. Nykytilanteesta kysyttiin my0s sairaudet seka
kiytetyt palvelut ja apuvilineiden kiytto ja missé tarvitsee apua. Liheisverkoston kar-
toittamiseksi kysyttiin 1dheisimmit ihmiset. Tulevaisuuden arviosta kysyttiin asumis-

muotoa, avun tarvetta paivittdisissd toiminnoissa sekd omaa arviota terveydentilastaan.

Ensimmdiinen versio lomakkeesta testattiin Satakunnan sairaanhoitopiirin Sosiaalipalve-
lujen autetussa asuntolassa. Asuntolan 10 asukasta vastasi kysymyksiin. Saadaksemme
riittdvasti tietoa lomakkeen toimivuudesta jaoimme asukkaat kahteen ryhméén, joiden
kanssa yhdessa taiytimme lomakkeen. Ryhmit muotoutuivat sen mukaan, minkid poydéan
adreen kukin asukkaista meni istumaan, eli hyvin satunnaisesti. Asukkaat yrittivit ensin
tayttdd lomakkeen itsendisesti ja tarvittaessa neuvoimme heitéd sen tayttimisessd. Apuna

tdssd tilanteessa olivat asuntolan henkilokunnan tyontekijét.

Lomakkeen tdyttamisessd asukkaat tarvitsivat paljon apua, vain muutama heistd osasi

tayttdd lomakkeen itsendisesti. Testiryhmén palautteen mukaan lomaketta muokattiin
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melko paljon. Taustakysymyksisti muokattiin saadun palautteen jidlkeen ldhes kaikkia
kohtia. Alkuperdisessid lomakkeessa kysymykset olivat mindmuodossa, esimerkiksi olen
mies/nainen. T@amid muoto koettiin testiryhmissid vaikeaksi ja kysymykset muokattiin
kaikki kysymysmuotoon, esimerkiksi “oletko mies/nainen?”. Alkuperdisessd lomake-
versiossa ikdd kysyttiin niin, ettd tarkoituksena oli rastittaa itseen sopiva ikdryhmi.
Myds tdmd oli liian vaikeaa ja kysymystd muokattiin niin, ettd kysyttiin "kuinka vanha
olet?”. Pohdintaa jouduttiin tekeméddn em. kysymyksen kohdalla, koska jotkut vastaajis-
ta vastasivat idlldaédn ja toiset syntymévuodella. Eniten kuitenkin vastauksia oli iin mu-
kaan ja kysymys péitettiin kysyé sanoilla "kuinka vanha olet?” Taustakysymyksid ky-
syttiin myOs vastaajan kotikuntaa. Testiryhmin vastauksissa vastaajat sekoittivat koti-
kunnan ja asuinkunnan keskenéidn. Tamin vuoksi pditettiin kysyd molempia, seki koti-

kuntaa ettd asuinkuntaa.

Téamin jilkeen kysymyslomake ldhetettiin sihkopostilla niille Satakunnan kuntien tyon-
tekijoille, jotka olivat osallistuneet Kehitysvammaisten asuminen Satakunnassa — hank-
keen ja asumistarvekartoitukseen liittyviin neuvotteluihin ja viranomaisarviointien te-
kemiseen. Heiltd pyydettiin palautetta ja kehittimisehdotuksia lomakkeen sisidltoon ja
kysymysten muotoon. Osa heistid antoi palautetta sdhkopostitse. Neljdn yhteistoiminta-
alueen (PoSa, Keski-Satakunta, Pyhidjarviseutu ja Porin alue) edustajien kanssa pidettiin
uudet palaverit ja ndissd palavereissa kédytiin koko lomake ldpi. Palautetta pyydettiin
myds Sosiaalipalvelujen sosiaalityontekijoiltd sekd kehitysvammahuollon johtajalta ja
Sosiaalipalvelujen johtajalta. Nididen palautteiden pohjalta laadittiin uusi ja lopullinen

lomake.

Lopullisessa lomakkeessa kysymysten jdrjestys muotoutui niin, ettd terveyteen liittyvit
kysymykset olivat peridkkiin ja nykytilanne ja arvio omasta avuntarpeesta ja asumis-
muodosta olivat perdkkiin. Eli alkuperdinen jaottelu nykytilanteeseen ja tulevaisuuteen
poistettiin lomakkeesta. Lisdksi lomakkeen loppuun liséttiin kaksi avointa kysymysta:

”Misti haluaisit saada lisdi tietoa?”” ja ”Mitd haluaisit vield sanoa?”.
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Kysymyslomaketta yksinkertaistettiin vield melko paljon, esimerkiksi ensimmiisessi
lomakkeessa kysyttiin vastaajan saamia palveluita seuraavasti:
Miti palveluita kdytan?
o Ladkarikdaynnit
0 Terveyskeskus
O Yksityinen ladkéri
o Kelan rahallisia tukia esim. eldke, asumistuki, hoitotuki
0 Terapiapalveluita (fysioterapia, musiikkiterapia, kuvataideterapia, rat-
sastusterapia)
0 Minulla on tukihenkil tai avustaja
0 Asumispalveluita
O Sairaanhoitopiirin asumispalvelut
0 Kunnan asumispalvelut
O Yksityiset asumispalvelut

o Muita

Pohdinnan jdlkeen kysymys péitettiin poistaa kokonaan ja kysyd pelkéstidin hoitotuen
madrid, koska se on suuntaa-antava, kun pyritiin selvittdméin vastaajan toimintakykya.
Saatko hoitotukea?

o Kylla o Ei

Jos saat, niin kuinka paljon? €/kuukausi

Vastaavanlaisia yksinkertaistuksia tehtiin lihes jokaisen kysymyksen kohdalla. Lopulli-

sessa lomakkeessa oli 18 kysymysti ja sivuja oli 6. (Liite 1.)

Lomake postitettiin niille, joilla viranomaisten arvion mukaan on tarvetta johonkin
asumismuotoon liittyvd muutos 1-5 vuoden sisélld, eli 184 kappaletta. Lomakkeen mu-
kana postitettiin saatekirje, jossa kerrottiin mihin saatuja tietoja kidytetddn (Liite 2).
Ensimmiaiselld kierroksella kyselylomakkeita palautettiin 91. Kysely uusittiin ja lopulli-
nen vastausmdiérd oli 124 kappaletta. Niistd kaksi oli puutteellisesti tdytetty, joten ai-

neisto koostuu 122 lomakkeesta.
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6.3.3 Aineiston kasittely ja analyysi

Tallensin saadun aineiston SPSS-tilasto- ohjelmaan. Tutkimukseni on kuvaileva ja ki-
sitteellinen kvalitatiivinen tutkimus, jossa Vilkan (2007b, 20) mukaan tutkija esittdd tai
luonnehtii jirjestelmaéllisesti jonkin tapahtuman, ilmidn, tilanteen, henkilon tai asian
keskeiset ja kiinnostavimmat piirteet. Aineiston kerdémistapana toimii yleensd haastat-
telu, jasennelty havainnointi tai strukturoitu haastattelulomake. Tavoitteena kuvailevas-
sa tutkimuksessa on etsid uusia nikokulmia seké selvittdad tarkasteltavaa ilmiotd. (Vilkka
2007b, 20.) Kuvailevassa tutkimuksessa tutkittava ilmio pyritddn aluksi jisentdmiin ja
kisitteellistimiin jonkin tarkoituksenmukaisen kisitejdrjestelmiin varassa. Tavoitteena
on siis kartoittaa ja kuvata numeroilla tai symboleilla jotakin ilmiotd (Huttunen 1994,
134.) Varsinaista ristiintaulukointia en tehnyt, koska aineisto on melko yksinkertaistettu
ja aineiston jdsennys tapahtuu toimijuus-késitteen avulla. Joitakin tietoja siirsin Excel-

ohjelmaan, jonka avulla tein taulukot ja kuviot.

Taustakysymyksistd ainoastaan kysyttdessd asuinkuntaa ja kotikuntaa, tein muutoksia
jaottelemalla kunnat neljdén alueeseen yhteistoiminta-alueittain. Niitd alueita ovat Py-
hijdrviseutu, Pohjois-Satakunta (PoSa), Keski-Satakunta ja Porin seutu. Kysymyksissi,
joissa kysyttiin sairauksia ja kidytossa olevia apuvilineiti, listasin ensin eniten mainitut.
Siirsin ne sen jilkeen SPSS -ohjelmaan, yksittdiset maininnat kirjasin “muut sairaudet”
tai “muut apuvilineet” alle. Muihin vastuksiin en tehnyt muutoksia, vaan kirjasin ne

sellaisenaan.

Kerisin avoimet kysymykset erilliselle tiedostolle ja teemoittelin ne yleisimmin mainit-
tujen teemojen alle. Avoimia kysymyksid en painota tdssd tutkimuksessa, vaan niitd
kiytetddn enemmin saatekirjeessidkin mainitun toimenpidesuunnitelman laatimisen tu-
kena. Pohdintaosiossa pohdin kylld avoimien kysymysten antia asumisen suunnittelus-

sa.

Aineiston analyysi ja jdsennys tapahtuu toimijuus-kisitteen avulla. Pyrin jdsentimiin
aineistoa toimijuuden modaliteettien ja analyysiulottuvuuksien avulla. Pyrin myds poh-
timaan kehitysvammaisen henkilon itsemiddrddmisoikeutta ja asumisen uusia suuntauk-

sia saatujen tulosten kautta.
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6.3.4 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Relibiliateetti (luotettavuus) tarkoittaa sitd, missd méadrin mittari mittaa tutkittavaa omi-
naisuutta, kuinka luotettava ja pysyva mittari on sekéd kuinka pysyvii ja johdonmukaisia
mittaustulokset ovat. Luotettavuus toteutuu, jos mittarilla saadaan sama tulos uudelleen
mitattaessa. (Mikinen 2006, 87.) Tutkimukseni viranomaisten tekemi osuus on arvioin-
tia ja ndin ollen se vaikuttaa saadun aineiston luotettavuuteen. Arviointi on toistettavissa
ja todennikdéisesti tulokset olisivat arvioinnin osalta samanlaisia, mikéli arvioitavan
asiakkaan eldmintilanne olisi pysynyt samana. Jos sama kyselylomake ldhetettdisiin
kehitysvammaisille henkildille, vastauksiin saattaisi vaikuttaa terveydentilan muutokset
ja mahdolliset eldamintilannetta muuttaneet seikat. Myos ajatus tai toive omasta asu-
mismuodosta tulevaisuudessa saattaisi vaihdella riippuen mahdollisesti kehitysvamman

tasosta ja siitd, kuinka hyvin kysymykset on ymmérretty aiemmin.

Validiteetilla tarkoitetaan mittarin patevyyttd, eli mittaako se mitattua asiaa. Validiteetti
tulee esille silloin, kun laaditaan esimerkiksi kyselylomaketta. (Mékinen 2006, 87.) Ai-
neiston merkittdvyyteen vaikuttaa se, ovatko lomakekysymykset merkityssisdlloltadan
tarkkoja ja ymmarrettavid. Kysymyksid pitdisi analysoida ja testata kiytannossa. (Mike-
la 1994, 161.) Tutkimuksen kyselylomake kiytiin ldpi selkokieltd osaavan ohjaajan
kanssa, se testattiin autetun asuntolan asukkailla, ja sen arvioi ja sitd kommentoi Sata-
kunnan kuntien vammaispalveluista vastaavat tyontekijit, Sosiaalipalveluiden johtaja,
kehitysvammahuollon johtaja, palvelupdillikko sekd sosiaalityontekijdt. Lopullisen
kyselylomakkeen kokosin kaikkien ndiden kommenttien ja parannusehdotusten pohjal-

ta.

Aineiston riittdvyyttd on myos Mikeldn (194, 162) mielesti syytd tarkastella. Tilastolli-
sessa tutkimuksessa pystytddn yleensd ennalta laskemaan, kuinka iso aineisto on tar-
peen, jotta tietyn suuruiset erot voidaan saada selville tilastollisesti luotettavalla tavalla.
Varsinaisena aineistona tutkimuksessa oli 122 (124 palautui, mutta kaksi niistéd oli puut-
teellisesti tai virheellisesti tdytettyjd) kysymyslomaketta. Lomakkeita postitettiin 184,
joten 60 jitti vastaamatta. Lisdksi kdytossd oli kaikista vastaajista viranomaisten teke-

mi arvio heiddn asumisentarpeistaan.
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Mikinen (2006) kirjoittaa, ettd tutkijoille on suuri haaste vajaakykyisten informointi.
Kaikki tutkittavista eivit ole lukutaitoisia ja informaation luonne ja ymmaértidminen saat-
tavat vaatia erilaisia taktiikoita. Hinen mielestidin on tiarkedi, ettd informaatio luovute-
taan kirjallisessa muodossa, koska télloin tutkimukseen osallistumisesta jdd henkilolle
itselleen kirjallinen dokumentti. Namé ongelmat olivat tiedossa jo lomakkeen suunnitte-
luvaiheessa ja aiheuttivat haastetta sekd kyselylomakkeen ettd saatekirjeen laatimiseen.
Avoimeksi kysymykseksi jad, ymmarsiviatko kaikki vastaajat kysymysten ja saatekir-
jeen sisdllon. Vastaukset tosin olivat pddosin sellaisia, ettd voisi padtelld kysymysten
tulleen ymmarretyksi. Saatekirjeessd mainittu toimenpidesuunnitelma ja Pro gradu-
tutkielma tosin ovat varmasti kdsitteind monelle vastaajalle liian vaikeasti ymmaérretti-

Vid.

Jo kyselylomakkeen laatimisvaiheessa tehtiin ikédéd koskeva rajaus. Kyselyd ei postitettu
lainkaan alle 16-vuotiaille, koska lapsen kotoa poismuuttaminen ei ole nykyéin ajan-
kohtaista kovin varhain. 16 vuotta tayttanyt nuori on yleensi kidynyt peruskoulun ja on
hakeutumassa tai hakeutunut ammatilliseen koulutukseen. Erityisammattikouluja on
vain muutamalla paikkakunnalla Suomessa ja nuori joutuu ndin muuttamaan pois lap-
suudenkodistaan ja asumiseen liittyvédt asiat ovat tuolloin ajankohtaisia. 1618 -
vuotiaille kysely ldhetettiin kuntien sosiaalitoimien kautta ja mukaan liitettiin erillinen
kirje vanhempia varten. Jokainen kunnan sosiaalityontekija laati oman kirjeensi, joten

niitd ei ole liitteen4.

Tutkimuksen tavoitteena oli saada selville kehitysvammaisen henkilon oma mielipide ja
arvio kysytyistd asioista. Vastaajista hieman yli puolet oli vastannut itsendisesti tai yh-
dessid toisen henkilon kanssa. Tdmé vaikuttaa edelld mainittuun tutkimuksen tavoittee-
seen ja nidkyy vastuksissa ja tuloksissa merkittdvisti. Tavoitetta ei voida tdysin pitidd
saavutettuna, koska vastusten sisdltoon on vaikuttanut niin suurelta osin muiden henki-
16iden mielipiteet. Syyni tdhdn voi olla, ettei kehitysvammainen henkilo ole itse ym-
mirtdnyt kysymystd tai ole osannut vastata. On melko vaikeaa arvioida omaa avun tar-
vettaan ja varmasti nuoremmat henkil6t eivit ainakaan ajattele oman toimintakykynsa
muuttuvan viiden vuoden sisélli. Asumismuotoa arvioitaessa avointen kysymysten tu-
losten perusteella voitaisiin ajatella, ettd yleisesti ottaen tieto eri asumismuodoista on

liian vahaista.
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Yhteiskuntatieteellistd tutkimusta tehdessdin tutkija saattaa joutua vaikeidenkin eettis-
ten ongelmien eteen, koska usein aiheet ovat arkaluonteisia. Eettistd pohdintaa ja valin-
taa joutuu tekeméddn koko tutkimuksen tekemisen ajan. Yhteiskuntatieteellisen tutki-
muksen tulisi aina perustua ihmisarvon kunnioittamiseen ja sen pitdisi kehittdd tutkijan
itseymmarrystd ja maailman ymmartdmistd. Tutkijan tulee hyodyntdd tutkimuksensa
tuloksia vastuullisesti ja esittdd ne raportissaan mahdollisimman selkeésti. Tulosten ja
johtopédtosten tulee aina perustua niihin tosiseikkoihin, jotka ovat tulleet esille tutki-
muksen kautta. Tulosten tulkinta on tutkijan seké etuoikeus ettd velvollisuus. (Heikkila
2002, 165-176.) Oman tutkimukseni aihe on ajankohtainen palvelurakenteen muuttumi-
sen, laitoshoidon purkamisen ja uusien kehitysvammaisten asumismuotojen kehittdmi-
sen vuoksi. Aihe itsessddn ei ole kovin arkaluontoinen keskusteltaessa siitd yleiselld
tasolla, mutta jokaiselle yksilolle on merkityksellistd suunniteltaessa hdnen omaa tule-
vaisuuttansa ja kartoitettaessa omia tarpeita. Ihmisarvoa on pyritty tdsséd tutkimuksessa
kunnioittamaan pyrkimykseni saada kehitysvammaisen oma ddni kuuluviin ja ehké néin

lisddméin hianen omaa vaikutusvaltaansa tulevaisuutta suunniteltaessa.

Henkilotietolaissa arkaluonteisiksi asioiksi maédritelldén sosiaalietuudet, rikokset, ter-
veydentila, uskonnollisuus, poliittiset asenteet sekd seksuaalinen suuntautuminen (Hen-
kilotietolaki 22.4.1999 / 523). Arkaluonteiset asiat ovat jokaiselle henkilokohtainen
asia, johon suhtaudutaan eri tavalla (Kuula 2006a, 136). Kuulan mukaan onkin hyvia
jattad arkaluonteisuuden médrittiminen vastaajalle itselleen. Jos kysytddn vastaajalle
liian arkaluonteisia asioita, hdn luultavasti jittdd tuolloin vastaamatta. Kyselylomak-
keessa oli kysymyksii liittyen vastaajan terveydentilaan, sosiaalietuutena maksettavaan
hoitotukeen ja ldheisiin ihmissuhteisiin. Kaikki vastaajat olivat ndihin kysymyksiin vas-

tanneet oman ymmarryskykynsa mukaan.

Ihmisten yksityisyyden kunnioittaminen on Kuulan (2006b, 124) mukaan yksi tidrkeim-
mistd tutkimuseettisistd normeista. Siihen velvoittavat tutkimusetiikan lisdksi Suomen
lait sekd kansainviliset sopimukset. Tarkedd tutkimuksessa on paitsi tutkittavien
anonymiteetin turvaaminen myos tutkittavien itsemédrddmisoikeuden kunnioittaminen
sekd tietojen luottamuksellisuuden turvaaminen. Itsemidrdamisoikeudessa tirkedd on,
ettd tutkittava voi kontrolloida kenelle ja missé tarkoituksessa hin kertoo omista asiois-

taan.
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Yksityisyyden suojaaminen tarkoittaa, ettd pyrkimyksend on, ettei tutkittavia koskeva
tieto joudu vidriin késiin. Tavoitteena on my®ds, ettel yksittdistd ihmistd kyetd tutkimuk-
sen raportoinnissa tunnistamaan. Tutkimusaineistoa ei saisi kdyttdd pddtoksenteossa.
(Kuula 2006b, 127.) Tutkimukseni aineistona ovat viranomaisten tekemit arviot Sata-
kunnassa asuvista kehitysvammaisista henkil6istid sekd ndiden arvioiden pohjalta toteu-
tettu kysely. Kehitysvammaisilla henkil6illd ei ollut tietoa viranomaisten tekemaésti ar-
viosta. Kyselyn mukana ldhetetyssi saatekirjeessd oli selvitys siitd, miten kyseinen hen-
kil6 oli valikoitunut kyselylomakkeen saajaksi. Viranomaisarvioita on kaytetty, kun on
kartoitettu asumisen tarpeita, varsinaista paatoksentekoa ei tuolloin ole tehty. Kysely-
lomakkeet on numeroitu ja vastaaja on niin tunnistettavissa. Numerointi on sellainen,
etteivit ulkopuoliset pysty yhdistiméédn niitd kahta aineistoa ja vastaajia toisiinsa. Ky-
selylomakkeet ovat kidytossad ainoastaan Pro gradu-tutkielman teossa. Alustavia tuloksia
raportoin Sosiaalipalveluiden Kehitysvammaisten asuminen Satakunnassa-hankkeen

tarkoituksiin erilaisiin tiedotus- ja koulutustilaisuuksiin.

Tutkimuksen toteuttamiseen olen hankkinut tutkimusluvat sekd Sosiaalipalveluiden
johtajalta ettd eettiseltd toimikunnalta. Lainsddddnnollisesti kehitysvammaiset henkil6t
kuuluvat suojeltaviin erityisryhmiin, joilla ei ole tdysivaltaista itseméédrddmisoikeutta
paittad osallistumisestaan tutkimukseen. Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen
neuvottelukunnan mukaan vajaakykyinen henkilé on sellainen, ”joka ei mielentervey-
denhiirion, kehitysvammaisuuden tai muun vastaavan syyn vuoksi kykene pétevisti
antamaan suostumustaan tutkimukseen (ETENE 2003, 23). Vajaakykyisten osallistumi-
seen tarvitaan huoltajan tai muun laillisen edustajan lupa, koska oletetaan, ettei heilld
itsellddn ole kompetenssia téllaisen suostumuksen antamiseen. Suurin osa niistd kehi-
tysvammaisista henkildistd, joille kyselylomake postitettiin, asui vanhempiensa kanssa.
Erillistd suostumista ei vanhemmilta pyydetty. Suurin osa vastaajista vastasi yhdessd
vanhempiensa kanssa, joten oletettavasti myods vanhemmat hyviksyivit kehitysvammai-
sen henkilon osallistumisen kyselyyn. Ainoastaan yhdessd kyselylomakkeessa oli viesti
kehitysvammaisen henkilon &idiltd, joka ei hyviaksynyt kyselyd. Tamid lomake ei ollut

tdytetty muutoin ja jdi ndin ollen tutkimuksen ulkopuolelle.

Kirjoituksessaan Ketonen (1994, 79) toteaa meilld kaikilla olevan ennakko-oletuksia,
joiden mukaan hahmotamme eri ilmi6itd. Ennakko-oletukset sitovat meitd kaikkia, mut-

ta eri tavalla. Tutkijalla tulisi olla mahdollisimman véhin ennakko-oletuksia, jotta hdn
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kykenisi toimimaan niistd riippumatta. Itse tyoskentelen Satakunnan sairaanhoitopiirin
Sosiaalipalveluissa sosiaalityontekijind ja tydalueenani ovat asuntoloissamme ja laitok-
sissamme Satakunnan alueella pitkdaikaisesti asuvat kehitysvammaiset henkilot. Oman
tyoni kautta itselldni on varmasti jonkinlaisia ennakko-oletuksia, mutta myos tietoa ke-
hitysvammaisten asumiseen liittyvisti asioista. Olen pyrkinyt kisitteleméén ja jdsenti-

miin aineistoa niin, etteivit omat ennakko-oletukseni vaikuttasi lopputuloksiin.

Viranomaisarviot on tehty viranomaisten kesken ilman asiakkaiden tietoa siitd. Arvioin-
tilomakkeissa on vastaajien nimet. Myos kyselylomakkeella saatu tieto on tunnistetta-
vaa, mutta molemmat lomakkeet ovat tutkimuksen tekemisen ajan tutkijan hallussa,
eikd niitd padse muut kisittelemiin. Tiedot on tallennettu Sosiaalipalveluiden sellaiselle
tiedostoasemalle, johon on pédsy vain rajatulla henkilostolla sekda omalle kotikoneelleni,
jossa on salasana. Saatekirjeessd kerrottiin mihin kerittyi tietoa tullaan kdyttimiin eli
sekd asumistarvekartoitukseen ettd Pro gradu — tutkielmaan. Saatekirjeessd kerrottiin
myo0s, ettd tietoja kisitellddn luottamuksellisesti. Tutkimuksen jdlkeen kyselylomakkeet
sailytetddn Sosiaalipalveluiden lukitussa arkistossa, johon on pddsy vain tarkoin rajatul-
la henkil6stolld. Sekd Sosiaalipalveluiden tietokoneella olevat tiedostot ettd oman koti-

koneeni sisdltamit tiedostot tullaan hédvittdméédn tutkimuksen jilkeen.

Saatekirjeessd vastaajille luvattiin, ettd saadut tiedot késitellddn luottamuksellisesti.
Asiaa ei kirjeessd enempid avattu, koska arveltiin, ettd lisdselvittely saattaa hiiritd kehi-
tysvammaisen ihmisen ymmarrysti ja tehdd tekstistd liian pitkédn. Luottamuksellisuudel-
la tarkoitetaan niitd sopimuksia ja lupauksia, joita tutkittavien kanssa tehddidn (Kuula
2006a, 88). Luottamuksellisuudella tdssa tutkimuksessa tarkoitettiin sitd, ettei kyselyai-
neisto ole kuin tutkijan hallussa ja kidytossd ja kaikki tutkimukseen liittyvd materiaali on
vain tutkijan saatavilla. Eettisesti ajateltuna viranomaisten tekemd arvio ei valttamittid
tdytd nditd vaatimuksia. Asiaa hankaloittaa se, ettd viranomaisarviot on tehty ennen Pro
gradu-tutkielman aloittamista ja ne on tehty ldhinnd toimintasuunnitelman laatimista
silmélld pitden. Paddyin kuitenkin kdyttimiddn viranomaisarvioita, koska oman tutki-
mukseni kannalta on varsin mielenkiintoista verrata viranomaisten ndkemyksié kehitys-
vammaisen henkilon omaan nikemykseen ja nidin pohtia sitd, ettid toteutuuko oikeasti

kehitysvammaisen henkilon oman didnen kuuluminen.
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Postikyselyssé tutkijan ja vastaajan vilinen vuorovaikutus tapahtuu lomakkeen vilityk-
selld, jolloin vuorovaikutustilanne ei vaikuta vastauksiin samalla tavoin kuin esimerkik-
si haastattelutilanteessa. Vastaaja joutuu postikyselyssi itse tulkitsemaan kysymyksid
eikd voi tarkentaa niitd kysymalla tutkijalta. Piispan (2006) mukaan kysymystd, miten
kysymysten esittimis- ja aineistonkeruutapa ovat vaikuttaneet tuloksiin, pohditaan liian
harvoin. Olisi tirkedd pohtia onko vastaaja ymmairtinyt kysymykset tutkijan tarkoitta-
malla tavalla ja tulkitseeko tutkija vastuksia vastaajan tarkoittamalla tavalla. Tutkimuk-
seni kyselylomake suunniteltiin niin, ettd se olisi kehitysvammaisen henkildiden itsensa
tiaytettdvissd. Kyselylomake testattiin ja arvioitiin monen tahon toimesta tarkoin ennen
postitusta. Kysymyksiin oli vastattu yleisesti ottaen niin, ettd siitd voi paitelld, ettd ky-
symykset oli ymmairretty oikein. Tosin poikkeuksiakin oli. Etukéteen oli tiedossa haaste
siitd, ettd kehitysvammaiset ilman, ettd tutkija itse on mukana, vastaavat kyselyyn. Ke-
hitysvammaisen kyky ymmirtdd kysymykset ja antaa niithin vastaukset on rajallinen.
Suuri osa oli vastannut kysymyksiin vanhempiensa kanssa, eiké vastauksista voi paitel-
14 tuleeko télloin kehitysvammaisen oma ddni kuuluviin vai vaikuttaako saatuihin vas-

tauksiin vanhempien mielipide.

7 KEHITYSVAMMAINEN HENKILO TOIMIJANA

7.1 Toimijuus taustakysymysten nakékulmasta

Kyselylomakkeen alkuun sijoitettiin taustakysymykset. Ensimmdiisend kysyttiin, kuka
kyselyyn vastaa (kysymys 1). Tami oli tirked tieto, koska kyselyn yhtend suurimpana
tavoitteena oli saada tietoa kehitysvammaiselta henkiloltd itseltddn. Kaikki eivit kuiten-
kaan kyenneet itse kyselyyn vastaamaan ja tarvitsivat toisen henkilon apua joko osittain
tai kokonaan. Vastaajista 11 % téaytti lomakkeen itse ja 41 % vastasi yhdessid toisen
henkil6n kanssa, joista 80 % oli vanhempia. Loput 20 % koostui sisaruksista, isovan-
hemmista ja erilaisista tyontekijoistd. Kyselyyn vastaajista, ilman kehitysvammaista
henkil6d itsedin, 39 % oli vanhempia ja muita vastaajia oli 9 %. Muiden vastaajien jou-
kossa oli edunvalvojia, kodinhoidon henkilokuntaa, sosiaalitoimen tyontekijoitd seka

omaisia.
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Vastauksista voidaan siis olettaa, ettd 52 % vastaajista sai vaikuttaa vastausten sisdltéon
jossakin mddrin. Toimijana 11 % kehitysvammaisista henkildistd osasi ja kykeni vas-
taamaan itse. Voidaan olettaa myds, ettd he tunsivat asian tdrkeédksi ja ndin ollen halusi-
vat vastata kyselyyn. Heilld oli vaihtoehtona myos olla vastaamatta eikd oletettavasti
kukaan heitd pakottanut. Nédiden vastaajien itseméddrdmisoikeus, ainakin tdmin kyselyn
vastausten osalta, toteutui. He saivat tdysin itse vaikuttaa sekd kyselyyn osallistumiseen
ettd vastausten sisdltoon. 41 % vastasi yhdessd toisen henkilon kanssa. He eivét joko
osanneet tai kyenneet vastaamaan. Syyné voi olla luku- ja kirjoitustaidottomuus tai he
eivit ymmartdneet kysymyksii tai jokin muu syy. He kuitenkin oletettavasti halusivat
vastata ja tunsivat asian itselleen tirkedksi. Osalla vastaajista voi kyselyyn vastaamisen
syynd olla halu vaikuttaa asumiseen liittyviin asioihin, koska heilld asumiseen liittyvit

asiat ovat muutoksessa ldhitulevaisuudessa.

Vastaajista 48 % oli muita vastaajia kuin kehitysvammainen henkil? itse. Muista vasta-
uksista ei voi suoraan piitelld, onko niiden tidyttimisessd kuultu kehitysvammaista hen-
kilod itseddn vai ovatko vastukset ainoastaan vastaajan mielipiteitd. Syynd ndin korke-
aan mdadrdin voi olla useita. Kehitysvammainen henkil6 ei ole osannut, kyennyt tai ha-
lunnut vastata kyselyyn tai hin ei ole tuntenut asiaa itselleen tdrkedksi. Postikyselyni

toteutettu tutkimus jattdd tdllaiset asiat arvioinnin ja oletusten varaan.

Vastaajista 58 % oli miehid ja 42 % naisia (kysymys 2). En tarkastele tutkimuksen tu-
loksia sukupuolijakauman mukaan. Verrattaessa miehid ja naisia keskendén toimijuuden
kautta, saattaisi tulokset olla hyvinkin mielenkiintoisia, mutta eivit kuitenkaan olennai-

sia timan tutkimuksen kannalta.

Vastaajista suuri osa eli 49 % oli alle 30-vuotiaita, 30—60 -vuotiaita oli yhteensd 44 % ja
yli 60 -vuotiaita 7 % (kysymys 3). Suurin tarve asumisen muutokseen on nuoremmilla
kehitysvammaisilla ihmisilld ja pienin vanhemmilla. Vanhemmilla ihmisilld asumiseen
liittyvit asiat ovat useimmiten ratkaistu ja muutoksia tehdddn yleensd vasta idn myota
toimintakyvyn heiketessd. Nuoremmilla kehitysvammaisilla ihmisilld asumiseen liitty-
vit ratkaisut ovat avoimia ja muuttuvat nopeammin ja useammin kuin vanhemmilla.
Nuorempia myOs asumiseen liittyvit taidot ja vaatimukset saattavat kiinnostaa enem-
min ja ehkd he haluavat enemmin vaikuttaa omiin asioihinsa kuin vanhemmat. Kuten

muullakin véestolld, niin myos kehitysvammaisilla henkil6illé tietoisuus uudesta tekno-
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logiasta saattaa nuoremmilla olla parempi kuin vanhemmilla ja niin ollen myds tieto

esimerkiksi omista oikeuksista ja itsemédraamisoikeudesta olla parempaa.

Taulukko 1 Vastaajien ikdjakauma (%)
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Kysely toteutettiin Satakunnan alueella ja vastaajat edustivat ldhes kaikkia Satakunnan
kuntia. Tutkimuksen ulkopuolelle jdi Rauma, jossa on laadittu oma strategia kehitys-
vammaisten henkiléiden asumistarpeita varten. Myos Punkalaidun ja Sastamala ovat
jadneet tutkimuksen ulkopuolelle, koska molemmat kunnat liittyivét tutkimuksen aikana
Pirkanmaan sairaanhoitopiiriin. Olen késitellyt vastauksia yhdistimélld kunnat neljédksi
yhteistoiminta-alueeksi, koska on tirkedd saada myos alueellista tietoa ja kuntia on pal-
jon. Joistakin pienemmistd kunnista on vain yksi vastaaja vastannut ja alueiden yhdis-
tdmisen avulla myos tunnistettavuus vihenee. Nditd yhteistoiminta-alueita ovat Keski-
Satakunta, Pohjois-Satakunta (PoSa), Pyhdjirviseutu sekd Porin seutu. Vastaajat olivat
kaikilta niiltd alueilta: Keski-Satakunta 34 %, PoSa 15 %, Pyhédjarviseutu 16 % ja Porin
seutu 35 % vastaajista. Vastaajien asuinkunta haluttiin erotella kotikunnasta, koska ko-
tikunnan kautta maksetaan kehitysvammaisen henkilon saamat vammaispalvelulain
mukaiset palvelut seké erityishuolto. Asuinpaikka on usein, varsinkin asuntoloissa ja
laitoksissa asuvilla henkil6illd, eri kuin kotipaikkakunta. Usein my6s halutaan 16ytda
asumisratkaisuja omalta kotipaikkakunnalta. Kotikunnakseen (kysymys 4b) vastaajat
ilmoittivat Porin 27 %, Pyhéjirviseudun 23 %, Keski-Satakunnan 34 % ja PoSan 11 %.
Satakunnan ulkopuolisia kotikuntia oli vastausten mukaan 5 %. Asuinkunnakseen (ky-
symys 4a) vastaavasti vastaajat ilmoittivat Porin 30 %, Pyhé&jarviseudun 34 %, Keski-

Satakunnan 15 %, PoSan 16 % ja muun Satakunnan ulkopuolisen kunnan 5 %.
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7.2 Vastaajien terveydentila

Vastaajien terveydentilaa pyrittiin kartoittamaan neljan kysymyksen avulla. Terveyden-
tila vaikuttaa olennaisesti ihmisen toimijuuteen ja toimintakykyyn ja sitd kautta myos
asumismuotoon. Sairauksia kysyttiin avoimella kysymykselld (kysymys 5) eikd yksi-
kddn vastaaja ilmoittanut kehitysvammaa sairaudeksi. Aineiston kisittelyvaiheessa jaot-
telin sairaudet yleisimmin mainittuihin ja muihin sairauksiin. Vastaukset olivat hyvin
moninaisia ja ymmadrretty joissakin tapauksissa niin, ettd oli mainittu esim. flunssa, nu-
ha tai jokin tulehdus. Vastauksista voi paitelld my0s, ettid sairauksien ja vammaisuuden
erottaminen toisistaan on vaikeaa. Yhdelld vastaajalla saattoi olla mainittuna useampia
sairauksia. Sairauksista eniten mainittiin epilepsia (21 % vastaajista), verenpainesairaus
(11 % vastaajista) ja ndko- tai kuulovamma (10 % vastaajista). Diabetes oli ainoastaan 7
% vastaajista ja cp-vamma 4 % vastaajista. Muita sairauksia mainittiin olevan
afasia/dysfasia, psyykkinen sairaus, allergia/astma ja ihosairaus. Muita sairauksia vas-

taajilla oli yhteensd 25 % vastauksista.

Apuvilineistd kysyttaessd (kysymys 6) oli tarkoituksena saada selville kiytettidvissa
olevien apuvilineiden vaikutus asumismuotoon sekd vastaajan tarvitsema tuen tarve
liittyen apuvilineisiin jokapdivéisten asioiden hoitamisessa. Apuvilineet vaativat toisi-
naan paljon tilaa ja apuvilineen kidyttdjd saattaa tarvita apua esimerkiksi liilkkumiseensa
enemmaén kuin ilman apuviélinettd péarjddva henkilo. Samoin kuin edellisessid kysymyk-
sessd jaottelin vastaukset yleisimmin mainittujen mukaan. Pyorituolia kiytti 10 % vas-
taajista, rollaattoria 5 % ja seisomatelinettd 5 % vastaajista. Vaikka sairauksissa mainit-
tiin 10 % sairastavan niako- tai kuulovamma, niin kommunikaatiovilinettd ilmoitti kiyt-
tdvidnsd ainoastaan 1 vastaaja ja kuulolaitetta kdytti 2 vastaajaa. Sairaalasidnkya tarvitsi 4
% vastaajista, suihkutuolia 4 % ja tukijalkineita 3 % vastaajista. Kysymys oli melko
vaikea ymmirtdd, koska vastauksissa oli lueteltuna muun muassa kodinhoitovilineiti,
kuten imuri ja pyykinpesukone. Tillaiset vastaukset on jitetty aineiston ulkopuolelle.
Vastauksista voi paitelld, ettd lomakkeen kehittelyvaiheessa olisi pitdnyt huomioida
esimerkiksi kisitteet sairaus ja apuvilineet. Ndihin kysymyksiin oli vastattu sellaisilla

vastauksilla, ettei aina oltu ymmairretty kysymyksen sisiltoa.

Kysymyslomakkeessa pyydettiin vastaajaa arvioimaan omaa terveydentilaansa (Kysy-

mys 7). Terveydentilansa arvioi olevan hyvin 47 % vastaajista, tyydyttavin 46 % vas-
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taajista ja heikon 4 % vastaajista. 4 vastaajaa ei osannut tai halunnut arvioida omaa ter-
veydentilaansa. Vastaajat olivat suurimmaksi osaksi nuoria ihmisié, joten myos tervey-

dentila arvioitiin padsdantoisesti hyvéksi.

Terveydentilaa ja vastaajan toimintakykyé pyrittiin selvittdméin my06s kysymalld hoito-
tuen midrdd (kysymys 9). Kelan myontii alinta hoitotukea (57,32€/kk) henkil6lle, jolla
on avun tarve viikoittain ja avun tarve on vihdistid. Korotettua hoitotukea (142,70€/kk)
myonnetddn henkil6lle, jolla avuntarve on pdivittdistd ja on aikaa vievadd. Ylintd hoito-
tukea (301,75€/kk) puolestaan saa henkild, jonka avuntarve on ympérivuorokautinen.
(Hoitotuen miird, www.kela.fi.)Vastaajista alinta hoitotukea sai 17 %, korotettua hoito-
tukea 20 % ja ylintd 12 %. Vastaajista 51 % ei ilmoittanut saavansa hoitotukea lainkaan.
Kysymysti ei valttimattd ollut ymmarretty kaikissa lomakkeissa oikein, koska vastauk-
sina oli mm. asumistuki, eldke tai eri terapiamuotoja. Ndmai kaikki vastaukset on jitetty
tutkimuksen ulkopuolelle. Tdmé kysymys ei vilttamittd anna oikeaa tietoa vastaajien

terveydentilasta ja toimintakyvysta.

Kehitysvammaisen henkilon toimijuuteen vaikuttaa olennaisesti hdnen terveydentilansa.
Vastauksista voidaan paitelld, ettd suurimmaksi osaksi vastaajat arvioivat terveydenti-
lansa hyviksi. Ylintd hoitotukea ilmoitta saavansa ainoastaan 12 % vastaajista. Tosin
tdméa on ainoastaan suuntaa antavaa tietoa. Vastaajat olivat nuoria vastaajia, joten myos
terveydentilan voi olettaa olevan hyvin. Nuoret my0s helpommin arvioivat oman toi-
mintakykynsd olevan hyvidd. Toimijuus on paikkaan, aikaan, ikéddn ja sukupolveen si-

dottua. Nuoret ovat toimijoina aktiivisempia kuin vanhemmat.

7.3 Vastaajien arkipaivaan ja toimijuuteen vaikuttavia tekijoita

Vastaajista 70 % kivi tyo- tai pdivitoiminnassa, heistd 47 % kivi viitend pdiviana vii-
kossa, muut vihemmaén (kysymys 8). Tyo- ja pdivitoimintaa jirjestavit sekéd kunnat ettad
Satakunnan alueella Satakunnan sairaanhoitopiirin tyohonvalmennuskeskukset. Kehi-
tysvammaisten erityishuoltoa sdételevissi laissa (1977/519) sédiddelldén oikeudesta tyo-
tai pdiviatoimintaan viitend pdivianid viikossa tai vihempéin, jos toimintakyky on alhai-
sempi. Kehitysvammaisen henkilon iké ei vaikuta lain mukaan myonnettdaviin maériin,

mutta siind tulee huomioida henkilon toimintakyky. Aina tyopdivien mééri ei toteudu

48



henkilon tarpeista késin, vaan sithen vaikuttavat tyo- ja pidivikeskusten paikkatilanne ja
kuljetukset tyopaikoille sekd kunnista myonnettdvit maksusitoumukset. Kunta on saat-
tanut myontdid tyo- tai paivatoimintaa viideksi pdiviksi viikossa, mutta todellisuudessa
sitd voidaan usein jdrjestdd vihemmaén. Kunnista kdsin myonnettdvat maksusitoumukset
eivit myoskddn aina ole sitd, mitd henkilo itse toivoisi. Padtoksid tehtdessd pyritddan
huomioimaan mahdollisimman paljon kehitysvammaisen henkilon oma halu tyoskente-
lyyn sekd myo6s hdnen toimintakykynsi, johon vaikuttaa olennaisesti henkilon osaami-
nen, kykeneminen ja haluaminen. Myos tyon sisdllossd otetaan huomioon kehitysvam-

maisen henkilon toimintakyky ja toimijuus mahdollisimman pitkélle.

Koulussa kévi 21 % vastaajista. Vastaajat olivat yli 16-vuotiaita, joten kaikilla oppivel-
vollisuusikd oli oletettavasti ohitettu. Kysymyslomakkeessa ei erikseen kysytty, mita
koulua kiy, koska tieto ei ollut timén tutkimuksen kannalta oleellinen. Suurin osa kehi-
tysvammaisista henkildistd hakee 16 vuotta taytettyddn Kelalta tyokyvyttomyyselidkettd
tai nuoren kuntoutusrahaa, jotka eivit kuitenkaan poista mahdollisuutta opiskeluun.
Suomessa toimii erityisammattikouluja (esimerkiksi Satakunnan alueella Luovi, joka
toimii Alavuuden erityisammattikoulun alaisuudessa), joihin voi hakeutua oppivelvolli-

suuden pddtyttya.

Vastaajista 10 % ei osallistunut mihinkédén sididnnolliseen péivittdiseen toimintaan, tosin
vastaajista 7 % oli yli 60-vuotiaita. Yleensd syyni siihen, ettei henkil6 osallistu mihin-
kddn toimintaan on joko alentunut toimintakyky, oma haluttomuus osallistua tai se, ettei

tiedetd, minkélaista palvelua on oikeus hakea.

Laheisverkoston kartoittamisen tavoitteena oli selvittdd kehitysvammaisten henkiléiden
saama apu ja tuki sekd keneltd he kokivat saavansa eniten tukea ja apua (kysymys 12).
Kymmenesti vaihtoehdosta vastaaja sai rastittaa enintiéin neljd vaihtoehtoa. Kysymys-
muotona oli: “Ketkd ovat sinulle ldheisimmat ihmiset?”. Kysymys olisi voinut olla
myos: “Kuka auttaa sinua, kun tarvitset apua?”’. Kysymyslomaketta muokattaessa téta-
kin vaihtoehtoa mietittiin, mutta saamastani palautteesta muokkautui lopullinen kysy-

mys.

Laheisimmiksi ihmisiksi vastaajat kokivat olevan omat vanhemmat (84 % iiti) ja (58 %

isd). Sisarukset olivat ldheisimpid 76 % vastauksista, isovanhemmat 6 % vastauksista ja
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muu sukulainen 24 % ja ystidva 23 % vastauksista. Tyokaveri mainittiin 15 % ja hoitaja
14 % vastuksista. Puoliso oli ldheisend ihmisend 5 % vastauksista ja tytto- tai poikaka-
veri 10 % vastauksista. Muita ldheisid oli 12 % vastauksista. Kaikki vastaajat olivat vas-
tanneet tihdn kysymykseen ja rastittaneet nelja vaihtoehtoa. Vastaajia ei pyydetty lait-
tamaan ldheisid ihmisid mihink&in jirjestykseen, koska arvioitiin, ettd se saattaa tuottaa
vaikeuksia. Jos vastaajan olisi pitdnyt arvioida kuka on ldheisin, olisi vastaaja joutunut
tietylld tavalla arvottamaan verkostoaan. Taménkaltainen arviointi saattaa aiheuttaa ke-

hitysvammaiselle henkil6lle huomattavia vaikeuksia sekd moraalisia ongelmia.

Tami kysymys ei suoraan vastaa siithen, ketkd auttavat kehitysvammaista henkilod té-
min avuntarpeissa, mutta antaa suuntaa siithen. Kyselyyn vastaajat ovat nuoria ihmisia
ja usein asuvat vield lapsuuden kodissaan, niin luonnollisesti 1dheisimpédnd ja eniten
apua ja tukea antavat omat vanhemmat ja sisarukset. Tutkimustiedon valossa tiedetiin,
ettd ikddntyvit vanhemmat usein hoitavat kehitysvammaista lastaan kotonaan. Téssd
tutkimuksessa ei kysytty vanhempien ikéd, joka tosin olisi saattanut tuoda toisenlaista

tietoa kehitysvammaisten henkildiden kotiolosuhteista.

Taulukko 2 Vastaajien ldheisverkosto (%)

Laheisverkosto %

Muu taho 12

eurustelukumppani
10

Puoliso 5

Laheisverkosto

Isovanhemmat 6
Sisarukset 76
mmat 84

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
Prosentit (%)

Kysyttdessd avun tarvetta nyt ja viiden vuoden kuluttua (kysymykset 10 ja 11) oli tar-
koituksena selvittdd vastaajan toimintakykyi ja toimijuutta, jotka voitaisiin huomioida
asumismuotoja suunniteltaessa. Arvio timén hetkisesti tilanteesta ja avun tarpeesta tu-

levaisuudessa on melko tasaista, eli suurta muutosta eivit vastaajat yleisesti ottaen olet-
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taneet tapahtuvan. Tarve pukeutumisen, WC:ssi asioinnin ja ulkona litkkumisen apuun
oli vastusten mukaan melko samanlaista nyt ja tulevaisuudessa. Peseytymisen ja sisilld
liikkkumisen avun tarve kasvaa tulevaisuudessa. Siivoamisen, ruuanlaiton, kaupassa asi-
oinnin, rahan kédyton, sairauden hoidon ja asioinnin avun tarve tulee vastausten mukaan
vihenemiin. Muina avuntarpeina oli useimmissa vastauksissa mainittu, ettd vastaaja

tarvitsee apua kaikissa toiminnoissaan.

Taulukko 3 Avun tarve nyt ja tulevaisuudessa (%)

Avun tarve Tarvitsee apua nyt | Tulee tarvitsemaan apua
Pukeutuminen 37 38
WC:ssi asiointi 34 34
Peseytyminen 43 45
Siséllé liikkuminen 15 22
Ulkona litkkuminen 35 35
Siivoaminen 70 63
Ruuanlaitto 80 76
Kaupassa asiointi 71 68
Rahan kaytto 83 80
Lidkkeiden ottaminen 66 62
Sairauden hoito 69 67
Asiointi esim. lagkari, Kela 88 83
Muu 37 30

Kysymyksiin vastasi itse 52 % vastaajista ja he arvioivat avun tarpeen vihenevin tule-
vaisuudessa. Avun tarpeen viahenemiseen voi olla useita syitd. Kyselyyn vastaajat olivat
pddosin nuoria kehitysvammaisia henkil6itd, jotka vield opettelevat jokapdiviisid arjen
toimintoja. He arvioivat taitonsa kehittyvén tulevaisuudessa ja ndin kykenevit toimi-

maan ilman apua tai vihidisemmalld avulla ja ohjauksella kuin télld hetkelld.

Toimijuuden modaliteeteista voidaan tdssd kysymyksessd yhdistdd osaaminen, kykene-
minen, voiminen ja haluaminen yhteen. Niitd ei kysymyksessd ole erikseen eroteltu ja
ndin vastausta ei saada kaikkiin kohtiin. Vastaukset eiviat myoskéddn kerro tarkempaa
tietoa siitd, miten henkild on oman toimintansa ja avun tarpeensa méiritellyt. Avun tar-
ve tulee vastausten mukaan vidhenemdiin siivoamisen, ruuanlaiton, kaupassa asioinnin,
rahan kdyton, sairauden hoidon ja asioinnin tarpeen kohdalla. Voidaan siis olettaa, ettad
vastaajat arvioivat oman osaamisensa kasvavan tulevaisuudessa, esimerkiksi siivoami-
sen kohdalla 70 % vastaajista vastasi tarvitsevansa apua nyt ja tulevaisuudessa apua

siivoamiseen tarvitsee endd 63 %. Sovellettaessa titd toimijuuden modaliteetteihin voi-
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daan sanoa, etti vastaaja tilld hetkelld ei osaa, kykene, halua tai voi siivota niin itsendi-
sesti kuin tulevaisuudessa viiden vuoden pddstd. Syvempi tarkastelu tdhdn vaatisi tar-
kemman haastattelun. Tdméin kyselyn kysymykset ovat yksinkertaisia ja helppoja, koska
haluttiin selvittdd kehitysvammaisen henkilon omaa arviotaan ja se luo haasteita myos

tulosten tulkintaan. Yksinkertaiset kysymykset my0s vaikeuttavat analyysin tekemisté.

Kaikki ne kohdat, joissa avun tarve tulee vastaajien arvion mukaan vihenemaéén tai py-
syy samana liittyvét jollain tavalla itsendistymiseen. Nami ovat myos niitd taitoja, joita
arvioidaan siind vaiheessa, kun pohditaan sopivaa asumismuotoa. Muuttaminen asunto-
laan tai tukiasumiseen merkitsee jokaiselle uuden oppimista ja tuen vihenemistd. Suun-
taushan on, ettd mahdollisimman moni muuttaisi tulevaisuudessa vihemmain tuettuun

asumismuotoon. Téll6in itsendiseen eldméén liittyvit perustaidot korostuvat.

7.4 Kehitysvammaisten henkiléiden asumismuoto nyt ja tulevaisuudessa

Vastaajista 75 % asui vastaushetkelld vanhempiensa luona ja loput vastaajista muissa
asumismuodoissa (kysymys 13). Muina asumismuotoina kysymyslomakkeessa olivat
oma asunto, oma asunto, jossa asuu puolison kanssa, tukiasunto, asuminen jonkun muun
sukulaisen luona, perhehoito, autettu ja ohjattu asuntola seké laitoshoito. Lisédksi kysely-
lomakkeessa vastaajia pyydettiin arvioimaan omaa asumismuotoaan viiden vuoden
paidstd (kysymys 14). Vaihtoehtoina olivat samat asumismuodot kuin kysyttidessd timin

hetkistd asumismuotoa.

Taulukko 4 Kehitysvammaisen henkilon oma arvio asumismuodostaan tulevaisuudessa

(%)

Oma asunto 19
Oma asunto, yhdessi puolison kanssa | 3
Tukiasunto 8
Vanhempien luona 26
Jonkun muun sukulaisen luona 4
Perhehoito 0
Ohjattu asuntola 6
Autettu asuntola 31
Laitoshoito

Muu asumismuoto 1
Yhteensa 100
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Viranomaiset puolestaan arvioivat asumismuotoa ainoastaan muutostarpeen kautta. Ar-
vioitavia asumismuotoja olivat tukiasuminen ja asuminen joko ohjatussa tai autetussa
asuntolassa. Tulokset eivit nidin ollen ole suoraan toisiinsa verrattavissa, koska kehitys-
vammaisen henkilon vastatessa kysymykseen, hédnelld oli valittavanaan enemmaén vaih-
toehtoja. Viranomaisarvion mukaan 41 % arvioiduista kehitysvammaisista henkildistad
tulisi asumaan autetussa asuntolassa. 30 % heisté asuisi tukiasumisen piirissd ja 29 %

ohjatussa asuntolassa.

Eri asumismuodoissa edellytetddn asukkaan osaavan erilaisia asioita ja myds omatoimi-
suuden asteissa on eroja, jotka vaikuttavat tarkoituksenmukaisimman asumismuodon
valinnassa. Laitosasumisessa asuvalta henkiloltd ei vaadita erilaisia taitoja yhtd paljon
kuin autetussa asumisyksikossd asuvalta. Vastaavasti tukiasumisessa asuvalta henkilolta
edellytetdin paljon enemmién omatoimisuutta kuin muissa asumismuodoissa. Asumis-
muotoja pohdittaessa yleensd kartoitetaan henkilon toimintakyky niin fyysisesti kuin

psyykkisestikin.

Suurin tarve asumisen muutokseen oli kyselyn mukaan nuoremmilla kehitysvammaisil-
la ithmisilld ja pienin vanhemmilla. Vanhemmilla ihmisilld asumiseen liittyvét asiat ovat
useimmiten ratkaistu ja muutoksia tehdddn yleenséd vasta idn myotd toimintakyvyn hei-
ketessd. Nuoremmilla kehitysvammaisilla ihmisilli asumiseen liittyvit ratkaisut ovat
avoimia ja muuttuvat nopeammin ja useammin kuin vanhemmilla. Usein vanhemmat
haluavat oman kehitysvammaisen lapsensa asuvan mahdollisimman pitkédédn lapsuuden-
kodissaan. Nidin on varsinkin idkkdampien vanhempien kohdalla. ldkkdimmaét van-
hemmat kokevat usein hidpeiksi sen, ettei itse huolehdi lapsestaan ja kehitysvammaiset
lapset ovat toimineet kotonaan usein my0s vanhempiensa apuna muun muassa ulkotois-

sa.

Eniten asumisen tarvetta esiintyy sekd viranomaisten ettd kehitysvammaisten henkiloi-
den oman arvion mukaan autetussa asuntolassa. Tdhin saattaa vaikuttaa se, ettd useim-
mat vastaajista asuivat vield vanhempiensa luona eivitki todennédkdisesti olleet koskaan
asuneet missddn muualla. Asuntola-asuminen on heille vierasta. Asumisen kisitteet
saattavat myos olla epdselvid. Nditd pyrittiin kyselylomakkeessa tosin avaamaan. Aute-
tussa asuntolassa on yovalvonta ja niin ollen se saattaa tuntua ensimmaéiseksi asunnoksi

kotoa pois muuttamisen jilkeen turvallisimmaksi vaihtoehdoksi. Paavolan (2006,119)
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Pro gradu - tutkielman tulosten mukaan kehitysvammaisten nuorten vanhemmat edel-

lyttivit, ettd asumisyksikoissd on saatavilla apua ympéri vuorokauden.

Tutkimuksessa pyritddn selvittimddn miten viranomaisten tekemé arvio kehitysvam-
maisten asumisesta tulevaisuudessa vastaa kehitysvammaisen itsensd tekemii arviota.
Sekid viranomaiset ettd vastaajat olivat sitd mieltd, ettd tulevaisuudessa eniten tarvetta
olisi autettuun asumismuotoon asuntolassa, missd tyontekijiat ovat myos yolld paikalla.
Annetuista vaihtoehdoista autettu asuntola saattaa tuntua kaikista osapuolista turvalli-
simmalta vaihtoehdolta muutettaessa pois lapsuudenkodista. Autetussa asuntolassa on
mahdollista harjoitella jokapédiviisid taitoja ja mahdollisuuksien mukaan myohemmassi
vaiheessa muuttaa itsendisempdin asumiseen. Tdmai saattaa kertoa myos asumiseen liit-
tyvien taitojen kartoittamisen tarpeesta. Erilaisia muotoja asumiseen ja arkieldmintaito-
jen kartoittamiseen on kehitelty ja niitid ollaan jatkuvasti kehittdmissi lisdd. Talld pyri-
tddn vastaamaan nuorempien kehitysvammaisten henkildiden tarpeeseen saada riittdvis-

ti tukea asumiseensa.

Vastaajista 41 % kéytti tilapdishoitopaikkaa sddnnollisesti (kysymys 15). Tilapiishoito-
paikat olivat jakautuneet melko tasaisesti yksityisten palveluntuottajien, kuntien ja Sa-
takunnan sairaanhoitopiirin asuntoloiden kesken. Tilapdishoitopaikkoja kiytetddn
yleensd varsinaisten hoitajien tai vanhempien lomien aikana. Joskus tilapdistd hoito-
paikkaa kiytetddn myoOs kuntouttavan hoidon tarpeeseen. Tilapiistd hoitopaikkaa voi-
daan toisinaan kdyttdd myos silloin, kun halutaan selvittdid kehitysvammaisen henkilon

arkieldmaén taitoja asumismuodon vaihtoa suunniteltaessa.

Vastaajista 53 % ilmoitti tietdvinsa riittdvasti eri asumismuodoista ja 45 % ei tiennyt ja
2 % vastaajista oli jittdnyt vastaamatta tihin kysymykseen (kysymys 16). Tietimatto-
myys eri asumismuodoista oli melko suurta ja néin ollen lisdd viranomaisten velvolli-
suutta tiedottamisen lisddmiseen. On turha puhua itseméardamisoikeudesta, jos kehitys-
vammaisella henkil6lld ei ole riittdvisti tietoa eri asumismuodoista. Miten voi valita

itselleen sopivaa asumismuotoa, jos ei tiedd millaisia on olemassa?
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7.5 Avoimet kysymykset

Avoimia kysymyksid oli kaksi ja ne olivat kyselylomakkeen viimeisimpinad (kysymyk-
set17 ja 18). Kysymykseen “mistd haluaisit saada lisdé tietoa?”, oli vastannut 32 % vas-
taajista. 17 % vastaajista halusi saada lisdi tietoa jostain asumismuodosta. Niistd 7 %
oli toivottu erilaisia asumismuotoja omalle paikkakunnalle. 5 % oli toivonut saavansa
lisdd tietoa eri palveluista ja tukimuodoista sekéd kunnalta ettd Kelalta. Vapaa-ajan har-
rastuksista ja koulutusmahdollisuuksista toivoi saavansa lisdad tietoa muutama vastaaja.
Loput vastaukset liittyivit elamdn muihin alueisiin, eivitkd niinkdin kehitysvammai-

suuteen tai palveluihin.

Vastaajilla ei ollut riittdvidsti tietoa eri asumismuodoista (vrt. kysymys 16). Kehitys-
vammaisten asumista jirjestetdin sekd laitoshoitona ettd avohuollon palveluina. Asu-
mismuoto vaikuttaa asukkaan muihin saamiin palveluihin, esimerkiksi terapioita ei voi
hakea, jos on pitkdaikaisessa laitoshoidossa. Myos asiakasmaksut mééraytyvit eri taval-
la laitoshoidossa ja avohuollossa. Kehitysvammaisten asumispalveluita jarjestdvit Sata-
kunnan alueella kunnat, yksityiset palveluntuottajat sekd Satakunnan sairaanhoitopiiri.
Asumismuotoja on monia ja tulevaisuudessa pyritdin entistd yksilollisempiin asumis-
ratkaisuihin. Ei ole ihme, jos kehitysvammaiset henkil6t ja heiddn omaisensa eivit osaa
erottaa nditd palvelumuotoja toisistaan ja tietdd minkélaisia mahdollisuuksia on olemas-
sa. Tamé lisdd kaikkien asumispalvelua tuottavien tahojen haasteita tiedottamisesta ja

ohjaamista mahdollisimman tarkoituksenmukaiseen asumismuotoon.

Kysymykseen “mitd haluaisit vield sanoa?”’, oli vastannut 41 %. Vanhempien huoli
omasta jaksamisesta ja toive tulevasta asumismuodosta esitettiin 15 % vastauksista.
Asunnon toivottiin olevan ldhelld omaisia, hoidon olevan laadukasta ja asukkaan eldma
asunnossa turvallista. Osittain néisséd vastauksissa tuli ilmi my0s kehitysvammaisen oma
huoli tulevaisuudestaan, kun vanhemmat ikdédntyvit eivitkd endd jaksa hoitaa lastaan

kotona.

Tutkimuksen avoimien kysymysten yhtend tarkeimpénd tuloksena oli vanhempien toive
saada pitdd kehitysvammainen lapsi omalla kotipaikkakunnalla 1dhelld omaisia. Ik&dén-
tyvid vanhempia on paljon ja ldhitulevaisuudessa pitdd ottaa vahvasti huomioon kotoaan

poismuuttavat jo aikuiset kehitysvammaiset henkilot. He ovat saattaneet asua vanhem-
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piensa luona koko ikédnsi ja muutto pois lapsuuden kodista tulee tdlldin olemaan hyvin
suuri muutos. Heiddn valmentamisensa ja taitojensa kartuttamiseen tarvitaan erilaisia

keinoja kuin nuorempien kehitysvammaisten henkildiden kohdalla.

8 JOHTOPAATOKSET

8.1 Toimijuus tutkimusta jasentamassa

Toimijuuden késitettd on kiytetty gerontologian tutkimuksissa tutkittaessa ikdéntyvien
toimijuutta ja toimintakykyéd yleensd. Etsiessidni kehitysvammaisten toimijuutta koske-
via tutkimuksia en 10ytinyt yhtdédn sellaista, jossa tutkimuskohteena olisi ollut kehitys-

vammainen henkild itse.

Téssd tutkimuksessa tarkoituksenani oli jdsentdd tutkimustuloksia toimijuus-kisitteen
avulla. Kyselylomake oli laadittu sellaiseen muotoon, ettd mahdollisimman moni kehi-
tysvammainen itse kykenisi vastaamaan siihen ilman toisen henkilon apua tai vain vi-
hiiselld tuella. Tastd syystd kyselylomake oli mahdollisimman yksinkertainen eikéd ky-
symyksid ollut paljon. Kyselylomake oli pelkistetty ja timi vaikutti my0os tutkimuksen

tuloksiin.

Jo kyselylomaketta laadittaessa oli tiedossa, ettd vastaukset olisivat yksinkertaisia ja
pelkistettyjd. Tadma aiheutti vaikeuksia analyysivaiheeseen. Tarkoituksena oli jdsentda
vastauksia toimijuuden kuuden modaliteetin avulla. Néitd modaliteetteja ovat osaami-
nen, kykeneminen, haluaminen, voiminen, tdytyminen ja tunteminen. Kysyttiessd vas-
taajan avun tarvetta ei vastauksista voinut tdaysin paitelld, tarkoittiko vastaaja, ettd osaa-
ko, kykeneekd vai haluaako hin esimerkiksi siivota. Kysymyksid olisi pitidnyt tarkentaa,
mutta tdmi olisi tehnyt itsendisen vastaamisen huomattavasti vaikeammaksi. Tutkijana
minun piti pddttdd haluanko, ettd vastaajat vastaavat mahdollisimman itsendisesti vai
haluanko tarkempia vastauksia. Tutkijana koin, ettd itsedni kiinnosti enemmén se, ettad
kehitysvammaisen henkilon oma dini tulee kuulluksi. Tdhén ratkaisuun paddyin tietden

analyysivaiheen vaikeuden.
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Jatkotutkimusta ajatellen toimijuus-kédsite mielestini olisi hyvin toimiva tutkittaessa
kehitysvammaisen henkilon toimijuutta. Tutkimus tulisi kuitenkin toteuttaa esimerkiksi
haastatteluna, jotta saataisiin mahdollisimman tarkkoja vastauksia. Olisi tidrkeda tutkia
enemman kehitysvammaisia henkilGitd ja heiddn mielipiteitddn ja ajatuksiaan. Niin ol-
taisiin my0s edistiméssd oikeasti kehitysvammaisen henkilon osallisuutta ja mahdolli-
suuksia vaikuttaa omiin asioithinsa. Nyt tutkimukset ovat enemmaén kohdistettuja omai-
sille ja henkilokunnalle, joilla ei kuitenkaan ole sitd arvokasta omakohtaisen kokemuk-
sen kautta saatua tietoa, jonka avulla voitaisiin paremmin suunnitella tulevaisuuden

asumista.

8.2 Tulevaisuuden asuminen

Suomessa arvioidaan olevan noin 30 000- 40 000 kehitysvammaista henkil6d, jotka
kaikki tarvitsevat yksilollisid ratkaisuja asumiseensa. Niistd henkiloistd noin 12 100
asuu asumispalveluissa, laitoshoidossa tai perhehoidossa. Loput asuvat joko tdysin itse-
niisesti tai vihdisen tuen avulla tai omaisten, yleensd vanhempiensa luona. (Niemeld &

Brandt 2008, 50.)

Tulevaisuudessa tullaan tarvitsemaan yhd enemmén erilaisia asumisratkaisuja. Laitos-
hoitoa tullaan ldhivuosina hajauttamaan systemaattisesti. Samanaikaisesti nuoret kehi-
tysvammaiset hakeutuvat pois lapsuuden kodeistaan toiveena saada oma koti. Télld het-
kellda on suuri maard kehitysvammaisia lapsuudenkodeissaan, joissa heitd hoitaa ikddn-
tyviat vanhemmat. Suomessa kehitysvammaisten asuntojen tarve on noin 600 asuntoa

vuodessa, Satakunnassa noin 30 asuntoa vuodessa.

Laitoshoitoon jdi vain pieni osa timinhetkisistd laitoshoidossa olevista asukkaista. Lai-
toshoitoa tulee jatkossakin tarvitsemaan erittdin vaikeasti vammaiset henkilot sekd
psyykkisistd ongelmista kdrsivit kehitysvammaiset henkilot. MyoOs osa idkkéistd kehi-
tysvammaisista henkil6istd jdd laitoshoitoon. Iikkdammait kehitysvammaiset ovat saat-
taneet tulla laitoshoidon piiriin ollessaan pienid lapsia, eivitkd he ole koskaan asuneet
muualla kuin laitoksessa. Mietittdessd laitoshoidosta avohuollon asuntoihin siirtymista
tuleekin ottaa erityisen paljon huomioon, ettd henkilo on saattanut asua laitoshoidossa

pitkéddn ja asuminen jossain muualla muuttaa hdnen koko eldménsa.
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Muissa Pohjoismaissa, kuten esimerkiksi Ruotsissa ja Norjassa laitoshoidon kokonais-
valtainen lakkauttaminen on tapahtunut nopeasti. Seurauksena on ollut, etti monet kehi-
tysvammaiset henkilot henkilokohtaisesta avusta huolimatta ovat jddneet melko yksin.
Suomessa puhutaan laitoshoidon hajauttamisesta tai purkamisesta, mutta ei kokonais-
valtaisesta lakkauttamisesta. Laitoshoitoa pyritddn hajauttamaan hallitusti ja asukkaiden
henkil6kohtaiset tarpeet huomioiden. Olisi syytd ottaa naapurimaistamme opiksi ja ke-
hittda riittdvaa verkostoa kehitysvammaisen henkilon ympérille, jotta timidn muuttami-
nen avohuollon palveluiden piiriin ei aiheuttaisi pelkoja, yksindisyyttd tai mielenterve-

ysongelmia.

Asumisen uudet suuntaukset ovat sellaisia, joissa tavoitteena on kehitysvammaisen
henkilén mahdollisimman itsendinen asuminen riittivan tuen avulla omassa asunnos-
saan. Oma asunto voi olla asumisyksikossd tai tavallisen asuntokannan joukossa joko
vuokra- tai omistusasuntona. Oleellista kuitenkin on etté, jokainen voisi saada riittdvaa
tukea asumiseensa omassa kodissaan. Tamin tutkimuksen yhtend merkittavina tulokse-
na voidaan pitdd sitd, ettd sekd kehitysvammaiset henkilot itse ettd myos viranomaiset
arvioivat ldhitulevaisuudessa eniten tarvittavan autettua asumismuotoa. Suuntaus on

kuitenkin yhd enenevéssid médrin entistd itsendisempéddn asumiseen.

Nuoret kehitysvammaiset henkilot haluavat asua omassa kodissa, mutta kuitenkin tuntea
olonsa turvalliseksi. Vaarana itsendisessd asumisessa on, ettd yksinddn asuva kehitys-
vammainen henkilo jdd kuitenkin yksin asumiseensa saatavasta tuesta riippumatta. Ha-
nen pitda parjitd yksin silloin, kun kukaan ei ole auttamassa héantd. Yleensa téllaiset niin
sanotut tukiasukkaat kuuluvat myo6s jonkun asumisyksikon tai asuntolan toiminnan pii-
riin. Tukiasumisen jéarjestdamisessd on tidrkedd muistaa myos ottaa huomioon tyo- tai
paiviatoiminnan jatkuminen, harrastukset ja vapaa-aika. Térked rooli on my0s ldheisver-

kostolla.

Syksylld 2009 voimaan astunut uudistunut vammaispalvelulaki korostaa henkilokohtai-
sen avustajan merkitystd. Avustajaa voi hakea tyohon, opiskeluun tai vapaa-aikaan. On-
gelmaksi kehitysvammaisten kohdalla muodostuu se, ettd lain mukaan hakijan tulee itse
ostata midritelld avuntarpeensa ja mahdollisesti my0s kyetd itse toimimaan tyonantaja-
na. Aina ei kehitysvammainen henkilo tdhin pysty. Avustajajarjestelmii tuleekin kehit-

tdd sithen suuntaan, ettd kaikilla olisi samat mahdollisuudet henkilokohtaiseen avusta-
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jaan. Usein tdmi on tukiasukkaiden kohdalla ratkaistu niin, ettd asumiseen tarvittava
tuki jdrjestetddn jonkin asuntolan kautta. Tamai tarkoittaa siti, ettd henkilolle on myon-
netty tietty maard saatavaa tukea, muun ajan hédn on ilman sité, ellei tukea 160ydy ldheis-

verkostosta.

Kotoaan poismuuttavilla nuorilla kehitysvammaisilla henkiloilld ei vilttdmittd ole itse-
ndiseen asumiseen riittdvid valmiuksia. Muutokset ovat suuria ja vaativat sekd nuorelta
ettd vanhemmilta sopeutumista ja uuden harjoittelua. Asumiseen liittyvdd harjoittelua ja
valmentautumista olisi hyvi kehittdi jatkossa, jotta muuttaminen ja eldimi muuton jil-

keen onnistuisi mahdollisimman sujuvasti.

Kehitysvammaisuus ei edellytd erilaista asuntoa toteaa Niemeld & Brandt (2008, 78)
selvityksessddn. Kehitysvammaisella henkil6lld pitéisi olla samanlaiset mahdollisuudet
asumiseen kuin muillakin kansalaisilla. Harva tavallinen kansalainen jakaa asuntonsa
monen muun kanssa tai kiyttdd samaa WC:td tai olohuonettaan muiden kanssa. Simon
Duffyn (2006) mielesté tavoitteena pitdisi olla kehitysvammaisen henkilon tdysivaltai-
nen kansalaisuus omassa yhteisossididn. Kehitysvammaisten henkiléiden valinnanmah-

dollisuuksia ja vapauksia tulisi lisiti.

Erilaisia asumisen mahdollisuuksia on jo nyt olemassa, mutta valinnanvapautta rajoitta-
vat kuntien pddtintdvalta asumispaikasta, viranomaisten ja omaisten varovaisuus sekd
yleinen tietamittomyys erilaisista vaihtoehdoista. Asumiskokeilun kautta pitéisi olla
mahdollisuus erilaisten asumismuotojen kokeiluun. Kehitysvammaisella henkil6lld pi-
tdisi olla myos mahdollisuus tehdd virheitd ja epdonnistua ilman syyllistimistd. Liian
usein viranomaiset vetoavat esimerkiksi aikaisempiin virheisiin ja erehdyksiin kehitys-

vammaisen henkilon halutessa kokeilla toisenlaista asumismuotoa.

Uusien suuntauksien mukaan asunto ja palvelut pyritidin erottamaan toisistaan niin, etté
jokainen voisi valita itselleen sopivan asumismuotonsa sekd madritelld erikseen tarvitta-
vat palvelut asumisen sujumiseksi. Henkilokohtainen tuki tai aktiivinen tuki, niin kuin
sitd kutsutaan Englannissa, mahdollistaa jopa hyvin vaikeavammaisenkin asumisen it-
sendisesti. Tarkedd on painottaa myoOs elimid kodin ulkopuolella ja pohtia tehddanko
tyOtd niin, ettd kehitysvammainen henkilo voi itse osallistua paatoksentekoon asumiseen

liittyvissd asioissa sekd voiko hin osallistua haluamiinsa toimintoihin myd6s kotinsa ul-
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kopuolella. Vapaa-ajan vietosta ei tdssi tutkimuksessa kysytty ja sen selvittiminen vaa-

tisikin oman tutkimuksensa.

Muutoksia saadaan aikaan vain ideologian muutoksella. Jo suunnitteluvaiheessa tulisi
ottaa mukaan kehitysvammaisia henkil6itd, koska heilld on sellaista kokemusperdista
tietoa, mité tarvitaan kun halutaan saada aikaan mahdollisimman tarkoituksenmukaista
asumista. Uusia asumismuotoja tulee tulevaisuudessa olemaan yhd enemmain. Nyt jo on
olemassa asuntoloita ns. kahden oven periaatteella. Tukiasunnoissa voi tarpeen mukaan
asua 2-3 henkiloi yhdesséd ja jokainen saa henkilokohtaisesti tukea tarvitsemiinsa asioi-
hin. Jokaisella asukkaalla on myos oikeus valita ne henkil6t, joiden kanssa asunnon ja-
kaa. Uusina asumismuotoina ovat ryhmdmuotoiset kerrostaloasunnot, joissa kehitys-
vammaiset henkilot asuvat vuokralla ja ldhistolld, usein samassa kerrostalossa on myos

asunto, jossa tyontekijit tyoskenteleviit.

8.3 Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Kansainvilisilld sopimuksilla ja lainsddadannolld pyritddn lisddméddn kehitysvammaisten
henkildiden itsemiddrddmisoikeutta. Kansainvélisesti keskeisid kisitteitd ja ajatuksia
ovat muun muassa henkilokeskeisyys, yhteiskunnan palvelut sielld missd muutkin pal-
velut ovat, voimaantuminen ja eldménhallinta sekd inkluusio. Suomen vammaispoliitti-
seen selontekoon on kirjattu kolme keskeistd periaatetta: oikeus yhdenvertaisuuteen,
oikeus osallisuuteen seké oikeus tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin. (Roos 2008, 5.)
Uudistetussa vammaispalvelulaissa korostuu vammaisten henkiloiden itsemadrddmisoi-
keus. Lakimuutosten vaikutukset ndkyvét vasta vuosien pddstd, mutta ndama seikat pitda

ottaa huomioon uusia asumismuotoja suunniteltaessa.

Uudistunut vammaispalvelulaki korostaa itseméardamisoikeutta sekd yhdenvertaisuutta.
Luennossaan Linsi-Suomen lddninhallituksen ylitarkastaja Pirjo-Liisa Kotiranta (2010)
korostaa sosiaalioikeudellisia periaatteita, joita ovat: yksilolle myonteisen tulkinnan
etusija, tarveperiaate, asiakkaan itsemddrdamisoikeus, asiakkaan tarvetulkintojen ja toi-
vomusten huomioon ottaminen, omatoimisuuden edistdminen seki integriteetin kunni-

oittaminen. Lain mukaan asiakkaan yksilolliset palvelutarpeet otetaan huomioon laadit-
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taessa palvelusuunnitelmaa, johon tulee sisillyttii sekd vammaispalvelulain nojalla

myonnetyt palvelut ettd myos erityishuollon palvelut.

Kaikkien tehtdvien ratkaisujen tulee noudattaa ihmisoikeuksia. Tdmén edellytyksend on,
ettd tdménhetkinen ajatusmalli kehitysvammaisen henkilon sijoittamisesta johonkin
asumismuotoon tulee muuttaa enemmin yksilokeskeisen elamédnsuunnittelun suuntaan.

”Vammaisille ihmisille itsendisyys on kuitenkin sitd, ettd ihmiselld itsellddn on mahdol-
lisuus hallita ja pddttdd omaan eldmddnsd kuuluvista asioista. Itsendisyys mddrittyy
pddtoksenteon ja pddttdmisen kautta ja on yhteydessd ihmisen vapauteen”.(Nurmi-
Koikkalainen 2009, 13.) Itsendisyys ei kuitenkaan tarkoita pérjddmistd tdysin yksin,
vaan oikeutta tehdd samanlaisia valintoja ja pddtoksid kuin muillakin kansalaisilla. Yli
puolet tihidn tutkimukseen vastaajista oli kiyttdnyt omaa valinnanmahdollisuuttaan vas-
tata ja yrittdd vaikuttaa tulevaisuuden asumiseensa. Viranomaisten tehtidvéksi jaa kuun-
teleminen ja toteuttaminen. Jokainen toive ansaitsee tulla kuulluksi ja huomioiduksi.
Kehitysvammainen henkilo on riippuvainen toisista ihmisistd ja ne toiset ihmiset myos
pystyvit mahdollistamaan kehitysvammaisen henkilon itsemidrdamisoikeuden toteutu-

misen. Tulevaisuus nédyttdd olemmeko siind onnistuneet.

Kehitysvammaisten henkildiden on vaikea ilmaista omaa tahtoaan monesta eri syysta.
Kysyttdessd kehitysvammaiselta henkiloltd omaa mielipidettd asumiseen liittyvistd asi-
oista, hédnelld saattaa olla hyvin rajoittunut kisitys asumisesta ja eldmistd yleensd. Ei
voi osata kertoa mielipidettdédn jos ei ole riittdvésti tietoa eri vaihtoehdoista ja mahdolli-
suuksista. Osa kehitysvammaisista henkilGistd ei osaa puhua tai puhe on episelvéi ja
kommunikaatiossa saattaa olla suuriakin ongelmia. Saadaksemme selville kehitysvam-
maisen henkilon omaa mielipidettd asumisestaan, meidédn pitdd lisité tietoa sekd kehit-
tdd erilaisia kommunikaatiomenetelmid sithen. Tamé puolestaan vaatii kehitysvammais-
ten henkiloiden kanssa tyoskenteleviltd suurta asennemuutosta ja sitoutumista tyosken-

telyyn.

Jotta saataisiin selville kehitysvammaisen henkilon oma mielipide, on edellytyksend
pitkdjdnteinen tyoskentely sekd erilaisten menetelmien kédyttdminen. Kehitysvammaisen
henkilon tulisi saada kertoa ajatuksistaan ja toiveistaan puolueettomalle henkildlle, jo-
hon hénelld ei ole minkéénlaista riippuvuussuhdetta. Riippuvuus voi aiheuttaa ristiriitaa

omien toiveiden ja ldheisen henkilon toiveiden kanssa. Omien mielipiteiden selvittami-
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seen ei saa vaikuttaa halu miellyttdd ldheistd ihmistd. Tarkedd olisi myos, ettid kehitys-

vammainen henkild voisi itse pdéttdd kenen kanssa hén haluaisi asioistaan keskustella.

Usein kuulee sanottavan, ettei tietty kehitysvammainen henkil6 kykene asumaan vi-
hemmain tuetussa asumismuodossa tai ettei hin pirjdd yksin. Jo suunnitteluvaiheessa
omaiset ja henkilokunta saattavat olla vastaan uuden kokeilemista. Tissidkin tiedon li-
saaminen ja rohkaiseminen saattavat avata kehitysvammaiselle henkilolle aivan uusia
mahdollisuuksia oman eldménsé vaikuttaviin asioihin seki lisdtd eldmiin laatua ja sisél-
tod entistd enemmadn. Joskus uuden kokeileminen ei syystd tai toisesta onnistu. Télloin
on tirkedd, ettd voisi palata mahdollisimman samankaltaiseen asumiseen kuin misti on
lahtenyt ilman syyllistimisté tai arvostelua epdonnistumisesta. Tasavertaisuuteen kuu-
luu my®os se, ettd joissain asioissa meilld kaikilla on oikeus joko onnistua tai epdonnis-

tua.

Jokainen kehitysvammainen henkil6 tarvitsee erilaista, juuri itselleen ja eliméntilanteel-
leen sopivaa tukea. Tasavertaisuus ei tarkoita tasapdistamisti, missd jokainen saa saman
verran. Tasavertaisuudella pitdisi tarkoittaa, ettd jokainen kehitysvammainen henkild
saa sen verran tukea, mitd tarvitsee, jotta hiin voi osallistua kaikkeen eldméédn kuuluvaan

toimintaan yhteiskunnan tasavertaisena jasenend.

8.4 Kehittamisajatuksia

Tutkimuksen avoimien kysymysten yhtend merkittavina tuloksena voidaan pitdi epétie-
toisuutta eri asumismuodoista sekd huolta tulevaisuuden asumisesta. Kehitysvammais-
ten asumiseen liittyvét kisitteet ovat sekavia ja usein eri palveluntuottajat kiyttivét sa-
moja késitteitd tarkoittaessaan kuitenkin eri asioista. Késitteiden yhtendistdminen on
haaste tulevaisuuden asumisessa, jotta kaikki osaisivat hakea mahdollisimman sopivaa
ja tarkoituksenmukaista asumismuotoa itselleen tai ldheiselleen. Kéisiteviidakossa tor-
mad myos sithen, ettd kisitteet ja toimintatapa saattavat olla ristiriidassa toistensa kans-
sa. Ndin on esimerkiksi puhuttaessa kehitysvammaisen henkilon oikeudesta osallistua

oman elaminsd paitoksentekoon.
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Télld hetkelld asuntoloissa asuu hyvin monenlaisia kehitysvammaisia ja muita erityis-
huollon tarpeessa olevia. Haastava kiyttiytyminen ja psyykkiset ongelmat tuntuvat ole-
van kasvussa asuntola-asumisessa. Tdméi asettaa erityisid haasteita asuntolan henkilo-
kunnan osaamiselle. Asuntolassa asuminen tarkoittaa, ettid kaikki elaméian kuuluvat ilot
ja murheet eletddn asuntolassa, mikéddn elimin osa-alue ei jid kokematta. Henkilokun-
nan tulee eldd asukkaan mukana niméi vaiheet ja osata kohdata ne ja yhdessi asukkaan
kanssa etsid ratkaisuja. Satakunnan alueella ei ole juurikaan sellaisia asuntoloita, jotka
olisivat profiloituneet johonkin tiettyyn asiakasryhméiin. Téllaisia erityisryhmié voisivat
olla esimerkiksi autismin kirjoon kuuluvat henkil6t tai haastavasti kiyttdytyvit henkilot.
Joitain asuntoloita on nuoria kehitysvammaisia henkil6itd varten ja niissd on joissain
kehitelty erilaisia asumiskartoituksia ja asumisen valmennusta tulevaisuutta silmilla
pitden. Tavoitteena ndissd on, ettd nuori muuttaessaan asuntolaan alkaa jossain vaihees-

sa valmentautua tukiasumista varten.

Perhehoidosta asumismuotona ei kyselyn mukaan juurikaan tiedetty. Viranomaiset ar-
vioivat kehitysvammaisten henkiloiden asumista tulevaisuudessa joko autetussa, ohja-
tussa tai tuetussa asumismuodossa. Jo tissd vaiheessa oli perhehoito jostain syysti jitet-
ty pois, vaikka esimerkiksi Satakunnan sairaanhoitopiirin asiakkaista noin 40 asuu per-
hehoidossa. Yksikddn vastaajista ei myoskddan ollut sitd mieltd, ettd tulevaisuudessa

asuisi perhehoidossa.

Perhehoito asumismuotona tarjoaa todennikoisesti enemmén kodinomaista asumista
kuin mikdidn muu asumismuoto. Perhehoitajilta ei vaadita alan koulutusta, mutta timin
hetkisistd perhehoitajista suurella osalla on jonkinlaista alan koulutusta. Satakunnan
sairaanhoitopiirin Sosiaalipalveluissa my0s annetaan koulutusta, ohjausta ja neuvontaa
perhehoitajille. Heilld on saatavilla my6s jatkuvaa tukea esimerkiksi kotikdyntien muo-
dossa. Perhehoito asumismuotona sopii kaikenikiisille kehitysvammaisille henkiloille.
Suurena haasteena on 16ytdd yhteensopiva asukas ja perhehoitaja. Perhehoito on kustan-

nuksiltaan kunnille edullisempaa kuin asuntolassa asumisen kustannukset.

Tulevaisuudessa perhehoitoa tulee kehittidi ja siitd tiedottamista lisdtd. Perhehoitaja on
tyossddn melko yksin ja tdhén tulisi kiinnittdd enemméin huomiota. Perhehoitajien jak-
samista tulisi tukea enemmin. Haasteena perhehoidon kehittimisessd on perhehoidon

asukkaiden ikdintyminen samalla kun my®0s itse perhehoitajat ikdfintyvit. Moni hoitaa
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kehitysvammaista asukastaan niin pitkddn kuin mahdollista, joskus oman jaksamisen
kustannuksella. Tilapéistd perhehoidon asumista tulisi lisdtd ja kehittdd. Suurena haas-
teena on myos uusien perhehoitajien 16ytyminen, silld ty6 vaatii erilaista asennoitumista

ja sitoutumista kuin muu tyo esimerkiksi laitoksessa tai asuntolassa.

64



LAHTEET

Aho, Sulo, Ahvenainen, Taisto, & Salonen, Liisa (1992) Kunnan sosiaalihuolto. Helsin-

ki: VAPK-Kustannus.

Ahola, Sanna & Konttinen, Juha-Pekka (2009) Uudistuva vammaispalvelulaki. Oikeus

henkilokohtaiseen apuun vahvistuu. Vaasa: Assistentti.INFO.

Alasuutari, Pertti (1994) Kvantitatiivinen menetelmd. Teoksessa Niskanen, Vesa A.
(1994) Tieteellisten menetelmien perusteita ihmistieteissd. Opiskelijan opas. Helsinki:

Helsingin yliopisto. Lahden tutkimus- ja koulutuskeskus.

Alasuutari, Pertti (2001) Johdatus yhteiskuntatutkimukseen. Helsinki: Gaudeamus Kir-

ja.

Burrell, Sarah (2008) Asumista ja tukipalveluja kehitysvammaisille Englannissa. Julkai-
sussa Niemeld, Markku & Brandt, Krista (2008) Kehitysvammaisten yksilollinen asu-
minen. Pitkdaikaisesta asumisesta kohti yksilollisempid asumisratkaisuja. Helsinki: So-

siaali- ja terveysministerio.

Dufty, Simon (2006) Keys to Citizenship. Paradigm Consultancy & Development
Agency.

Eriksson, Susan (2008) Erot, erilaisuus ja elinolot. Vammaisten arkielima ja itsemaa-

rddminen. Kehitysvammaliiton tutkimuksia 3. Helsinki: Kehitysvammaliitto.

ETENE / Laiketieteellinen tutkimuseettinen jaosto (2003) TUKIJA 1999-2002.
ETENE-julkaisuja 7.

Giddens, Anthony (1984) The Constitution of Society. Outline of the Theory of Structu-
ration. Polity Press. Cambridge. United Kingdom.

65



Haarni, Ilkka (2006) Keskenerdistd yhdenvertaisuutta. Vammaisten henkildiden hyvin-
vointi ja elinolot Suomessa tutkimustiedon valossa. Raportteja 6/2006. Helsinki: Sosiaa-

li- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus STAKES.

Heikkild, Matti (2002) Eettisid ongelmia yhteiskuntatieteellisessd tutkimuksessa. Teok-
sessa Karjalainen, Sakari, Launis, Veikko, Pelkonen, Risto & Pietarinen, Juhani (toim.)
(2002) Tutkijan eettiset valinnat. Tampere: Gaudeamus Kirja. Oy Yliopistokustannus

University Press Finland Ltd.

Heikkinen, Eino (2002) Sairauksista toimintakykyyn. Teoksessa Heikkinen, Eino &

Marin, Marjatta (toim.) Vanhuuden voimavarat. Helsinki: Tammi.

Helminen, Jarkko (1998) Perhehoidon lainsdddintd. Jyviskylad: Perhehoitoliitto.

Hiljanen, Raija (2008) Kehitysvammaisuuden diagnosointiin liittyvid nikokulmia. Lu-

entodiat 14.3.2008. Satakunnan erityishuoltopiirin ky.

Hintsala, Susanna (2009) Luentomonisteet 4.3.2010
Hintsala, Susanna (2008) Yksilolliseen asumiseen ja asumisen toimintakulttuuriin. Uu-
denmaan erityispalvelut — kuntayhtymi. asumispalvelujen konsensustyoryhmd. Lahti:

Uudenmaan erityispalvelut — kuntayhtyma Julkaisuja 1 /2008.

Hintsala, Susanna (2010a) Asumisen uudet tuulet. Luentomonisteet. Kehitysvammaliit-

to ry. Kehitysvammaisten palvelus&itio.

Hintsala, Susanna (2010b) Laatu asumisen palveluissa ja rakentamisessa. Luentomonis-

teet 9.9.2010. Kehitysvammaliitto ry.
Huttunen, Jouko (1994) Kasvatustieteellinen tutkimus. Teoksessa Niskanen, Vesa A.
(1994) Tieteellisten menetelmien perusteita ihmistieteissd. Opiskelijan opas. Helsinki:

Helsingin yliopisto. Lahden tutkimus- ja koulutuskeskus.

Hoitotuen miira. http://www .kela.fi/in/internet/suomi.nsf. Viitattu 19.9.2010.

66



Holopainen, Martti & Pulkkinen, Pekka (2002) Tilastolliset menetelmit. Vantaa:
WSOY.

Jylhd, Marja (1990) Vanheneminen, toiminta ja vuorovaikutus. Teoksessa Pohjolainen,
Pertti & Jylhid, Marja (toim.) Vanheneminen ja eldminkulku. Sosiaaligerontologian pe-

rusteita. Helsinki: Weilin+G0o0s.

Jyrkdma, Jyrki (1995) “Rauhaisasti alas illan lepoon”. Tutkimus vanhenemisen sosiaali-

suudesta neljdssi paikallisyhteisossd. Tampere: Acta Universitas Tamperesis, Ser A vol
449.

Jyrkdma, Jyrki (1999) Toimintatutkimus ja sosiaaliset toimintakdytdnnot — giddensil&i-
sid ndkokulmia toimintatutkimukseen. Teoksessa Heikkinen, Hannu L.T., Huttunen,
Rauno & Moilanen, Pentti (1999) Siind tutkija missi tekijd: toimintatutkimuksen perus-

teita ja nakoaloja. Jyviskyld: Atena.

Jyrkdmd, Jyrki (2007a) Toimijuus ja toimintatilanteet — aineksia ikd@ntymisen arjen
tutkimiseen. Teoksessa Seppidnen, Marjaana, Karisto, Antti & Kroger, Teppo (toim.)
(2007) Vanhuus ja sosiaality6. Sosiaalityd avuttomuuden ja toimijuuden vilissd. Jyvis-

kyld: PS-Kustannus.

Jyrkdami, Jyrki (2007b) Toimintakyky ja toimijuus — sosiaaligerontologian ndkdkulmia.
Teoksessa Martelin, Tuija & Kuosmanen, Noora (toim.) (2007) Ikdantyminen ja toimin-
takyky: haasteet tutkimukselle. Kolmas Kansallinen ikddntymisen foorumi 9.11.2006.
Kansanterveyslaitoksen julkaisuja B24 / 2007. Helsinki: Kansanterveyslaitos. Tervey-

den ja toimintakyvyn osasto.

Jyrkdma, Jyrki (2008a) Toimijuus, ikddntyminen ja arkielamé - hahmottelua teoreettis-

metodologiseksi viitekehykseksi. Gerontologia 4, 190-203.
Jyrkdmad, Jyrki (2008b) Toimijuus ja ikdintyneiden arkielimi. Luentodiat. Vanhustyon

ajankohtaispdivit. Kotka ja Lappeenranta 4.-5.3.2008. Jyviskyld: Sosiaaligerontologia,

sosiologia. Yhteiskuntatieteiden ja filosofian laitos. Jyviskyldn yliopisto.

67



Jyrkdmd, Jyrki (2008c) Vanheneva yksilo, toimijuus ja toimintatilanteet. Teoksessa
Heikkinen, E. & Rantanen, T. (toim.) Gerontologia 2. uudistettu painos. Helsinki: Duo-

decim.

Kantojarvi, Aila (2009) Projektiin liittyvé tutkimus. Mieli myllertdd. Kehitysvammais-
ten tukiliitto. Ry.http://www kehitysvammaistentukiliitto.fi. Viitattu 26.9.1010.

Kaski, Markus & Manninen, Anja & Molsd, Pekka & Pihko, Helena (1998) Kehitys-
vammaisuus. Porvoo: WSOY.

Ketonen, Oiva (1994) Tieteen etiikka. Teoksessa Niskanen, Vesa A. (1994) Tieteellisten
menetelmien perusteita ithmistieteissd. Opiskelijan opas. Helsinki: Helsingin yliopisto.

Lahden tutkimus- ja koulutuskeskus.

Kohti yhteiskuntaa kaikille. Vammaispoliittinen ohjelma 1995. Valtakunnallinen vam-
maisneuvosto. Sihteerit Loijas, Sari & Merentie Aini. Helsinki: Sosiaali- ja terveysmi-

nisterion julkaisuja 1995:10. http://www.stm.fi. Viitattu 26.9.2010.

Kotiranta, Pirjo-Liisa (2010) Vammaispalvelulain muutokset. Uudistuva vammaispalve-

lulaki ja henkilokohtainen apu. Turku: Léansi-Suomen ldédninhallitus.

Kotikuntalain 3 §:n 2 kohdan muuttaminen seki siithen liittyvien sosiaali- ja terveyden-

huollon lainsdddinnon muuttaminen. http://stm.fi. Viitattu 25.10.2010.

Kumpuvuori, Jukka & Hogbacka, Marika (2003) Vammaisten henkil6iden ihmisoikeu-
det Suomessa. Sosiaali- ja terveysministerion selvityksid 2003:10. Helsinki: Sosiaali- ja

terveysministerio.
Kuparinen, Riitta (2005) ”Ei meiddn naapuriin” Tapaustutkimus asukasyhteison suhtau-
tumisesta kehitysvammaisten asuntolan rakentamiseen. Helsinki: Kehitysvammaliitto

ry. Tutkimusyksikko Kotu.

Kuula, Arja (2006a) Tutkimusetiikka. Aineistojen hankinta, kdytto ja séilytys. Jyvisky-

la: Osuuskunta Vastapaino.

68



Kuula, Arja (2006b) Yksityisyyden suoja tutkimuksessa. Teoksessa Hallamaa, Jaana,
Launis, Veikko, Lotjonen, Salla & Sorvali, Irma (toim.) (2006) Etiikkaa ihmistieteille.

Helsinki: Suomalaisen Kirjallisuuden Seura. Tietolipas 211.

Laatusuositukset kehitysvammaisten henkildiden asuntojen rakentamiseen vuosiksi

2010-2017 (2010) Kehitysvamma-alan asumisen neuvottelukunta.

Lehtinen, Ulla & Pirttimaa, Raija(1993) Aikuiskasvatuksen suunnitelma NOVA. Jyvis-
kyla: Kirjapaino Oy Sisd-Suomi.

Molander, Lars (1992) Ymmarriatko kehitysvammaista? Keuruu: Otava.

Mikeld, Klaus (1994) Kvalitatiivisen analyysin arviointiperusteet. Teoksessa Niskanen,
Vesa A. (1994) Tieteellisten menetelmien perusteita ihmistieteissd. Opiskelijan opas.

Helsinki: Helsingin yliopisto. Lahden tutkimus- ja koulutuskeskus.

Mikinen, Olli (2006) Tutkimusetiikan ABC. Helsinki: Kustannusosakeyhtio Tammi.
Niemeld, Markku & Brandt, Krista (2008) Kehitysvammaisten yksilollinen asuminen.
Pitkédaikaisesta asumisesta kohti yksilollisempid asumisratkaisuja. Helsinki: Sosiaali- ja

terveysministerio.

Nurmi-Koikkalainen, Pdivi (2009) Vilttiméton apu eldmisen mahdollistajana. Nako-
kulmia vaikeavammaisten henkildiden asumiseen ja apuun. Helsinki: Terveyden ja hy-

vinvoinnin laitos.

Nygard, Toivo & Tuunainen, Kari (toim.) (1996) Avun kohteesta itsensd auttajaksi.

Katsaus Suomen vammaishistoriaan. Jyviskyld: Atena Kustannus Oy.
Paavola, Merja (2006) Kehitysvammaisen nuoren itsendistyminen ja sen tukeminen.

Hoitotieteen Pro gradu — tutkielma. Tampere: Tampereen yliopisto. Ladketieteellinen

tiedekunta. Hoitotieteen laitos.

69



Paavola, Merja (2009) Kehitysvammaisten asuminen Satakunnassa — tarvekartoitus ja
toimenpidesuunnitelma. Power point-esitys. Satakunnan sairaanhoitopiiri, Sosiaali-

palvelut.

Pelto-Huikko, Antti, Kaakinen, Juha & Ohtonen, Jukka (2008) Kehitysvammaisten lai-
toshoidon hajauttamisen seurantaraportti. ”Saattaen muutettava”. Sosiaali- ja terveysmi-

nisterion selvityksid 2008:29. Helsinki: Sosiaali- ja terveysministerio.

Piispa, Minna (2006) Kvantitatiivisen tutkimuksen eettiset 1ihtokohdat. Teoksessa Hal-
lamaa, Jaana, Launis, Veikko, Lotjonen, Salla & Sorvali, Irma (toim.) (2006) Etiikkaa

ihmistieteille. Helsinki: Suomalaisen Kirjallisuuden Seura. Tietolipas 211.

Pollari, Kirsi (2007) Vammaisten lasten vanhempien toimijuus arjessa. Sosiologian Pro

gradu - tutkielma. Jyviskyld: Jyviskyldn yliopisto.

Roos, Anja (2008) Konsensustyéryhmén puheenjohtajan esipuhe. Julkaisussa Hintsala,
Susanna (2008) Yksilolliseen asumiseen ja asumisen toimintakulttuuriin. Uudenmaan
erityispalvelut — kuntayhtymd. asumispalvelujen konsensustyoryhmada. Lahti: Uuden-
maan erityispalvelut — kuntayhtyma Julkaisuja 1 /2008.

Saaristo, Kimmo & Jokinen, Kimmo (2004) Sosiologia. Juva: WSOY

Satakunnan Sairaanhoitopiirin toiminta- ja taloussuunnitelma vuosille 2009-2011 ja

talousarvio 2009. http://satshp.fi. Viitattu 21.11.2009.

Sosiaali- ja  terveydenhuollon tavoite- ja  toimintaohjelma  2000-2003.

http://www kuntaliitto.fi. Viitattu 1.11.20009.

Takala, Veikko (1986) Vammainen — yksi meistd. Kokemaéki: Satakunnan erityishuolto-

piiri.

Terdviinen, Jaana (2008) Oma ovi, oma tuki. Ndkokulmia kehitysvammaisten ihmisten

yksilolliseen eldmédn. Asumisopas. Kehitysvammaisten yksilollinen asuminen-hanke.

70



Topo, Pidivi (2006) Eettiset kysymykset vanhustenhuollon tutkimuksessa. Seminaari
26.1.2006. Helsinki: Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittimiskeskus. Stakesin
tyopapereita 21 /2006.

Tulle, Emmanuelle (2004) Old age and agency. New York: Nova Science Publishers.
Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle. Suomen vammaispoliittinen ohjelma
VAMPO 2010-2015. Sosiaali- ja terveysministerio. http://www.stm.fi. Viitattu
26.9.2010.

Valtioneuvoston periaatepdidtos. Valtioneuvoston periaatepdidtos ohjelmasta kehitys-
vammaisten asumisen ja siihen liittyvien palvelujen jdrjestimiseksi. http://www.stm.fi.

Viitattu 28.1.2010.

Vammaisten asemaa parannetaan konkreettisin toimenpitein. Sosiaali- ja terveysminis-

teriO. http://stm.fi/tiedotteet. Viitattu 26.9.2010.
Vammaisten ithmisten asumispalveluiden laatusuositus. Yksilolliset palvelut, toimivat
asunnot ja esteeton ympdiristd. (2003) Sosiaali- ja terveysministerion oppaita 2003:4.

Helsinki: Sosiaali- ja terveysministerio. Suomen Kuntaliitto.

Vesala, Hannu, Rehumiki, Marjukka & Saari, Tiina (1993) Kehitysvammaisten asumi-

nen ja elaménlaatu. Helsinki: Yleisjdljennos.

Viewpoint (2009) Individual budgets and carers. Viewpoint. The learning disability
magazine publishd by Mencap.

Vilkka, Hanna (2007a) Tutki ja kehitd. Helsinki: Kustannusosakeyhtié Tammi.

Vilkka, Hanna (2007b) Tutki ja mittaa. Helsinki: Kustannusosakeyhtié Tammi.

Ylikoski, Petri (1994) Selviytymistarinoita. Porvoo: WSOY.

71



Haastattelu:

Metsihonkala, Marika (1.9.2010) Satakunnan sairaanhoitopiiri, Sosiaalipalvelut.

Suomen sidddoskokoelma:
Kehitysvammalaki 1977/519
Sosiaalihuoltolaki 1982/710

Laki kehitysvammaisuuden perusteella jdrjestettivistd palveluista ja tukitoimista
1987/380

Kotikuntalaki 1994/201

Henkilotietolaki 1999/523

Perustuslaki 1999/731

Vammaispalvelulaki 2008/981

72



Liite 1

ASUMISTARVEKARTOITUS

Laita rasti oikeaan kohtaan tai vastaa kysymykseen

TAUSTATIEDOT

1. Kuka vastaa kysymyksiin?
0 Mind itse

0 Vastaan yhdessi toisen henkilon kanssa, kenen

0 Vanhemmat

0 Muu, kuka?

2. Oletko O Mies 0 Nainen

3. Kuinka vanha olet? vuotta

4a. Missa kunnassa asut talld hetkelld

4b. Misti olet kotoisin?
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5. Miti sairauksia sinulla on?

6. Onko sinulla kdytossisi apuvilineitd, esimerkiksi pyoratuoli tai seisoma-

teline?

7. Onko terveytesi

Hyva O
Tyydyttava O
Heikko O
En osaa sanoa O
8. Kiytko
Kylla Ei
Toissd / paivitoiminnassa O O
Koulussa O O

Kuinka monta pdivii viikossa olet tyossd / pdiviatoiminnas-

sa?
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9. Saatko hoitotukea?

o Kylla 0 Ei

Jos saat, niin kuinka paljon? €/kuukausi

10. Tarvitsetko apua Kylla Ei
Pukeutumisessa O O
Woc:ssi asioinnissa O O
Peseytymisessi O O
Liikkumisessa sisilld O O
Liikkumisessa ulkona O O
Siivoamisessa O O
Ruuanlaitossa O O
Kaupassa kdynnissa O O
Rahan kéytossi O O
Ladkkeiden ottamisessa O O
Sairauden hoidossa O O
Asioinnissa (esim. lddkari, Kela) o O

Muussa, missi?
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11. Arveletko tarvitsevasi apua viiden vuoden pééstd (vuonna 2014)

Kylla Ei
Pukeutumisessa O O
Woc:ssd asioinnissa O O
Peseytymisessi O O
Liikkumisessa sisdlld O O
Liikkumisessa ulkona 0 0
Siivoamisessa O O
Ruuanlaitossa O O
Kaupassa kidynnissi O O
Rahan kiytossi O O
Liadkkeiden ottamisessa O O
Sairauden hoidossa O 0
Asioinnissa (esim. lddkari, Kela) o O

Muussa, missi?

12. Ketkd ovat sinulle 1dheisimmit ihmiset? (Rastita enintiin neljd)

Vanhemmat o Aiti O Isd
Sisarukset (veli, sisko) O
Puoliso O
Tytto- tai poikakaveri O
Muu sukulainen O
Ystiava O
Tyokaveri O
Hoitaja O
Muu, kuka O
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13. Missd asut tédllad hetkella?
0 Omassa asunnossa yksin
0 Omassa asunnossa yhdessd puolison kanssa
0 Omassa asunnossa, missi tyontekijit kiayvét auttamassa
0 Vanhempieni luona
0 Jonkun muun sukulaisen luona
0 Perhehoidossa, perheen kotona
0 Asuntolassa, missd tyontekijit eivit ole yolla paikalla
0O Asuntolassa, missd tyontekijit ovat yolla paikalla
o Laitoshoidossa, esimerkiksi Antinkartanossa

0 Muussa asumismuodossa, missa?

14. Missd arvelet asuvasi viiden vuoden (vuonna 2014) paasta?
0 Omassa asunnossa
0 Omassa asunnossa yhdessd puolison kanssa
0 Omassa asunnossa, missd tyontekijit kiayvét auttamassa
0 Vanhempieni luona
0 Jonkun muun sukulaisen luona
0 Perhehoidossa, perheen kotona
0O Asuntolassa, missd tyontekijit eivit ole yolla paikalla
0O Asuntolassa, missd tyontekijit ovat yolla paikalla
o Laitoshoidossa, esimerkiksi Antinkartanossa

0 Muussa asumismuodossa, missa?
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15. Kéytitko tilapdishoitoa? o Kylla 0 En

Jos kiytit, niin missi

16. Tiedédtko mielestidsi tarpeeksi eri asumismuodoista?

o Kylla 0 En

17. Misté haluaisit saada lisda tietoa?

18. Mitd haluaisit viela sanoa?

KIITOS VASTAUKSISTASI!
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Liite 2

Hei!

Satakunnan Sairaanhoitopiirin sosiaalipalvelut (entinen erityishuol-
topiiri) tekee selvitysta Satakunnan alueella asuvien kehitysvam-
maisten asumistarpeesta.

Taman kirjeen mukana tulee kyselylomake. Tama kysely lahetetaan
noin 200:lle Satakunnassa asuvalle henkildlle, joiden arvellaan tar-
vitsevan jotakin asumispalvelua 1-5 vuoden sisalla.

Aineiston pohjalta tehdaan kevaan 2010 aikana toimenpidesuunni-
telma, jonka tarkoituksena on kehitysvammaisten henkil6iden asu-
misen kehittaminen Satakunnassa.

Aineistoa tullaan kayttamaan myoés Pro gradu-tutkielmassa, jonka
tekee Tampereen yliopiston Porin yksikdn yhteiskuntatieteellisen
tiedekunnan opiskelija Minna Heinonen. Tavoitteena on, etta tulok-
set ovat julkaistavissa viimeistaan syksylla 2010.

Asiat, joita lomakkeessa kysytaan, kasitellaan luottamuksellisesti.

Toivomme, etta vastaat kysymyksiin, koska nain voimme paremmin
kehittaa sellaista asumista, johon Sinulla on tarvetta.

Tayta kyselylomake joko yksin tai yhdessa toisen henkilon
kanssa. Laita lomake taytettyna siihen kirjekuoreen, joka on
lomakkeen mukana. Vie kirjekuori postiin viimeistaan perjan-
taina 18.9.2009. Postimaksu on jo maksettu.

Syksyisin terveisin

Marika Metsahonkala Minna Heinonen
Palvelupaallikkd vs. Sosiaalitydntekija
044- 731 4257 044- 731 4259
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