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1 Johdanto

Lahtdkohtaisesti ihmiselle on tarkeaa kokea kuuluvansa joukkoon ja pystyvansa vaikutta-
maan itselle tarkeisiin ja merkityksellisiin asioihin. Tata itsenaisen vaikuttamisen mahdolli-
suuden ja merkityksellisyyden kokemusta voidaan kutsua osallisuudeksi. (THL a.) Osalli-
suuden kokemus on yksilékohtaista. Osallisuuteen ja osallistumiseen vaikuttaa myoés ihmi-
sen toimintakyky. Usein kehitysvammaisella henkildlla toimintakyky on jollain tasolla hei-
kentynyt ja siksi ylipaansa mahdollisuus kokea osallisuutta vaatii riittavaa tukea. (THL c.)
Kaiken kaikkiaan osallisuus voidaan nahda hyvaa mielta tuottavana tunteena, joka vaikut-

taa ihmisen hyvinvointiin positiivisella tavalla (Isola ym., 2017, 6).

Osallisuuden tukeminen on tarkeda varsinkin haavoittuvammassa asemassa olevien ihmis-
ten kohdalla, kuten kehitysvammaisten, koska usein heillda on suurempi riski jaada vaikut-
tamisen mahdollisuuden ulkopuolelle heidan henkildkohtaisten erityisominaisuuksiensa tai
rajoitteidensa takia (THL d). Kehitysvammaisilla usein myds kaikki toiminta ja tekeminen
tulee annettuna ja osallistuminen jaa vain fyysisen osallistumisen tasolle, ilman todellisia
vaikutusmahdollisuuksia. Talldin osallisuuden kokemus voi jaada vajaaksi tai puuttumaan

kokonaan. (Kehitysvammaisten tukiliitto 2017a.)

Opinnaytetydn aihe muotoutui omasta kiinnostuksestani kehitysvammaisten kanssa tyds-
kentelyyn seka sita kautta siihen, milla tavoin kehitysvammaiset voivat kokea osallisuutta,
miksi osallisuuden tukeminen on tarkeaa ja milla keinoin sita voitaisiin tukea. Kehitysvam-
maisen osallisuuden tukeminen aiheena on myds ajankohtainen ja huomiota vaativa, koska
tosiasiallinen osallisuus ei toteudu yhteiskunnassamme edelleenkdan (Diak 2021). Lisaksi
julkisuudessa on puhuttu hallituksen toimista vammaispalveluiden leikkaamiseksi kustan-
nusten pienentdmiseksi. Vammaispalveluihin liittyvat sdastétoimenpidesuunnitelmat eivat
kuitenkaan pitemman paalle synnyta saastdja vaan aiheuttavat kustannuksia. (Kehitysvam-
maliitto 2023.)

Osallisuuden kokeminen liittyy vahvasti yhteisollisyyteen ja tasavertaisiin mahdollisuuksiin
osallistua ja vaikuttaa itselle tarkeisiin asioihin. Osallisuus tarkoittaa toisaalta paatdksente-
koa, valinnan mahdollisuutta ja vaikuttamisen mahdollisuutta yhteisissa asioissa, mutta
myos omien valintojen kautta tulevaa vastuuta ja sitoutumista tehtyihin valintoihin. (Kehitys-

vammaisten tukiliitto 2017a.)

Lahtokohtana tasavertaisiin mahdollisuuksiin ihmisten henkilokohtaisiin ominaisuuksiin kat-
somatta liittyy jokaisen ihmisen oikeuksiin ihmisarvoiseen ja yhdenvertaiseen elamaan.
Nama ihmisen perusoikeudet perustuvat YK:n ihmisoikeuksien yleismaailmalliseen julistuk-

seen, YK:n vammaissopimukseen ja Suomen perustuslakiin. (Suomen YK-liitto;



Ihmisoikeusliitto; Suomen perustuslaki 731/1999; Yleissopimus vammaisten henkiléiden oi-
keuksista 27/2016.)

Suomessa yhdenvertaisuuden, osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuden toteutumista pyri-
tdan turvamaan lainsdadannolld. Osallisuus mainitaan noin kahdessakymmenessa laissa,
joista sosiaalihuoltolaki (1301/2014) on yksi tarkeimmista laeista osallisuuden tukemisen
nakokulmasta (Malm & Pietilainen 2021, 7-8). Tarkemmin kehitysvammaisten osallisuu-
desta ja tasavertaisista oikeuksista sdadelldan viela erityislainsdadannossa, kuten vam-

maispalvelulaissa (675/2023) ja kehitysvammaislaissa (519/1977).

Opinnaytetydn tavoitteena on lisata tietoa kehitysvammaisten parissa tyéskenteleville, mil-
laisista asioista ja kokemuksista kehitysvammaisen aikuisen osallisuus koostuu ja millaisin
keinoin voidaan tukea kehitysvammaisen aikuisen osallisuutta. Opinnaytetyon tarkoituk-
sena on selvittda, miksi kehitysvammaisten aikuisten osallisuuden tukeminen on tarkeaa ja
millaisin keinoin osallisuutta voidaan tukea. Opinnaytetydn tutkimuskysymyksiksi muotou-
tuikin taltd pohjalta, mitka tekijat vaikuttavat osallisuuden kokemiseen kehitysvammaisen

aikuisen elamassa ja mitka asiat tukevat sen toteutumista?



2 Kehitysvammaisuus
2.1 Kehitysvammaisuuden maaritelma

Suomessa kehitysvammaisuus maaritellddn WHO:n ICD-10 -tautiluokituksen mukaisesti.
Kehitysvamma voi olla ihmisella jo synnynnaisesti tai kehittya vasta lapsuusiassa. Kehitys-
vammaisuuden syitd on monia ja joskus sen syyt jadvat epaselviksi. Kehitysvammaisuutta
aiheuttavat mm. sikion geenivirheet, ongelmat odotusajassa ja synnytyksessa tai lapsen

lapsuusaikana sairastama vakava sairaus. (Aberg 2021.)

Liitannaissairaudet ovat myos yleisia kehitysvammaisen henkildilla. Yleisimpia litannaissai-
rauksia ovat epilepsia, ADHD, autismikirjon hairiot, psykiatriset hairiot seka lii-kunta- ja ais-
tivammat. Naiden liitannaissairauksien tunnistaminen on tarkeaa, jolloin oikeanlaisella hoi-
dolla pystytaan parantamaan kehitysvammaisen inmisen toimintakykya, hyvinvointia ja ela-
manlaatua. (Aberg 2021.)

Kehitysvammaisuus vaikuttaa ihmisen toimintakykyyn, kykyyn oppia ja ymmartaa asioita.
Se voi myo6s vaikuttaa sosiaalisiin, kielellisiin ja toiminnallisiin taitoihin. Kehitysvamman
aste voi vaihdella lievasté kehitysvammasta aina syvaan kehitysvammaisuuteen. (Aberg
2021.) Kehitysvammaisten tuen tarve vaihtelee. Syvasti kehitysvammainen ihminen tarvit-
see ymparivuorokautista hoitoa ja huolenpitoa, kun taas lievasti kehitysvammainen voi tar-

vita tukea vain esimerkiksi oppimistilanteissa. (Kehitysvammaliitto a.)

Suomessa ja maailmalla kehitysvammaisten osuus vaestdsta on noin 1 %: n luokkaa. Suo-
messa 1 % jakautuu lievasti kehitysvammaisiin (60 %), keskivaikeasti kehitysvammaisiin
(30 %) ja vaikeasti tai syvasti kehitysvammaisiin (10 %). Suomessa 1 % tarkoittaa noin 50
000 ihmista. (Aberg 2021.)

2.2 Kehitysvammaishuollon historia ja kehitys

Kehitysvammaishuollon historia ei ole kovin valoisa. Kehitysvamma nahtiin mielisairauden
alalajina ja kehitysvammaisia kutsuttiin tylsamielisiksi, idiooteiksi, imbesilleiksi ja opintoky-
kenemattomiksi. Kehitysvammahuolto alkoi kehittymaan hitaasti 1800-luvun loppupuolelta
alkaen. (Vehmas & Mietola 2022, 29-30; Seppala 2017, 24-25, 27.) Pitkalti vield 1900-luvun
alusta aina 1970-luvun loppupuolelle kehitysvammaiset nahtiin ainoastaan taakkana niin
heidan perheillensa kuin yhteiskunnalle ja heidat sijoitettiin paasaantoisesti laitoksiin asu-
maan. Suomessa oli voimassa myo6s kehitysvammaisten pakkosterilointilaki, joka esti kehi-
tysvammaisia hankkimasta lapsia. Pakkosterilointilaki kumottiin vasta 1970-luvun alkupuo-
lella. (Kulunki 2015.) Myds seksuaalisuus kehitysvammaisten keskuudessa oli tabu 1960-

luvulle asti. Lakimuutokset 1970-luvun vaihteessa mahdollistivat avioliiton ja lasten



hankinnan kehitysvammaisille. Vaikka suomalainen yhteiskunta ja lainsdadantd alkoivat
pikkuhiljaa muuttumaan suvaitsevampaan suuntaan, tapahtuivat muutokset hitaasti, koska
edelleen ihmisten uskomukset ja ennakkoluulot jarruttivat muutosta. (Vehmas & Mietola,
2022, 34).

Ihmisten ennakkoluuloilla ja asenteilla on ollut suuri vaikutus kehitysvammaisten ihmisten
kohteluun, osallistumiseen yhteiskuntaan ja osallisuuden kokemukseen. Erilaiset entisajan
tarinat ja uskomukset ovat asettaneet kehitysvammaiset eriarvoiseen asemaan. Ei ole siis
kovinkaan kauan siita, kun kehitysvammaisilla inmisilla ei ole ollut mahdollisuutta vaikuttaa
juurikaan omaan eldmaansa, tehda omia valintoja ja paatdksia. Vasta aivan viime vuosi-
kymmenilla on alettu kiinnittdmaan kunnolla huomiota kehitysvammaisten aikuisten, yli-
paansa heikommassa asemassa olevien inmisten osallisuuden tukemiseen ja mahdollisim-
man laajan itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen. Osallisuus termina ei ole siis kovinkaan
vanha. (Verneri.net 2023a; Kallunki 2015.) Kehitysvammaisille tarkoitetut ryhmakodit ja
asumisyksikot ovat alkaneet yleistya vasta 1990-luvulla, jolloin kehitysvammalaitoksia on
alettu ajamaan alas. Mydskin erilaiset avohuollon palvelut ovat alkaneet yleistya vasta vii-
me vuosikymmening, vaikkakin ensimmaisia paivatoimintakeskuksia perustettiin jo 1950-
1960- lukujen vaihteessa. (Vehmas & Mietola 2022, 35.)

Iso muutos kehitysvammaisuutta kohtaan ovat parin viime vuosikymmenen aikana tapah-
tuneet Iahestymistapojen muutokset, joilla kehitysvammaisuutta tarkastellaan ja maarite-
tdan. Aiemmat alykkyyteen ja ladketieteeseen perustuvat kehitysvammaisuuden maaritte-
lyt ovat jadmassa hieman taka-alalle ja tilalle ovat tulleet henkildn tuen tarpeeseen ja ym-
pariston tarjoaman tuen muotoihin perustuvat Iahestymistavat. Nama asettavat kehitysvam-
maisen ihmisen inhimillisempaan asemaan kuin aiemmat kliinisemmat maaritelmat. (Sep-
pala 2017, 23-35.)

Vaikka kehitysta on tapahtunut kehitysvammaisten oikeuksien ja osallisuuden tukemisessa,
on muutos tapahtunut suhteellisen verkkaiseen tahtiin ja edelleen kehitysvammaisten oi-
keuksien toteutumiseen liittyy paljon epakohtia, jopa kaltoinkohtelua. Lakiin ja asetuksiin
kirjatut sdadokset kehitysvammaisten oikeuksista ja osallisuuden tukemisesta eivat viela
takaa sita, ettd nain todellakin tapahtuu. Vasta teot ja toimivat kaytannét ratkaisevat. (Man-
tymaa 2021.)

2.3 Kehitysvammaisen ihmisen toimintakyky

Toimintakyky on laaja kasite. Se kasittaa inmisen kyvyt ja mahdollisuudet selviytya paivit-
taisen elaman eri tilanteista eri olosuhteissa. Toimintakyky vaikuttaa suoraan myos ihmisen

hyvinvointiin. (THL c.)



Toimintakyky rakentuu neljasta eri osa-alueesta: fyysisesta, psyykkisesta, kognitiivisesta ja
sosiaalisesta toimintakyvysta. Nama kaikki osa-alueet vaikuttavat myos toisiinsa. Kehitys-
vammaisella ihmisella voi olla haasteita yhdessa, useammassa tai kaikissa toimintakyvyn
osa-alueissa. (THL c.) Kehitysvammaisen aikuisen toimintakykya voidaan tukea eri keinoin.

Keinot kehitysvammaisen toimintakyvyn tukemiseen voidaan jakaa kolmeen eri osioon:

. Yksilon taitojen kehittaminen
. Ympariston mukautukset
. Erilaiset apu- ja tukivalineet seka -keinot.

Yksiloén taitojen kehittdminen tarkoittaa uusien toimintatapojen opettamista kehitysvammai-
sille. Ympariston mukautuksilla tarkoitetaan erilaisten muutosten tekoa ymparistossa, milla
varmistetaan kehitysvammaisen taysimaarainen mahdollisuus osallistua ja tehda samoja
asioita kuin muutkin. Tallaiset ympariston muutokset voivat liittya esim. vuorovaikutukseen
tai kommunikointiin liittyviin mukautuksiin. Apu- ja tukivalineiden tarkoituksena on parantaa
kehitysvammaisen ihmisen toimintakykya ja poistaa erilaisia rajoitteita, kuten liikkumiseen

liittyvia esteita. (Verneri.net 2022.)



3 Osallisuus, itsemaaraamisoikeus ja yhdenvertaisuus
3.1 Osallisuuden maaritelma

Osallisuus on yksiléllinen kokemus, tunne. Jokainen kokee osallisuuden eri tavalla eika sita
voi kenellekaan tarjota valmiina mutta osallisuutta voi pyrkia tukemaan eri tavoin, myos eri-
laisin apuvalinein, palveluin ettd vuorovaikutuksellisin keinoin. Osallisuus on myos tietyn-
laista osallistumista, vaikka osallistuminen itsessaan ei tarkoita sita, ettd ihminen kokee it-
sensa osalliseksi. (Soste 2018.) Myds oman merkityksellisyyden kokemus ja kuuluminen

johonkin ryhmaan tai yhteis66n (BELONGING) kasvattavat osallisuuden tunnetta (kuva 1.)

Osalllistuminen on vain yksi osallisuuden keinoista ja ilmenemismuodoista. Voidaankin aja-
tella, ettd osallistuminen nimenomaan itselle merkitykselliseen paatoksen tai valinnan te-
koon (ACTING) lisaa osallisuutta (kuva 1.). Toki muiden jarjestamaan toimintaan osallistu-
minen voi lisata joillakin osallisuuden tunnetta. Siksi osallisuus onkin vaikeasti maariteltava.

(Kehitysvammaisten tukiliitto 2017a.)

riittdva toimeentulo
HAVING hyvinvointi

turvallisuus

OSALLISUUS
valtaisuus yhteisyys
toimijuus jasenyys
SRARRRRRRARRARIRNNARE AchNG.... seen . weas . """“"'BE‘.ONGING BESRERRERRARAANRARRAND
vieraantuminen e ® vetdytyminen
objektius ® ® osattomuus
SYRJAYTYMINEN

o taloudellinen ja terveydellinen huono-osaisuus
® turvattomuus

THL, Osallisuuden edistamisen yksikkd
Helka Raivio, Jarno Karjalainen 2012

Kuva 1. Osallisuus syrjaytymisen vastaparina (Raivio & Karjalainen 2012, 17)

Osallisuuden kokemuksella on suuri vaikutus myds kehitysvammaisen ihmisen hyvinvoin-

tiin ja turvallisuuden (HAVING) kokemukseen (kuva 1). Hyvinvoinnin kautta osallisuus



vaikuttaa myo6s ihmisen onnellisuuteen ja merkityksellisyyden kokemukseen. Se vahentaa
my0s syrjaytymista ja parantaa elamanlaatua. Kehitysvammaisen osallisuuden tukemisella
voidaan vaikuttaa koko yhteiskunnan hyvinvointiin, tasa-arvoiseen toimimiseen seka sosi-

aali- ja terveydenhuollon kustannuksiin. (THL 2023a.)

Kehitysvammaisen osallisuuden kokemukseen voi liittya haasteita. Kehitysvammainen hen-
kild voi vammansa takia tyytya helpommin vahaisempaan osallisuuteen ja osallistumiseen
ja kokea tdman riittdvana. Osallisuus toteutuu kuitenkin vasta, kun ihminen paasee osal-
liseksi toimintaan ja paatoksentekoon yhdenvertaisesti muiden ihmisten kanssa ja kokee

taman itselleen merkitykselliseksi. (Kehitysvammaisten tukiliitto 2017a.)

Osalllistumiseen ja osallisuuteen voivat vaikuttaa vahvasti myés muiden ihmisten ennakko-
luulot ja kohtelu. Erilaiset vammattomuuteen liittyvat normit voi aiheuttaa syrjimista ja ulko-
puolelle sulkemista. Taman takia palvelun tai tapahtuman toteuttajan on tarkeaa huomioida,
etta kaikille osallistujille toteutuvat samat mahdollisuudet osallistua, vaikuttaa ja olla osana
yhteis6a. (Tasa-arvoinen varhaiskasvatus.) Vaikea kehitysvamma seka liikkumisen tai kom-
munikoinnin rajoitteet vaikeuttavat entisestaan kehitysvammaisen henkilén osallistumista ja
osallisuutta. Tarkeassa roolissa toimivat niin 1ahipiiri kuin asumisyksikdn ohjaajat, hoitajat
ja avustajat. Heidan tukensa, osaamisensa ja aktiivisuutensa vaikuttavat siihen, millaiseksi
kehitysvammaisen henkildn osallisuus ja sosiaaliset roolit muodostuvat. (Seppala 2017,
41.)

Osallisuuden kokemuksen mittaamiseksi on kehitelty erilaisia mittareita, joiden avulla sen
toteutumista voidaan tarkastella. THL (2024) on kehittanyt osallisuuden mittaamisen kvan-
titatiivisen mittausmenetelman, osallisuusindikaattorin (Experiences of Social Inclusion
Scale, ESIS), jonka vaittamilla kartoitetaan oman tekemisen merkityksellisyytta, kuuluvuu-
den tunnetta seka erilaisia toimintamahdollisuuksia ja toiminnan hallittavuutta. Yhta tarkeita
tuloksia osallisuuden kokemuksista antavat erilaiset kvalitatiiviset mittausmenetelmat, ku-
ten haastattelut, jotka taydentavat etukateen maaritettyja mittareita, joissa vastausvaihto-
ehdot eivat ole muokattavissa (THL 10/2023, 52).

3.2 Itsemaaraamisoikeuden ja itsemaaraamiskyvyn maaritelmat

Osallisuuden kokemiseen liittyy vahvasti itsemaaraamisoikeus. Itsemaaraamisoikeus tar-
koittaa ihmisen oikeutta paattaa itsedan koskevista asioista ja oikeutta maarata omasta ela-
mastaan. ltsemaaraamisoikeus on yksi inmisen perusoikeuksista. lhmisen itsemaaraamis-
oikeus on pyritty turvaamaan myos lainsdadanndlla, kuten Suomen perustuslaissa ja kehi-

tysvammalaissa.  Kansainvalisellda tasolla  YK:n  ihmisoikeusjulistuksessa ja



vammaissopimuksessa maaritellddan myds ihmisen itsemaaraamisoikeudesta. (Kehitys-

vammaisten tukiliitto 2017b.)

Kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden rinnalla voidaan puhua myos itsemaaraamis-
kyvysta eli siitd onko henkilolla kykya tehda itseaan koskevia ratkaisuja ja ymmartaa niiden
seurauksia. Itsemaaraamiskykyyn ja siihen liittyvaan paatdksentekoon liittyy useita eri tai-
toja, joita paatdksentekijan tulisi hallita joko itsenaisesti tai avustettuna. Kehitysvammaisen
tulee ensinnakin ymmartaa asia, josta han on ilmaisemassa omaa tahtoaan tai mielipidet-
tdan. Lisaksi hanen tulee tiedostaa, mita eri vaihtoehtoja hanella on kasilla. Paatdksenteon
yhteydessa henkilon tulee myos ymmartaa, mita seurauksia hanen paatoksellaan tulee ole-

maan hanen eldmaansa. (Helsinki 12/2023, 6.)

Monesti rajoitteita, jotka vaikuttavat itsemaaraisoikeuden tai -kyvyn toteutumiseen, voidaan
minimoida mutta se vaatii usein erilaisia mukautuksia, apuvalineita, erilaisia kommunikaa-
tiomenetelmia tai avustajaa/laheista, joka pystyy tulkitsemaan avustettavan tahtotilaa ja
kommunikointia. Myds avustajan asenteella seka halulla ymmartaa avustettavansa toiveita
on iso merkitys. Erityisen hankalan tilanteen itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa tekee
vaikeasti kehitysvammaisella ihmisella se, jos han ei pysty ollenkaan ilmaisemaan itsedan
ja omaa tahtoaan. Tallaisessa tilanteessa toisten ihmisten tehdessa henkildn puolesta
hanta koskevia paatoksia, tulee huomioida henkilon mieltymykset. (Helsinki 12/2023, 6-7.)
Pauli Rautiainen (2021) tuo myods esiin Vammaiset ihmiset kansalaisina- kirjassa, kuinka
ihmisten elamat ovat jo ennalta kasikirjoitettu. Vammaisen ihmisen eldama on useimmiten
valmiimmaksi kasikirjoitetumpi kuin ei-vammaisen ihmisen. Tdma johtuu osittain siita, etta
vaikeavammaisilla itsemaaraamis- ja paatoksentekokyvyn ollessa heikot tai olemattomat,
on paatoksenteko heidan laheistensa, hoitajiensa, avustajiensa ja edunvalvojien kasissa.
Vaikka kehitysvammaisen aikuisen itsemaaraamisoikeuden toteutuminen vaatisikin enem-
man resursseja, tulisi jokaisen itsemaaraamisoikeuden toteutumisen mahdollisuuteen pyr-

kia (Valvira).
Tuettu paatoksenteko

Tuettu paatoksenteko liittyy vahvasti itsemaaraamisoikeuteen. Tuettu paatoksenteko nou-
see esiin tilanteissa, joissa vammainen henkild tarvitsee tukea tehddkseen omaa ela-
maansa koskevia paatoksia. Tuetussa paatdksenteossa ei ole tarkoitus tehdad paatosta
vammaisen henkildn puolesta tai millaan tavalla pyrkia vaikuttamaan paatdksen sisaltoon.
Merkityksellista on, ettd tuetussa paatdksenteossa paatdksen tekee vammainen henkild
itse, koska tama lisaa hanen itsemaaraamisoikeuttaan ja mahdollistaa valintojen tekemi-
sen. Erillisend vammaispalvelulain mukaisena palveluna tuettua paatoksentekoa tulee tar-

jota tilanteissa, joissa vammaisen henkildn oman nakemyksen selvittaminen liittyy johonkin



merkittdvaan asiaan, kuten muuttoon, opiskeluun tai tyéhon tai omaisen tai itsensa vaka-
vaan sairastumiseen. Tuetun paatdksenteon palvelussa avustajana toimii tukihenkil®.
Muissa arjen tilanteissa tuettua paatdéksentekoa tulee tehda osana vammaiselle henkilélle
tarjottavaa palvelua, kuten asumisyksikdssa tai paiva- ja tyétoiminnassa tai laheisten teke-
mana. Naissa tilanteissa ongelmallista on, jos kehitysvammainen ei kykene ilmaisemaan
oma tahtoaan selkeasti, kuinka luotettavaa on Iahiomaisen ilmaisema tahto kehitysvammai-
sen puolesta. Myds asioiden hiljaista hyvaksyntaa on paljon. Vaikka paatdksenteko meni-
sikin kehitysvammaisen kautta tuettuna paatoksentekona, saattaa paatos tulla kuitenkin ul-
kopuolelta. (THL 2023b.)

Tuettu paatdksenteko on usein aikaa vieva prosessi, joka kasittdd useamman vaiheen. Tue-
tussa paatoksenteossa vammainen henkilé voi tarvita tukea mm. tiedon hankkimisessa,
asioiden ymmartamisessa, vaihtoehtojen arvioinnissa, oman mielipiteen muodostamisessa
ja iimaisemisessa seka paatdsten tekemisessa ja toteuttamisessa. (THL 2023b.) Tuettu
paatoksenteko tulee sisaltymaan uuteen 1.1.2025 voimaantulevaan vammaispalvelulakiin,

lain perusteella saataviin erityispalveluihin (STM).
3.3 Yhdenvertaisuuden maaritelma

Yhdenvertaisuus lahtee liikkeelle kaikkien ihmisten samanarvoisuudesta. Samanarvoisuus
perustuu siihen, ettd ketdan ei aseteta eriarvoiseen asemaan minkaan hanen ominaisuu-
tensa takia ja syrjitd myodskaan niiden perusteella. (Oikeusministerié a.) Yhdenvertaisuu-
desta sadadetddn mm. YK:n ihmisoikeuksien yleismaailmallisessa julistuksessa (1948),
YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa (2016), Suomen
perustuslaissa (731/1999) seka yhdenvertaisuuslaissa (1325/2014). Kehitysvammaisella
ihmisella taysimaarainen osallisuus ja osallistuminen edellyttavat yhdenvertaisuuden toteu-

tumista. (Kehitysvammaisten tukiliitto 2017c.)

Suomessa on useammalla rakenteellisella ja lainsaadannollisella uudistuksella pyritty viime
vuosina varmistamaan kehitysvammaisten yhdenvertainen kohtelu. Vaikka rakenteelliset ja
lainsdadanndlliset uudistukset kehitysvammaisten yhdenvertaisen aseman turvaamiseksi
yhteiskunnassa antavat hyvat raamit yhdenvertaisuuden toteutumiselle eivat ne takaa kui-
tenkaan todellisen yhdenvertaisuuden toteutumista. (Ohtonen 2020.) Yhdenvertaisuuden
voidaan katsoa toteutuvan absoluuttisesti silloin, kun palvelun tai toiminnan lopputulema on
kaikille sama taustasta tai henkilékohtaisista ominaisuuksista riippumatta. Tama voi tarkoit-
taa sita, ettd esimerkiksi kehitysvammaisen henkilén yhdenvertaisuus toteutuu silla, etta
han saa palveluita likkumiseen ja kommunikointiin, jotta tietty palvelu tai toiminta pystytaan
toteuttamaan. Yhdenvertaisuudessa on kyse nimenomaan siita, ettad kaikilla on mahdolli-

suus paasta samaan lopputulemaan. (THL 2019.)
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Yhdenvertaisuutta edistetdan mm. esteettémyydella ja saavutettavuudella. Esteettémyyden
ja saavutettavuuden lahtokohtana on se, etta kaikki ihmiset pystyisivat tasavertaisesti, omi-
naisuuksistaan rippumatta, osallistumaan ja toimimaan muiden ihmisten kanssa. Osallisuu-
den kokemukseen vaikuttaa vahvasti kehitysvammaisen aikuisen mahdollisuus paasta nii-
den asioiden tai palveluiden aarelle, jotka he kokevat itselleen tarkeiksi ja saavat mahdolli-
suuden vaikuttaa. (Autismiliitto 2023.)

Esteettomyys

Esteettomyydella pyritdan poistamaan ympariston fyysiset esteet, sisaltden myos aisteihin
ja hahmottamiseen liittyvat esteet. Esteettdmyytta voidaan parantaa hyvin suunnitelluilla ti-
loilla ja mahdollistamalla liikkuminen erilaisilla apuvalineilla, kuten pyoératuolilla. Hahmotta-
miseen liittyvien esteiden poistaminen voi olla selkeiden, isokirjaimisten tekstien hyodynta-

mista kirjoituspohjalla tai tukikuvien ja opasteiden hyédyntamista. (Autismiliitto 2023.)

Fyysisen esteettdmyyden lisdksi tarkeita esteettdmyyden osa-alueita ovat myds sosiaalinen
ja psyykkinen esteettdmyys. Sosiaalinen esteettdmyys tarkoittaa syrjimattémyytta, myon-
teistad asennetta, ennakkoluulottomuutta ja kiusaamattomuutta aina kulloisessakin ymparis-
tdssa, jossa ollaan tai toimitaan. Tama osa esteettdmyydesta on kiinni pitkalti muista ihmi-
sista ja heidan suhtautumisestaan. Psyykkinen esteettomyys tarkoittaa puolestaan henkilon
tietojen, taitojen ja kykyjen kayttamista huolimatta psyykkisesti kuormittavien tai hairitsevien
asioiden takia. Psyykkinen esteettomyys liittyy myos vahvasti toimintaymparistdssa vallit-

sevaan myoOnteiseen ja kannustavaan asenteeseen. (Vates.)
Saavutettavuus

Saavutettavuus on myos esteettomyytta mutta aineettoman ympariston kautta. Saavutetta-
vuus Vvoi olla erilaisen viestinnan ja verkkopohjaisten palveluiden esteetonta kayttamista.
Saavutettavuutta voidaan parantaa mm. helppokayttdisilla nettisivuilla, joissa tekstin kokoa
ja varia voidaan muuttaa, teksti saadaan selkokieliseksi tai tekstin saa myds luetussa muo-
dossa. Myds erilaisten viittomien ja kuvien kaytté voivat tukea saavutettavuutta. (Autismi-
liitto 2023; Vates.)
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4 Osallisuutta ja yhdenvertaisuutta tukevat sopimukset ja lainsaadanto
4.1 YK:n ihmisoikeusjulistus ja vammaissopimus

YK:n ihmisoikeusjulistus on peraisin joulukuulta 1948. Tall6in 51 YK:n 58 jasenvaltiosta
kannattivat julistusta. Loput seitseman YK:n jasenvaltiosta pidattaytyi ddnestamasta, jos-
kaan eivat myodskaan vastustaneet julistusta. Julistus pohjautuu pitkalti ihmisten yhtalaisiin
ja tasavertaisiin oikeuksiin ja oikeuteen elamaan. Vaikka YK:n ihnmisoikeusjulistus ei ole ju-
listuksen hyvaksymaa yksittaista valtiota sitova ja velvoittava, on silld kuitenkin vahva mo-

raalinen vaikutus valtion toimintatapoihin ja normeihin. (Suomen YK-liitto.)

YK:n ihmisoikeusjulistuksen artikla 1 korostaa ihmisten tasavertaisuutta. Artikla 2 liittyy vah-
vasti tasavertaisuuden toteuttamiseen: ketaan ei saa syrjia tai asettaa eriarvoiseen ase-
maan minkaan yksildllisen ominaisuuden, taustansa tai ajattelutavan takia. Naissa kah-
dessa ensimmaisessa artiklassa nakyy kivijalka koko ihmisoikeusjulistuksen sisalldlle.
(Suomen YKA-liitto.)

YK:n vammaissopimus korostaa entisestdan vammaisten henkildiden tasavertaisia oikeuk-
sia ja mahdollisuuksia seka osallisuutta kaikenlaiseen toimintaan. Suomessa YK:n vam-
maissopimus on tullut voimaan 10.6.2016. Toisin kuin YK:n ihmisoikeusjulistus, joka ei ole
suoraan jasenvaltiota velvoittava, YK:n vammaissopimus on. YK:n vammaissopimus sisal-
taa yhdenvertaisuuden, esteettomyyden ja saavutettavuuden seka osallisuuden maaritel-
man ja oikeudet tasavertaisiin mahdollisuuksiin ja itsenaiseen elamaan. (Yleissopimus

vammaisten henkildiden oikeuksista 27/2016.)
4.2 Suomen perustuslaki

Suomen perustuslaki on yleislaki, joka on koko lainsdadannén ja julkisen vallan kantava
peruspilari (Oikeusministerid b). Yhdenvertaisuuteen liittyva lainsaadanté 16ytyy Suomen
perustuslain 2. luvusta. 2. luvun 6. § korostaa ihmisten yhdenvertaisuutta lain edessa. Suo-
men perustuslain 6. §:n sisaltd vastaa pitkalti YK:n ihmisoikeusjulistuksen 1. ja 2. artiklaa ja
yhdenvertaisuuden lisaksi korostaa, etta ketddn ei saa ilman hyvéaksyttavaa perustetta aset-
taa eri asemaan sukupuolen, idn, alkuperén, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen,
terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkilb6n liittyvan syyn perusteella. (Suomen pe-
rustuslaki 731/1999, 6 §.) Suomen perustuslaki maarittaa l1ahtékohdat yhdenvertaisuuden
toteuttamiselle mutta mm. sosiaalihuoltolaki (1301/2014) ja vammaispalvelulaki (675/2023)
maarittavat viela yksityiskohtaisemmin, milla keinoin yhdenvertaisuutta toteutetaan mm. ke-

hitysvammaisilla ihmisilla (Oikeusministerid b).
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Perustuslain (731/1999) tarkoituksena on siis taata kaikille inmisille yhtalaiset oikeudet. Pe-
rustuslaki mahdollistaa joissain tilanteissa poikkeamisen muodollisesta yhdenvertaisuu-
desta tosiasiallisen yhdenvertaisuuden varmistamiseksi. Tallainen tilanne on yleensa ky-
seessa, kun halutaan turvata heikommassa tilanteessa olevan henkilén tai ryhman asemaa.
Tallaista muodollisesta yhdenvertaisuudesta poikkeavaa toimintaa kutsutaan positiiviseksi
erityiskohteluksi. Vammaispalvelulain mukaisia erityispalveluita vammaisille henkiléille voi-

daan pitaa julkisen vallan velvollisuutena ja positiivisena erityiskohteluna. (Invalidiliitto a.)
4.3 Sosiaalihuoltolaki

Sosiaalihuoltolaki on yleislaki, jossa sdadetaan yleiselld tasolla sosiaalihuollosta ja yleisten
sosiaalipalveluiden jarjestdmisestd (THL b). Sosiaalihuoltolain yhtena tarkoituksena on
eriarvoisuuden vahentaminen ja osallisuuden edistaminen. Lain tarkoituksena on myds tur-
vata kaikille yhdenvertaisesti tarpeenmukaiset, riittdvét ja laadukkaat sosiaalipalvelut sekéa

muut hyvinvointia edistévét toimenpiteet. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 1 §, kohta 3).

Sosiaalihuoltolain 5. §:ss& avataan asiakkaan edun turvaamista. Erityisesti SHL:n 5. §:n
kohdat 2-4 korostavat yksilon oikeutta tilanteissa, joissa ihmisen toimintakyky on rajoittunut.
SHL:n 8. §:ssd (1301/2014) on saadetty viela tarkemmin erityista tukea tarvitsevien henki-
I6iden hyvinvoinnin seuraamisesta ja edistamisesta. Sosiaalihuoltolain lisdksi vammaisten
ja kehitysvammaisten henkildiden palveluista on maaratty tarkemmin kahdessa erityis-

laissa, kehitysvammalaissa ja vammaispalvelulaissa. (THL b.)

Lahtdkohtaisesti vammaisten henkildiden yleiset palvelut ja tukitoimet jarjestetdan sosiaali-
huoltolakiin perustuen. Tilanteissa, joissa sosiaalihuoltolain maarittelemat palvelut eivat ole
riittdvat esimerkiksi vamman tai sairauden takia, noudatetaan palveluiden jarjestamisessa
erityishuoltolakeja, kuten vammaispalvelulakia ja -asetusta seka lakia kehitysvammaisten
erityishuollosta. Lakien tarkoituksena on turvata vammaisten ihmisten oikeuksia ja kompen-
soida toimintakyvyn puutteita, jotta heille voidaan taata mahdollisimman normaali elama.
(Invalidiliitto b.)

4.4 Laki kehitysvammaisen erityishuollosta

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta saantelee viela tarkemmin sosiaalihuollon palve-
luista, joita kehitysvammaisille tulee jarjestda. Lain tarkoituksena on tukea henkilon itse-
naista elamaa ja itsemaaraamisoikeuden toteutumista. (Laki kehitysvammaisten erityis-
huollosta 519/1977.)

Tama laki tulee kumoutumaan uuden vammaispalvelulain astuttua voimaan alkuvuodesta

2025, Ilukuun ottamatta sdanndksid itsemaaraamisoikeuden vahvistamisesta ja
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rajoitustoimien kaytosta tietyissa tilanteissa (Valtioneuvosto 2023). Aiemmin tassa laissa
saadetyt asiat tulevat olemaan jatkossa uudessa vammaispalvelulaissa. Syy vammaispal-
velulain ja kehitysvammalain yhdistamiseen on vammaisten henkildiden yhdenvertaisen
aseman parantaminen. Uusi laki tulee maarittelemaan vammaisuuden viela selkeammin
kuin aiemmissa laeissa on maaritelty. Uuden vammaispalvelulain piiriin tulee kuulumaan

jatkossa kaikki vammaiset henkilot. (Teittinen & Vesala, 2021.)
4.5 Vammaispalvelulaki

Vammaispalvelulain (675/2023) tarkoituksena on toteuttaa vammaisen henkilén yhdenver-
taisuutta, osallisuutta ja osallistumista yhteiskunnassa seké ehkéista ja poistaa niiden to-
teutumisen esteita; tukea vammaisen henkilon itsenéisté elamaa ja itsemaérddmisoikeuden
toteutumista; seké turvata vammaisen henkilbn yksiléllisen tarpeen ja edun mukaiset, riitta-
vét ja laadultaan hyvét palvelut. Eduskunta hyvaksyi kevaalla esityksen uudesta vammais-
palvelulaista mutta se astuu voimaan vasta alkuvuodesta 2025. Lain voimaantuloa lykattiin,
koska soveltamisalaa on tarkoitus viela tarkentaa seka arvioida uuden lain sdadoksien maa-
raamien toimenpiteiden kustannuksia. Vammaispalvelulain uudistuksessa on pyritty huo-
mioimaan paremmin ihmisten osallisuus ja vaikuttamisen mahdollisuus. Uuden lain tarkoi-
tuksena on nimenomaan tukea vammaisen henkildon, kuten kehitysvammaisten osallisuutta,
itsemaaraamisoikeutta ja mahdollisuutta itsenaiseen elamaan. Lailla pyritddn varmista-
maan paremmin vammaisen henkildn yksildllisten tarpeiden huomioon ottaminen. (STM.)
Vammaispalvelulakia noudatetaan tilanteissa, joissa sosiaalihuoltolain maarittamat yleiset
palvelut ja tukitoimet eivat ole riittavia kehitysvammaisen yhdenvertaisten palveluiden var-

mistamiseksi (Invalidiliitto b).

Uuteen lakiin sisaltyy kaksi lausumaa, joista erityisesti toinen lausuma ottaa kantaa osalli-
suuden vahvistamiseen. Siind saadetdan henkildkohtaisen avun ja erityisen osallisuuden
tuen seuraamisesta yhdenvertaisuuden nakokulmasta. Ensimmainen lausuma velvoittaa
valtioneuvostoa seuraamaan lainsaadantomuutosten vaikutuksia vammaisten henkiloiden
elamaan ja oikeuksien toteutumiseen. Tarvittaessa valtioneuvoston on havaintojensa poh-
jalta pyrittdva muuttamaan lainsaadantoa. Valtioneuvostoa velvoittavalla lain mukaisen yh-
denvertaisuuden toteutumisen seurannalla ja toimenpiteisiin ryhtymisella tulee olemaan
suuri merkitys osallisuuden tasavertaisen tukemisen ja toteutumisen kannalta. (Kehitys-

vammaisten tukiliitto 2023.)
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5 Menetelma
5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on koota yhteen, kuvailla ja ymmartaa jo
aiemmin tuotettua tietoa ja tutkimuksia. Aikaisempien tutkimusten tarkasteluiden kautta py-
ritddn vahvistamaan jo aiemmissa tutkimuksissa saatuja tuloksia, vertaisarvioimaan ja
haastamaan niita seka tdydentamaan niiden ristiriitaisuuksia ja puutteita. (Kangasniemi ym.
2013, 294, 298; Suhonen ym. 2015, 9.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus koostuu neljasta vaiheesta:

1.Tutkimuskysymys — mitd halutaan selvittdaa? Tahan liittyy aiheen tunnista-
misen ja maarittdmisen lisdksi taustatiedon kerdys seka tutkimuksen tavoit-

teen ja tarkoituksen muotoutuminen.

2.Vastauksen hakeminen kysymykseen. Tahan liittyy systemaattinen tiedon-

haku, josta muodostuu opinnaytetydn pohjalla kaytettava aineisto.

3.Aineiston analysointi ja yhdisteleminen tavoitteena jasennelty kokonaisuus.

Myds laadunarviointi on tarkea osa aineiston analysointia.
4. Tulosten kokoaminen ja tarkastelu — raportointi ja johtopaatokset.
(Kangasniemi ym. 2013, 294-298; Vilkka 2023.)

Opinnaytety® toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Kuvailevan kirjallisuuskat-
sauksen avulla etsittiin tietoa tutkittavasta ilmiosta seka siihen liittyvista kasitteista ja niiden
valisista suhteista. Tutkimusaineiston analysoinnin kautta pyrittiin 16ytdmaan vastaukset

asetettuihin tutkimuskysymyksiin.
5.2 Tutkittavan aineiston haku ja analysointi

Varsinainen tutkimusaineisto perustui tieteellisiin julkaisuihin seka erilaisten viranomaisten,
littojen ja yhdistysten julkaisuihin, jotka ovat kirjallisuuskatsauksessa hyvaksyttavia tutki-
musaineistoja (Vilkka 2023, 33). Opinnaytetyon tutkimusaineistoja valittiin tiettyjen mu-
kaanottokriteerien perusteella (taulukko 1). Tutkimusaineiston valikointi, analysointi ja kar-
sinta alkoivat jo aineiston etsintdvaiheessa. Tutkimusaineiston karsinnassa hyddynnettiin
aika- ja kielirajauksia. (Kangasniemi ym. 2013, 295.) Aineistoa haettiin suomen ja englannin
kielella. Tutkimusaineiston haussa ulkopuolelle jaivat maksulliset julkaisut. Aikarajauksena
tutkimusaineiston haussa kaytettiin 10 vuotta, joka laskettiin opinnaytetyéprosessin aloitus-

ajankohdasta taaksepain.
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Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

Tutkimusaineiston julkaisuvuosi 2014-2024 | Tutkimusaineiston julkaisuvuosi aiempi
kuin 2014

Tutkimusaineiston kieli suomi tai englanti Tutkimusaineiston kieli muu kuin suomi tai

englanti

Tutkimusaineisto on ilmainen Tutkimusaineisto on maksullinen

Tutkimusaineisto liittyy tutkimuskysymyk- | Tutkimusaineisto ei liity tutkimuskysymyk-

siin siin

Tutkimusaineiston tutkimukset on tehty yli | Tutkimusaineiston tutkimukset on tehty alle

18-vuotiaille 18-vuotiaille

Taulukko 1. Tutkimusaineiston valintakriteerit

Tutkimusaineiston hakemiseen kaytettiin LUT-tiedekirjaston hakupalvelu LUT Primoa,
Finnaa, Theseus-palvelua, National Library of Medicinen hakupalvelua seka Google Scho-
laria. Ajantasaisen lainsdadanndn hakemisessa hyoddynnettiin Finlex-sdadostietopankkia.

Lakeja haettiin ajantasaisesta lainsaadannoésta kunkin lain nimella.

Hakupalveluiden tutkimusaineistohauissa hyddynnettiin Boolen-menetelmaa (Vilkka 2023,
58). Hauissa hyddynnettiin avain- ja asiasanojen yhdistamista aineistopankkien tarkennet-
tujen hakujen kautta, jossa hyédynnettiin and/or/not- toimintoa. Tutkimusaineistohakua teh-
tiin joko englanniksi tai suomeksi ja aineistoa haettiin vimeisten kymmenen vuoden ajalta.
Tutkimusaineistoa haettiin suomen- ja englanninkielisilla avainsanoilla ja niiden yhdistel-
milla aihehakuna. Potentiaalisia tutkimusaineistoja 16ytyi osallisuus ja kehitysvammaisuus,
osallisuus ja toimintakyky-, osallisuus ja hyvinvointi- seka vuorovaikutus ja osallisuus ja ke-
hitysvammaisuus- yhdistelmilld, interaction and inclusion and intellectual disability -, intel-
lectual disabilities and inclusion and participation- seka inclusion or involvement or parti-
cipation and handicap or disability- yhdistelmilld. Theseus-palvelusta aineistohakua tehtiin
ylemman AMK:n opinndytetdista kehitysvammaisen osallisuuden tukeminen ja kehitysvam-
maisen osallisuus -hakusanayhdistelmilla. Google Scholarin ja Finnan kautta tehdyt haut

eivat tuottaneet tuloksia.

Sopivan ja riittdvan tuoreen aineiston etsiminen oli ty6las prosessi, koska aineiston ajan-
kohtaisuuden lisdksi aineiston luotettavuudelle asetettiin suuri painoarvo. Tutkimusaineis-

toksi pyrittiin  l16ytamaan tieteellisia ja vertaisarvioituja tutkimuksia. Lopullisen
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tutkimusaineiston valinta edellytti paljon perehtymista erilaisiin I16ydettyihin aineistoihin seka
niiden sisallon, luotettavuuden ja soveltuvuuden arviointia. Tutkimusaineistoksi valikoitui lo-
pulta nelja tutkimusta, joista yksi oli vertaisarvioitu tutkimus, yksi vaitoskirja, yksi kansain-

valinen tutkimusartikkeli seka yksi Pro Gradu -tutkielma.

Opinnaytetydssani kaytin induktiivista paattelya, joka perustuu yleisten johtopaatodsten
muodostamiseen analysoitujen, rajattujen aineistojen pohjalta tehtyihin yksittaisiin havain-
toihin. (Vilkka 2023, 87.) Opinnaytetydssani etsin tietoa, mitka tekijat vaikuttavat kehitys-
vammaisten aikuisten osallisuuden kokemukseen seka keinoista, joilla heidan osallisuut-
taan voidaan tukea. Taman tiedon pohjalta tein yleistyksia ja johtopaatoksia kehitysvam-
maisten aikuisten kokemasta osallisuudesta seka I6ytamistani keinoista, joilla heidan osal-
lisuuttaan voidaan tukea. Tutkittavan aineiston analysointi oli kvalitatiivista ja aineistolah-
toista.

Tutkimusaineiston analysoinnissa hyddynsin teemoittelua. Teemoittelu perustui siihen, etta
aineistosta etsittiin tutkimuskysymysten kannalta olennaiset aiheet, joiden kautta muodos-
tuivat ylakasitteet. Ylakasitteiden avulla aihetta pilkottiin vield tarkempiin alakasitteisiin.
Teemoittelu helpotti myds tutkimusaineistojen vertailua, koska tédssa yhteydessa aineis-
toista pystyttiin etsimaan yhtenevaisyyksia, joiden pohjalta ne voitiin ryhmitella alustavasti
omiin teemoihin. (Vilkka 2023, 88-89.).

5.3 Tutkittava aineisto

Ensimmainen tarkasteluun valittu tutkimusaineisto oli Simo Vehmaksen ja Reetta Mietolan
(2022) vertaisarvioitu kirja 'Vaikeasti kehitysvammaisten arki ja ihmisyys’, joka pohjautuu
tutkimusprojektiin 'Vaikea kehitysvammaisuus ja hyva elama’. Osallisuutta on tutkittu yllat-
tavan vahan kehitysvammaisten aikuisten keskuudessa. Erityisen hankalaksi osallisuuden
tutkiminen muodostuu vaikeasti kehitysvammaisten ihmisten keskuudessa. (Vehmas &
Mietola 2022, 28.) Yksi syy Simo Vehmaksen tutkimusprojektin, 'Vaikea kehitysvammai-
suus ja hyva elam@’, kaynnistamiselle oli nimenomaan se, etta vaikeimmin kehitysvammais-
ten elamaa, sosiaalista osallisuutta ja inkluusiota on tutkittu hyvin vahan yhteiskuntatieteel-
lisessa ja humanistisessa vammaistutkimuksessa (Vehmas & Mietola, 2022, 26, 102). Veh-
maksen tutkimus toteutettiin etnografisena kenttatydna. Tutkimukseen valikoitui kuusi ial-
tdan ja ominaisuuksiltaan erilaista vaikeavammaista henkil6a, joita havainnoitiin tutkimuk-
sen aikana. Haasteen tutkijoiden muistiinpanoille ja havainnoille asetti se, ettad ne perustui-
vat tulkintoihin, koska tutkimukseen osallistuneet vaikeasti kehitysvammaiset henkil6t eivat
pystyneet keskustelemaan ja heidan keinonsa ilmaista itsedan olivat muutenkin rajalliset.
(Vehmas & Mietola 2022, 7, 41-45, 49.)



17

Toinen tarkasteluun valittu tutkimus oli Piia Liinamaan Pro Gradu -tutkielma (2016), jonka
aiheena oli 'Vammaisten henkildiden osallisuus ja sen monet kasvot'. Liinamaan tutkimuk-
sen tavoitteena oli selvittda miten seka millaisissa asioissa ja tilanteissa vammaisten hen-
kildiden osallisuus ilmenee. Liinamaa hankki aineistoa tutkimukseensa jarjestamalla avoi-
men keskustelutilaisuuden, jonne han kutsui mm. vammaisia henkiléita, heidan omaisiaan
ja eri viranomaisten edustajia. Tilaisuuteen osallistui kaiken kaikkiaan 55 henkil6a ja edus-
tettuina oli ihmisia kaikista ryhmista. Osallistuneista, vammaisista henkildistd enemmistd ol
kehitysvammaisia aikuisia. Keskustelutilaisuudessa han hyddynsi eri menetelmia, kuten

learning café- menetelmaa, aineiston keraamiseen. (Liinamaa 2016, 30-31.)

Kolmas tarkasteluun valittu tutkimus oli Mari Kiviston vaitoskirja (2014) 'Kolme ja yksi kuvaa
osallisuuteen: Monimenetelmallinen tutkimus vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta
toimintana, kokemuksena ja kielenkayttona’. Kivisto tutki vaitdéskirjassaan osallisuuden ku-
van muodostumista eri metodologioiden kautta, kolmen eri osatutkimuksen kautta. Han tutki
vaikeavammaisten osallisuutta niin toiminnan, kokemisen ja kielenkayton kautta. (Kivisto
2014, 6.)

Kivistd (2014, 70) toi vaitoskirjassaan esille, ettd vaikeasti vammaisten osallisuutta on tut-
kittu Suomessa harvemmin yleisella tasolla. Aiemmat tutkimukset ovat suuntautuneet |1a-
hinna osallisuuden tutkimiseen tybeldmassa ja opiskelussa. Mydskaan kovin tuoreita tutki-

muksia ei 10ydy erilaisten vammaisryhmien osallisuuden nakdkulmasta.

Kansainvalistd nakokulmaa aiheeseen saatiin neljannesta tarkasteluun valitusta Darren
McCauslandin ym. (2021, 603, 605) tutkimusartikkelista ‘The potential for person-centred
planning (PCP) to support the community participation of adults with intellectual disability’.
Tutkimus keskittyi henkilokeskeisen suunnitelman (PCP) laatimiseen kehitysvammaisen
henkilon yhteisdllisen osallistumisen ja sosiaalisen osallisuuden tukemiksi. Suunnitelmaa
kuvattiin myos jatkuvan kuuntelemisen ja oppimisen prosessiksi. Henkilokeskeisessa suun-
nitelmassa keskidssa ovat kehitysvammaisen henkilon omat toiveet ja tavoitteet seka se,
mita vaaditaan tavoitteiden saavuttamiseksi. Tassa tutkimuksessa tarkeimmiksi, suunnitel-
man onnistumisen kannalta merkittdvimmiksi tekijoiksi nousivat kehitysvammaisen henkilon
saama perheen tuki seka tuttu ja turvallinen henkildkunta, jotka ymmartavat kehitysvam-

maisen henkilon tarpeita ja toiveita.
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6 Tulokset
6.1 Osallisuuden tasot ja nakokulmat

Liinamaan (2016, 65-66) tutkimuksessa korostui merkittavasti vammaisen henkilon osalli-
suus jokapaivaisessa arjessa ja arjen pyorittamisessa. Tutkimushenkilét kokivat arjen osal-
lisuuden toteutuvan asumisessa, tydssa, tydtoiminnassa, vapaa-ajalla ja harrastuksissa
seka koulussa ja opiskelussa. Arjen osallisuuden toteutumista edesauttoivat toimivat vam-
maispalvelut ja niiden kautta jarjestetyt erilaiset tukitoimet. Sen sijaan osallisuus yhteiskun-
nallisissa asioissa ja paatdksenteossa koettiin heikommaksi. Tutkimushenkil6t kokivat asi-
oimisen terveydenhuollon palveluissa ja kuntoutuksessa vaikeammaksi seka kokivat, etta

heidan mielipiteitdan ei aina kuunneltu.

Liinamaan (2016, 69-71) tutkimuksen pohjalta nousi esille osallisuuden nelja eri tasoa: ak-
tiivisen toimijan osallisuus, tuettu osallisuus, tiedontuojan osallisuus ja saatu osallisuus.
Nama nelja tasoa kuvasivat eri nakdkulmista vammaisen henkilén suhdetta muihin toimijoi-
hin.

Aktiivisen toimijan osallisuudessa korostui vammaisen henkilon oma paatoksentekokyky.
Tama tarkoitti myos sita, ettad henkild pystyi maarittelemaan oman osallisuuden tasonsa.
Aktiivinen toimija pystyi myds suuntamaan osallisuuttaan haluamallaan tavalla. (Liinamaa
2016, 70.)

Tuetussa osallisuudessa vammainen henkild halusi olla aktiivinen ja osallinen, mutta pys-
tyakseen siihen, han tarvitsi tukea. Tuki tuli usein toisen henkildén kautta mutta sita oli mah-
dollista saada myds vammaispalveluiden kautta. Tuettu osallisuus tarkoitti myds tilanteita,
joissa vammaiselle henkildlle tarjoutui toisen henkilén esittdma mahdollisuus osallisuuteen

ja han pystyi itse tekemaan valintansa lahteakdé mukaan vai ei. (Liinamaa 2016, 70.)

Tiedontuojan osallisuudessa vaikuttaminen ja osallisuus olivat rajoitettuja. Tiedontuojan
osallisuudessa vammainen henkild toimi tiedontuojana ja sai aanensa kuuluviin jollain ta-
solla. Tiedontuojan osallisuudesta oli mm. kyse, kun vammainen henkilo osallistui itsedan
koskevan kuntoutussuunnitelman tekemiseen ja sai kertoa omia mielipiteitdan, mutta lop-

pupeleissa viranomainen tai omaiset tekivat lopullisen paatdéksen. (Liinamaa 2016, 71.)

Saadussa osallisuudessa osallisuus tuli toisen henkilén toimesta annettuna. Talléin vam-
maisen henkildn osallisuus oli rajattua, koska han oli osallinen ainoastaan niissa asioissa,
joita hanelle esitettiin. Tama osallisuuden muoto oli kaikista osallisuuden tasoista rajoite-
tuin. (Liinamaa 2016, 71.)
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Kivistd (2014, 43) tarkasteli osallisuutta my6s useamman eri nakdkulman kautta. Osallisuus
voitiin ndhda mm. kansalaisuutena. McCausland ym. (2021, 604) seka Kivistd (2014, 43)
olivat tutkimuksissaan samaa mielta siita, etta ihmisilla on seka oikeuksia etta velvollisuuk-
sia yhteiskunnan jasenina. Vaikeavammaisilla ihmisilla tadysimaarainen osallisuus ja kansa-
laisuus tayttyvat harvoin. Tama vaatisi enemman yksil6llisten tarpeiden huomioimista ja tu-
kitoimia.

Toinen Kivistdn (2014, 81-83) tutkimuksessa esiin noussut osallisuuden nakdékulma oli toi-
minnallinen osallisuus. Toiminnallista osallisuutta kuvattiin kasitteiden inkluusio ja osallistu-
minen kasitteiden kautta. Osallistumiseen vaikutti monta tekijaa. Vaikeavammaisen henki-
I6n elamasta I6ytyi niin osallistumista lisdavia kuin myés vahentaviakin tekijoita (taulukko
2). Tarkeinta oli, etta varsinkin osallistumista vahentavat tekijat osataan huomioida. Riski-
tekijoita osallistumisen vahenemiselle olivat Kiviston (2014, 114) tutkimuksen mukaan mm.
korkea ika, omassa kodissa asuminen ja vammautuminen myohemmalla ialla. Nama osal-

lisuutta vahentavat tekijat vaikuttavat loogisilta.

OSALLISTUMISEEN VAIKUTTAVIA TEKIJOITA
Osallistuminen lisaantyy Osallistuminen vdhenee
nuori ika korkea ika
yksin asuminen perheellisyys
palvelutalossa asuminen omassa kodissa asuminen
henkilokohtaisen avun tydnantajamalli henkilokohtaisen avun palvelumalli
synnynnainen vammaisuus vammautuminen mybhemmalla ialla

Taulukko 2. Vaikeavammaisten ihmisten osallistumiseen vaikuttavia tekijoita (Kivistd 2014,
114)

Myds McCauslandin ym. (2021, 610, 613) tutkimuksen pohjalta nousi esiin yhteiséllisen
osallistumisen mahdollistajia ja osallistumista haastavia tekijoita. Yhteisollisen osallistumi-
sen mahdollistavia tekijoita oli mm. toiminnan ennakkosuunnittelu, tuttu henkildkunta, hyva
kommunikointi ja perheen aktiivinen osallistuminen. Osallistumista haastaviksi tekijoiksi ko-
ettiin vieraampi henkilokunta, henkildstdresurssien vahyys, kuljetuksen puute seka tervey-
dentilan muutokset. Tutkimukseen osallistuneet kokivat myos, etta he itse olivat osallistu-
misen toteutumisen yksi suurimmista esteista. Erilaiset haasteet kaytoksessa seka mielen-

terveyden ongelmat estivat tdysimaaraisen osallistumisen.

Kiviston (2014) ja McCauslandin ym. (2021) tutkimusten pohjalta esiin nousseet osallistu-

misen mahdollistajat ja haastajat eivat olleet tdysin samoja mutta molempien tutkimusten



20

pohjalta esiin nousseet tekijat ovat tarkeita vaikuttimia osallistumisen toteutumiseen ja tay-
dentavat toisiaan. Silmiinpistavin ristiriitaisuus tutkimusten valilla oli perheellisyys/perheen
aktiivinen osallistuminen. Nama kuitenkin tarkoittivat tutkimuksissa eri asioita. Kiviston
(2014, 158) tutkimuksessa perheellisyys osallistumista vahentavana tekijana liittyi siihen,
ettd perhe koettiin merkittdvimmaksi sosiaaliseksi verkostoksi. Vammaisen henkilén per-
heen kautta kokema sosiaalinen kanssakayminen ja yhdessa tekeminen vahensivat osal-
listumisen tarvetta muilla areenoilla. McCauslandin ym. (2021, 614) tutkimuksessa vammai-
sen henkilon osallistuminen kasvoi hanen perheensa aktiivisuuden myota. Vammaisen
henkildn osallistuminen lisdantyi, mitd enemman perhe kommunikoi ja teki yhteistyéta asu-
misyksikon henkilokunnan kanssa ja mita aktiivisemmin vammaisen henkilon perhe oli tu-
kemassa vammaisen henkildn osallistumista. Kun ymmartda ndma kaksi erilaista perhee-
seen liittyvaa nakodkulmaa ei ristiriitaa todellisuudessa ole vaan se johtuu nakdkulmasta,

josta perheen merkitysta tarkastellaan.

Jotta toiminnallinen osallisuus toteutui vaikeavammaisilla ihmisilla, yhtena tarkeana toimin-
nallisen osallisuuden osa-alueena oli kuvattu ympariston muuttaminen saavutettavam-
maksi. Toiminnallinen osallisuus edellytti yhdenvertaista paasya yhteiskunnan eri aree-
noille. Tutkimusaineiston pohjalta ei pystytty kuitenkaan sanomaan, kuinka hyvin vaikea-
vammaiset ihmiset pystyivat tosiasiallisesti vaikuttamaan yhteisdissa, joihin osallistuvat.
(Kivisto 2014, 81-83.)

Kolmas osallisuuden nakékulma Kiviston (2014, 116-117) tutkimuksessa oli kokemukselli-
nen osallisuus. Vammaispoliittisesta nakdkulmasta kokemuksellinen osallisuus tarkoitti
vammaisen henkilon mahdollisuutta ja oikeutta tehda omaa eldamaa koskevia valintoja ja
paatoksia. Usein vammaisten ihmisten vapaata paatoksentekoa rajoitti tutkimuksen mu-
kaan vamman laatu, kuten kehitysvammaisuus tai riippuvuus palvelujarjestelmasta. Tutki-
muksessaan Kivisto (2014, 118) selvitti tutkimushenkildidensa kokemuksellista osallisuutta
haastatteluin seka yhden tekstin pohjalta. Naiden pohjalta nousi osallisuutta lisdaviksi teki-

joiksi ymparistdn fyysinen esteettémyys.

Voimaantuminen (empowerment) oli nostettu esiin seka Kiviston (2014, 42) etta Liinamaan
(2016, 26) tutkimuksissa yhtena osallisuuteen ja itsemaardamisoikeuteen vaikuttavana
merkityksellisena tekijana. Voimaantumista on pidetty yhtena osallisuuden edellytyksena
(Kaseva 2011). Voimaantuminen voidaan nahda prosessina, jossa ihminen tunnistaa omia
vahvuuksiaan ja voimavarojaan ja tata kautta |0ytaa itsestaan sisaistd voimaa ja valtaa.
Valtaistuminen liittyy vahvasti voimaantumisen kasitteeseen. Valtaistuminen liittyy viela
vahvemmin mahdollisuuteen vaikuttaa omiin asioihin sekd mahdollisuuteen osallistua paa-

téksentekoon ja toimeenpanoon yhteiskunnallisella tasolla. (Verneri.net 2023b.)
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Kivistdon (2014, 158) ja Liinamaan (2016, 67-68) tutkimustuloksissa oli myds kasitelty, miten
minuuden ja osallisuuden pohjan rakentumiseen vaikuttivat lapsuudenkoti, aiemmin opitut
toiminta- ja ajattelutavat seka merkitykselliset ihmiset elamankaaren vaiheilla. Joillekin hen-
kildille oli luontaista osallistua yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen ja olla aktiivinen vapaa-
ajallaan, toiset olivat oppineet roolin, jossa pysyivat taka-alalla. Ratkaisevaa oli se, oliko
taustalla joku syy, mika esti kehitysvammaista olemasta aktiivinen, kuten ymmarrys- tai

kommunikointikyvyn heikkous vai oliko rooli muovautunut lapsuuden normien mukaisesti.
6.2 Vuorovaikutus ja asenteet

Vehmaksen ja Mietolan (2022, 73-74) tutkimuksen kenttatyossa tuli jo heti alussa ilmi,
kuinka suuri vaikutus asumisyksikdiden ja paivatoimintakeskusten ohjaajien kasityksilla ja
asenteilla oli kehitysvammaisten kohtaamiseen ja havainnointiin. Ohjaajat eivat pitaneet
vaikeasti kehitysvammaisia kykenemattémina vaan heilla oli omat nakemyksensa tutkimus-
henkildiden mieltymyksista ja sosiaalisuudesta. Kuitenkin osa pitkaan tietyn tutkimushenki-
I6n kanssa toita tehneista ohjaajista ilmaisivat edelleen tietynlaista epavarmuutta siita,

osaavatko he tulkita vaikeasti kehitysvammaista asiakastaan oikein.

Vaikea tulkittavuus tekee haastateltujen ohjaajien ja hoitajien mukaan tyosta eettisesti han-
kalaa. Toisaalta tulkintojen tekeminen on hoivatyon perusedellytys vaikeasti kehitysvam-
maisten henkildiden kanssa, koska tulkintojen perusteella paatellaan mita henkild haluaa ja
mista han tykkaa. (Vehmas & Mietola 2022, 74.) Itse tutkimushenkildiden paivarytmiin tu-
tustumiseen ei vienyt tutkijoilta kovinkaan kauan aikaa. Enemman aikaa vei kunkin tutki-
mushenkilén kommunikointitavan ymmartaminen. Tutkimuksessa yhden suurimmista haas-
teista tutkijoillekin asetti epavarmuus siita, olivatko he tulkinneet tutkimushenkiléa oikein.
(Vehmas & Mietola 2022, 61-62, 65.)

Vaikeasti kehitysvammaisten aikuisten toiminta- ja elinymparisto oli hyvin suppea ja pyori
l&hestulkoon kokonaan ryhmakodeissa ja paivatoimintakeskuksissa. Nama olivat siis kay-
tanndssa paaasialliset paikat, joissa vaikeasti kehitysvammaisilla henkilGilla oli sosiaalisia
suhteita. Tutkimuksen mukaan tutkimushenkildiden ymparilla oli muita ihmisia ja osa tutki-
mushenkil6ista oli ohjaajien mukaan sosiaalisia. Siitdkaan huolimatta osallisuuden ja yhtei-
sollisen asumisen tavoitteet eivat toteutuneet heilld. (Vehmas & Mietola 2022, 102.) Toi-
saalta tuttu ja turvallinen ymparisté seka henkildkunta luovat kuitenkin paremmat edellytyk-

set osallisuuden toteutumiselle McCauslandin ym. (2021, 617) tutkimuksen mukaan.

Osallisuutta ja inkluusiota on tavanomaisesti mitattu mm. sosiaalisten verkostojen laajuu-
della seka toiminnalla, joka tapahtuu oman kodin ulkopuolella. Tallaiset mittaustavat jattavat

kokonaan huomiotta vaikeasti kehitysvammaiset, vaikka vaikeasti kehitysvammaisen on
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mahdollista kokea mm. sosiaalista osallisuutta tietyin vuorovaikutuksellisin keinoin myds
oman kodin sisapuolella. Vaikeasti kehitysvammaisten osallisuuden kokemukseen voivat
vaikuttaa hyvinkin pienet asiat. (Vehmas & Mietola 2022, 103.)

Asuminen ja oleminen sosiaalisessa yhteis0ssa ei takaa vield osallisuutta ja sosiaalisia suh-
teita. Nama vaativat tukea ja aktiivista osallistumista rynmakotien ja paivatoimintakeskusten
tyontekijoilta. Vehmaksen ja Mietolan (2022, 108, 111-116, 120.) tutkimuksessa ryhmako-
tien ja paivatoimintakeskusten ohjaajien nakokulmasta tutkimushenkilot olivat halukkaita ja
pystyvid sosiaalisiin suhteisiin mutta silti halut ja kyvyt jaivat helposti toteutumatta. Ohjaa-
jien ja tutkimushenkildiden vuorovaikutus jai yleensa pelkkien paivittaisten rutiinien tasolle.
Tata oli perusteltu osittain resurssien ja ajan puutteella, osittain tyontekijdiden asenteella:
kaikkia tyontekijat eivat olleet yhta sitoutuneita tydhdnsa eika kaikkia kiinnostanut olla vuo-
rovaikutuksessa asiakkaiden kanssa. Tutkimushenkildiden kanssa vietetty aika vaihteli suu-
resti eri tutkimushenkildiden valilla, riippuen missa ryhmakodissa kukakin asui. Tahan vai-
kutti suuresti myods ryhmakodin tydntekijdiden maara, omaohjaajien maara, asukkaiden
tuen tarve seka se oliko asukkailla henkildkohtaisia avustajia kaytettavissa. Henkildkohtai-

nen avustaja mahdollisti monen tutkimushenkildn ulkopuolisissa aktiviteeteissa kaynnin.

Resurssointiongelma nousi esiin myés McCauslandin ym. (2021, 616, 618) tutkimuksessa.
Henkilokunnan vahaisyys tai kehitysvammaiselle vieras henkilokunta, jonka seurassa hen-
kild ei kokenut oloaan turvalliseksi tai koki ettei hantd ymmarreta, saattoivat muodostua
esteeksi kehitysvammaisen henkilon osallistumiselle. Tutkimuksessa resurssointi- ja or-
ganisatoriset osallistumisen ja osallisuuden esteet nousivat esiin etenkin vaikeasti kehitys-

vammaisilla inmisilla.

Vaikeasti kehitysvammaisen henkilon tuntemaan oppiminen ja kommunikaation ymmarta-
minen ottaa aikaa. Tallaisen henkilon kanssa eniten aikaa viettavat oppivat pikkuhiljaa tun-
nistamaan ja tulkitsemaan pienimpiakin ilmeita, eleitd ja dannahdyksia. Usein vield enem-
man aikaa laheisten lisdksi vaikeasti kehitysvammaisen henkildn kanssa viettda asumisys-
kikéiden henkildkunta. Asumispalveluiden riittdva resurssointi takaisi kehitysvammaiselle
henkildlle sosiaalisia kontakteja ja vuorovaikutusaikaa henkildkunnan ja muiden asukkaiden
kanssa. (Vehmas & Mietola 2022, 116, 119.)

Valtavaestdn asenteilla on myds suuri merkitys osallisuuden kokemukseen. Syrjimattéomyy-
den ja tasavertaisuuden kasitteet on kirjoitettu auki Suomen perustuslakiin (731/1999),
mutta silti ne eivat pysty vaikuttamaan ihmisten syvimpiin asenteisiin ja ennakkoluuloihin.
Vaikka asenteet vammaisia henkil6ita kohtaan ovat parantuneet ja vammaisuus on tullut

nakyvammaksi ja hyvaksyttavammaksi osaksi yhteiskuntaa, on suhtautuminen edelleen
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rajoittunutta ja syrjivaa. Myos vallitsevat asenteet olivat olleet esteena taysipainoiseen tyo-
elamaan osallistumiselle yhdella Kiviston (2014) tutkimushenkil6lla. (Kivistd 2014, 135-
136.)

Viranomaiskohtaamisilla oli suuri merkitys osallisuuden kokemisessa (esim. Pohjola 1997,
Kiviston 2014, 151, mukaan). Kohtaamiseen vaikutti eniten se, kokiko vammainen henkild
tulleensa kuulluksi ja kohdatuksi arvokkaasti. Vammaisilla henkil6illa oli ollut useita epaon-
nistuneita kohtaamisia viranomaisten kanssa. Kohtaamisissa vammaiset henkilét kokivat,
ettei heidan toiveitaan ja asiaansa kuunneltu. Tallaisessa tilanteessa, jossa esimerkiksi ke-
hitysvammaiselle ihmiselle oli mahdollistettu yhdenvertainen palvelu vastaavasti kuin kelle
tahansa neurotyypilliselle ihmiselle, mutta palvelun lopputulema ei toteutunut yhdenvertai-
sesti viranomaisen mitatdivan asenteen takia, oli kyseessa naennainen osallisuus. Pahim-
millaan viranomaisen asenne oli raikean loukkaavaa ja vahattelevaa. Eraalle tutkimushen-
kilolle viranomainen oli sanonut, ettd hanen pitaisi olla tyytyvainen, kun oli saanut tietynlai-

sen apuvalineen, kun ei ollut joutunut sita itse maksamaan. (Kivisté 2014, 151-153.)
6.3 Tyo0, opiskelu ja harrastustoiminta

Mielekas, itse valittu tekeminen on yksi osallisuuden kokemisen kulmakivista. Myds sosi-
aali- ja vammaispalveluiden kautta on tarjolla erilaisia osallisuutta edistavia toimintoja. Tar-

kea rooli on myds erilaisilla vapaa-ajan aktiviteeteilla ja harrastuksilla (Kivistd 2014, 98).

Yhdeksi osallisuuden tukimuodoksi nousi Kiviston (2014, 89-90) tutkimuksessa palkkaty®.
Osalle vaikeavammaisista ihmisista tyonteon edellytyksena olisi henkilokohtainen apu. Ty6-
elamaosallisuutta ei ole kuitenkaan merkittavasti saatu lisattya vaikeavammaisille inmisille,
vaikka henkilékohtainen apu on lakisdateinen palvelu. Kivistdn (2014, 91-92) tutkimuksen
perusteella osallisuus ei toteutunut mainittavasti myodskaan opiskelujen puolella, vaikkakin
hieman paremmin kuin tydelamassa. Varsinkin vaikeavammaisisille nuorille, toisen asteen

kouluttautumisissa henkilokohtaisella avulla oli suuri merkitys.

Vammaisilla ja kehitysvammaisilla ihmisilld on mahdollisuus heitd varten jarjestettyyn tyo-
hén ja toimintaan. Erilaiset osallisuutta tukevat palvelut, kuten paivatoiminta, tyétoiminta,
avotyd ja tuettu tyd mahdollistavat erilaisten téiden tekemisen ilman tavanomaisessa palk-
katydssa olevia vaatimuksia. Monesti ndissa palvelumuodoissa tyd ja toiminta on mukau-
tettu asiakkaiden kykyjen ja taitojen mukaan, niin, etta jokaiselle 16ytyy hyddyllista ja oikeaa
tyota, jota voi tehda ylpeydella. Kehitysvammaisten tyo- ja paivatoiminnasta saadetaan
vammaispalvelulaissa (675/2023) ja muiden, kuten vammaisten ja sairaiden henkildiden
osalta sosiaalihuoltolaissa (1301/2014). Tyétoiminnasta ja avotydstd maksetaan asiakkaille

yleensa tyOpaivakohtaista tydosuusrahaa, joka on kuitenkin hyvin pieni. (Kivistd 2014, 93.)
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Tybosuusrahan suuruus vaihtelee 0-12 euroa/tyopaiva. Keskimaarin tydosuusrahan suu-
ruus on 5 euroa/tyopaiva. (Verneri.net 2024a.) Tuettuun tyéhén on sijoittunut hyvin vahan
ihmisia, vaikka se voisi tukea vammaisen ihmisen osallisuutta paremmin, koska ty6 tehdaan
tyévalmentajan tuella vapailla tydmarkkinoilla. Vaikeavammaiset henkil6t sijoitetaan valitet-
tavan usein paivatoimintaan, ilman, etta tyétoiminnan soveltuvuutta edes kokeillaan. Talléin

he putoavat myds tydosuusrahan ulkopuolelle. (Kivisto 2014, 94.)

Osallistuminen erilaiseen vapaaehtois- tai jarjestotoimintaan koettiin tutkimuksen valossa
tarkeana, erityisesti toiminta- ja tydkykya yllapitdvana. Osallistumista yhteiskunnallisiin ak-
tiviteetteihin pidettiin erdanlaisena kansalaisyhteiskunnan toteutumisena. Vapaaehtois- ja
jarjestétoiminnassa kehitysvammainen henkilé paasi vaikuttamaan ja ottamaan kantaa yh-
teiskunnallisiin asioihin. (Kivisté 2014, 95-96.)

Muut vapaa-ajanviettotavat ja harrastukset olivat myods merkityksellisia osallisuuden koke-
misen kannalta. Harrastuksissa osallisuuden kokemiseen ei vaikuttanut valttamatta niin-
kaan pois kodista suuntautuva aktiviteetti vaan se, etta se koettiin itselle merkitykselliseksi,
itse valituksi. Kehitysvammaiset ihmiset harrastivat erilaisia asioita myos kotona, kuten mu-
siikin kuuntelua, lukemista, television katsomista ja radion kuuntelua. Muita mielekkaita har-
rastuksia kodin ulkopuolella oli mm. uinti, teatterissa ja kerhoissa kdyminen seka tanssimi-
nen. (Kivistd 2014, 47.) Henkildkohtainen avustaja mahdollisti osittain omiin mieliharrastuk-

siin ja asumisyksikon ulkopuolelle paasyn. (Kivistd 2014, 139, 141.)

McCauslandin ym. (2021, 612) tutkimuksessa esiin nousseet yhteisdllisen osallistumisen
tavoitteena olevat kohteet liittyivat vapaa-ajan aktiviteetteihin. Suurin osa tutkimushenki-
I6ista ilmoitti ylimmaksi yhteisodllisen osallistumisen tavoitteeksi paasta ravintolaan syo-
maan. Seuraaville sijoille ylsivat musiikki- ja urheilutapahtumiin osallistuminen. Muita tutki-
mushenkildiden toivomia yhteisollisen osallistumisen kohteita olivat mm. shoppailuretki,
perheen yhteinen lomamatka ja pubiin meno. Tutkimuksen pohjalta voidaan todeta, etta
kehitysvammaisten ihmisten toiveet osallistua yhteisdllisyyteen ja yhteiskuntaan koostuivat
paaosin ei-vammaisille inmisille itsestdan selvista asioista, joita ei edes helposti tule ajatel-

leeksi.

Esteettomyys ja saavutettavuus ovat osallisuuden ja osallistumisen edellytys. Esteettomyy-
den ja saavutettavuuden toteutuminen tulee varmistaa seka kotona etta ulkona liikuttaessa.
Tutkimushenkiléiden mukaan heidan osallisuuttaan oli vahentanyt erilaiset fyysiset liikku-
misen esteet julkisissa tiloissa, kuten kynnykset, manuaaliset ovet seka hissien toimimatto-
muus. Fyysinen esteellisyys oli vaikuttanut jopa yhden tutkimushenkilon tyopaikan epaami-
seen. (Kivistd 2014, 133-134, 136.)
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Vaikeimmin kehitysvammaisten osallisuuden edistamiseen tulisi kiinnittdad huomiota niissa
palveluissa ja toimintaymparistdissa, joissa kehitysvammainen padsaantoisesti viettaa ai-
kaa. Nyt huomio on kiinnittynyt enemman osallisuuden edistdmiseen yhteiskunnallisella ta-
solla kuin esimerkiksi asumisyksikén tasolla. Huomion kiinnittaminen yhteiskunnalliseen ta-
soon on toisaalta myds tarkedad, mutta se taso on pitkalti vaikeasti kehitysvammaisen toi-

mintaympariston ulottumattomissa. (Vehmas & Mietola 2022, 104.)
6.4 Vammaispalvelut

Vammaisille henkil6ille tarjottavat palvelut perustuvat pitkalti sosiaalihuoltolakiin
(1301/2014), vammaispalvelulakiin (675/2023) ja lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta
(519/1977). Vammaisille henkil6ille tarjottavilla palveluilla on suuri merkitys osallisuuteen,
osallistumiseen ja hyvinvointiin. Kiviston (2014, 137-138) tutkimuksen mukaan tutkimus-
henkildista kaikki olivat kokeneet puutteita palveluissa, etenkin henkilékohtaisen avun saan-
nissa. Yksi tutkimushenkild kertoi odottaneensa asumisyksikdssdan apua pisimmillaan

kolme tuntia.

Myoés kuljetuspalveluiden vahainen maara rajoitti tutkimushenkildiden osallistumista (Kivistd
2014, 137-138). Tama ilmeni myés McCauslandin ym. (2021, 616) tutkimuksessa. Tutki-
muksen mukaan kuljetuspalveluiden tarjontaan vaikutti kehitysvammaisen henkilén tuen

tarve kuljetuksen aikana tai kysyntaan nahden riittamattomat kuljetuspalvelut.

Apuvalineilla voi olla todella suuri merkitys vammaisen ihmisen liikunta- ja toimintakykyyn.
Siksi olisi tarkeaa, ettd niiden hankkimisessa huomioitaisiin jokaisen henkilén yksildlliset
tarpeet ja niiden saaminen turvattaisiin kaikille niita tarvitseville. Yhdeksi osallisuutta ja osal-
listumista rajoittaviksi tekijoiksi koettiin puutteelliset ja rikkoutuneet apuvalineet. Kiviston
(2014) tutkimushenkil6t kokivat, etta tietyt apuvalineet eivat olleet sopivia juuri heidan tar-
peisiinsa. Jossain kunnassa, tietty, pieni ja edullinen apuvaline ei kuulunut lainkaan kunnan
hankintasopimukseen. Apuvalineen saamatta jddminen koettiin olevan joskus kiinni myds
viranomaisen asenteesta. TutkimushenkilGista osa oli vasynyt toistuviin apuvalinepyyntojen
hylkayksiin ja olivat luovuttaneet. (Kivistd 2014, 138-139.)

Suurin vaikutus vammaisten ihmisten arkeen on asumispalveluilla ja -yksikdilla, koska suu-
rin osa ajasta vietetdan niissa. Vuorovaikutus ja sosiaalisten suhteiden merkitys korostuvat
naissa. Tutkimushenkildistd osa koki, ettd asumisyksikdssa on jarjestetty erilaista toimintaa
mutta asukkaiden yksil6llisia tarpeita ei otettu huomioon riittavasti. Osa koki jopa yksinai-
syytté asumisyksikdssa, vaikka ymparilla on paljon muita ihmisia. (Kivistd 2014, 139, 141.)
Ihmisilla on erilaisia kiinnostuksen kohteita ja harrastuksia ja tama tulisi huomioida myos

asumisyksikoissa. Toki toiminta ei voi olla aina kaikkien asiakkaiden yksilOllisten tarpeiden
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ja toiveiden mukaan suunniteltua, mutta aina silloin talldin yksiléllisten toiveiden huomioimi-
nen on varmasti mahdollista. My6s valinnan mahdollisuuden mahdollistaminen kahden asi-
akkaalle tarkean toiminnon valilta voi tuottaa merkityksellisyyden tunteen. Vammaisen hen-
kilon mielipiteen kuunteleminen liittyy vahvasti myods tuettuun paatdksentekoon (THL
2023b).

Kiviston (2014, 154) tutkimuksen perusteella vammaiset henkilt kokivat osattomuutta mo-
nella eldaman alueella. Taman lisdksi tutkimukseen osallistuneet vammaiset henkilot kokivat
epatasa-arvoa omissa palveluissaan suhteessa muihin tutkimukseen osallistuneiden pal-
veluihin ndhden seka suhteessa samassa asumisyksikdssa asuviin mutta eri vammaisryh-
maan kuuluvien henkildiden palveluihin nahden. Vammaisten ja kehitysvammaisten epa-
tasa-arvo toteutuu ymparoivassa yhteiskunnassa inmisten ajattelemattomuuden ja asentei-
den takia. Vaikeampi asia selittda on se, miksi kahden yhtalaisesti vammaisen henkilon
palvelut, jotka pitaisi olla samat, eivat toteudu tasavertaisesti. Tahan voi vaikuttaa vammai-
sen henkildn asumiskunnan palvelutarjonta ja resurssit, asumisyksikon saannot seka tyon-
tekijoiden henkilokohtaiset asenteet. Uuden vammaispalvelulain on tarkoitus selkeyttaa ja

yhtendistda vammaisille henkildille jarjestettavia sosiaalihuollon erityispalveluita (STM).

6.5 Ika

[an huomioiminen ja idn mukaiset kiinnostuksen kohteet ovat jaaneet kehitysvammaisten
henkildiden palveluiden jarjestamisessa taka-alalle. Tama kavi ilmi Vehmaksen ja Mietolan
(2022) tutkimuksessa, jossa tutkimushenkildiden ialla ei ollut mitdén merkitystad heidan pal-
veluidensa, tukensa ja jokapaivaisen elamansa jarjestamisessa. Tutkimuskirjallisuuden mu-
kaan kehitysvammaiset rinnastetaan usein lapsiin. Kenttatydn havainnoissa nousi esiin
mm. se, etta vaikeimmin kehitysvammaisille henkil6ille soitettiin lasten lauluja ja heille ndy-
tettiin lasten ohjelmia. Tata perusteltiin silla, ettei selkokielisid, aikuisille suunnattuja ohjel-
mia ollut saatavilla. Asiakkaan ian merkitys nousikin vahvasti esiin ohjaajien puheissa ja
siind, miten he maarittelivat oman tyonsa arvoja ja paamaaria ja jolla he oikeuttivat toimin-
tansa ty0ssaan. Toisaalta ohjaajat olivat tuoneet esille myos palvelujarjestelman kyvytto-
myyden tayttdd nuorten vaikeasti kehitysvammaisten oikeudet idanmukaiseen elamaan.
(Vehmas & Mietola 2022, 123, 128, 131-132.)

Erityisesti Pohjoismaissa on vallinnut ‘normalisaatioperiaate’, jonka mukaan myds kehitys-
vammaisilla tulisi olla sama mahdollisuus elaa sellaista elamaa kuin muut samanikaiset sa-
massa kulttuurissa elavat ihmiset elavat. Kehitysvammaisilla tulisi olla tatd kautta samat
mahdollisuudet kdyda |1api eri eldmankaaren vaiheet. Tahan liittyy vahvasti yksityisyys, liik-
kumisen vapaus, opiskelu, tyd, alkoholi, tupakka ja seksuaalisuus. (Vehmas & Mietola
2022, 124-125, 128.)
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6.6 Seksuaalisuus

Seksuaalisuus jatetdan yleensa kasittelematta kehitysvammaisia, varsinkin vaikeasti kehi-
tysvammaisia koskevissa tutkimuksissa. Vahaisesta tutkimuskirjallisuudesta huolimatta
vammaisten seksuaalisuutta kasitteleva kirjallisuus on lisdantynyt 2010-luvulle tultaessa.
Ongelmana on edelleen se, etta tutkimuskirjallisuuden piirista ei 10ydy edelleenkaan tietoa,
joka pureutuisi kaytdnnén ongelmiin ja jonka avulla vammaisten henkildiden seksuaali-

suutta voisi taten edistaa. (Vehmas & Mietola, 143, 160.)

Myoés McCauslandin ym. (2021, 604) tutkimusartikkelissa sivuttiin aihetta. Perusoikeudet
eivat useinkaan toteudu kehitysvammaisilla henkiléilla, ja he jaavat monien sosiaalisten
kanssakaymisten ulkopuolelle. Kehitysvammaisilla henkilGilla on huomattavasti vahemman

ystavyyssuhteita ja intiimeja suhteita.

Kehitysvammaisten ihmisten seksuaalisuus oli tutkimuksen mukaan hyvin sensitiivinen
raja-alue, jossa piti noudattaa aarimmaista varovaisuutta ja tarkkuutta. Tarkoituksenmu-
kaista olisi kuitenkin nostaa yhdeksi hoivatyon eettiseksi vaatimukseksi seksuaalisuus mui-

den hyvinvointia tukevien tekijoiden rinnalle. (Vehmas & Mietola 2022, 158.)

Kehitysvammainen henkild kdy lapi yleensa samat psykoseksuaalisen kehityksen vaiheet
kuin muutkin. Kehitys voi kuitenkin olla viivastynyttd vamman tai sairauden takia. Siltikin
kehitysvammainen henkilo tarvitsee tietoa seksuaalisuudesta siina kuin muutkin. Seksuaa-
likasvatus ja -ohjaus tulee toteuttaa jokaiselle kehitysvammaiselle yksildllisesti. (Nordeman
1999, Henttosen 2005 mukaan.)

Vaikeasti kehitysvammaisen ihmisen seksuaalisuus voi olla hyvin impulsiivista ja toisaalta
seksuaalinen tyydyttymattémyys voi aiheuttaa turhautumista, joka nakyy henkildon kaytdk-
sessa. Vaikeasti kehitysvammaisen seksuaaliset toimet voivat tarkoittaa tuettua paatdksen-
tekoa ja vaativat usein konkreettista apua. Tuettu paatoksenteko tilanteessa on mahdollista
mutta vaatii varmuuden vaikeasti kehitysvammaisen henkildn mieltymyksista ja mielipi-
teistd. Kehitysvammaisen on kyettava tekemaan asiasta jonkinasteinen tahdonilmaisu.
(Nordeman 1999, Henttosen 2005 mukaan; Vehmas & Mietola 2022, 151-152.)

Seksuaalisuus on osa ihmisyytta ja tulisi olla kaikkien oikeus, koska se on fyysisen ja psyyk-
kisen laheisyyden lisaksi yksi hyvinvoinnin lahde. Seksuaalisuutta ei tule miettia suppeasti,
koska parhaimmillaan se on laheisyytta, kosketusta ja emotionaalista yhteenkuuluvuutta.
Osalle vaikeasti kehitysvammaiselle ihmisille seksuaalisuus voi tarkoittaa avustettua seksia
tai itsetyydytysta. Yhdessa tutkimuksessa kavi ilmi, etta ainakin kahdelle miespuoleiselle
kehitysvammaiselle oli jarjestetty mahdollisuus ja yksityisyys itsetyydytykseen. Toisaalta

naispuoleisilla tutkimushenkil6illa ei vastaavaa mahdollisuutta tullut ilmi aineistosta. Tama
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vahvistaa sita kasitysta, ettad kehitysvammaisten naisten seksuaalisuuteen on tutkimuskir-
jallisuudessa kiinnitetty vdhemman huomiota. (Vehmas & Mietola 2022, 151-153, 157, 159.)
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7 Pohdinta
7.1 Yhteenveto ja johtopaatokset

Opinnaytetyon tavoitteena oli tutkia, mista kehitysvammaisten aikuisten osallisuus koostuu,
mitka asiat vaikuttavat siihen ja miten osallisuuden toteutumista voidaan tukea. Tuoreiden
tutkimusten I6ytaminen kehitysvammaisten osallisuuden tukemisesta oli haastavaa. Erilai-
sia tutkimuksia on tehty mutta I&hinna yleisesti vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta
tai kehitysvammaisista, joiden osallisuutta tutkittiin mm. asumisyksik6ssa tai terveydenhuol-
lon nakokulmasta. Kehitysvammaisten tyollisyyttd on myos tutkittu tarkemmin mm. Kehitys-
vammaliiton toimesta mutta nama tutkimukset ovat lahes kymmenen vuoden takaa. Lapi-
kaymieni tutkimusten pohjalta on tulkittavissa, ettad vaikka Suomessa eri laeissa ja palvelu-
jarjestelmakuvauksissa osallisuuteen on panostettu ja sen pitaisi toteutua kaikille tasapuo-
lisesti, ei se tosiallisesti toteudu, etenkdan vaikeasti vammaisille ja kehitysvammaisille ai-
kuisille (Kivistd 2014; Liinamaa 2016; McCausland ym. 2021; Vehmas & Mietola 2022).

Ty6 on yksi kehitysvammaisen aikuisen osallisuutta vahvasti tukeva keino. Kehitysvamma-
liiton tutkimuksen mukaan Suomessa on talla hetkelld noin 30 000 tydikaista kehitysvam-
maista. Tilastokeskus maarittelee tydikaiseen vaestoon kuuluvaksi kaikki 15-74-vuotiaat
henkilét. Heidan tydllistymistaan ja tydssakayntia voitaisiin tukea eri tavoin. Tavallisen palk-
katyon lisaksi kehitysvammainen aikuisen osallisuutta ty6eldamaan voidaan tukea tyokes-
kusten tyotoiminnan seka avotyotoiminnan palveluilla. Talla hetkelld 30 000 ty6ikaisesta
kehitysvammaisesta n. 6 000 henkil6a osallistuu tydkeskusten tydtoimintaan ja tyollisyytta
tukevaan toimintaan ja noin 2 300 henkiléa avotydtoimintaan. Vain noin 600 ty6ikaista ke-
hitysvammaista kay palkkatydssa, vaikka jopa 3 000 henkil6a olisi tyollistettavissa palkka-

tydhon oikeanlaisin tukitoimin. (Kehitysvammaliitto b: Tilastokeskus.)

Osa yrityksista ei nae sita potentiaalia, joka tydikaisten kehitysvammaisten keskuudesta
I6ytyisi tydmarkkinoille. Osalla yrityksista 18ytyisi taas haluja palkata kehitysvammaisia t6i-
hin mutta tiedon hankkiminen tyollistdmisprosessin etenemistd on haastavaa ja kehitys-
vammaisen tyollistdminen tyssaakin yleensa tahan. Monilla tydikaisilla kehitysvammaisilla
on koulutustaustaa ja halua osallistua tyéelamaan. Ty6paikan ja tydvalmentajan antamalla
tuella seka pienilld mukautuksilla, kuten lyhennetylla tydajalla, voisi vield suurempi joukko
tydikaisia kehitysvammaisia tydskennella avoimilla tydmarkkinoilla. YK:n vammaissopimuk-
sen 27. artiklan mukaan kehitysvammaisilla ihmisilla tulee olla tdysin samat oikeudet ja

edellytykset tyohon ja siitad saataviin etuihin. (Verneri.net 2024b.)

Kehitysvammaisten henkildiden elamassa vammaisuuteen liittyvat palvelut ovat isossa roo-

lissa. Ensisijaisen tarkeaa olisi, etta jokainen saisi tarvitsemiaan palveluita riittdvasti. Tama
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ei kuitenkaan viela takaa osallisuuden toteutumista. Vasta palveluiden lopputulos ratkaisee
todellisen yhdenvertaisuuden ja osallisuuden. Joillekin henkilbille saman palvelun yhden-
vertainen toteutuminen voi edellyttaa tulkkauspalveluja, henkildkohtaista apua tai kymme-

nen tuntia enemman aikaa palvelu- tai kuntoutussuunnitelman laatimiseen kuin toiselle.

Resurssien puute nakyy myos monissa palveluissa. Henkilokunnan vaje ja ajan riittamatto-
myys vaikuttavat osallisuuteen. Jopa kolme viidesta sosiaalialan tyontekijasta kertoi HS:n
vuonna 2022 teettdmassa kyselyssa, ettei pysty resurssipulan takia hoitamaan t6itdan niin
hyvin kuin haluaisi (Suomenmaa 2022). Resurssipula nakyy niin asumispalveluissa kuin
henkildkohtaisessa avussa. Henkildstolld ei riitd henkilokohtaista aikaa yksittaisille asiak-
kaille vuorovaikutuksen ja osallisuuden tukemiseksi. Asiaa ei auta nykyisen hallituksen toi-
met, jotka kiristavat tukitoimien ja palveluiden rahoitusta entisestaan. Saastotavoitteet hy-

vinvointialueilla vaarantavat palveluiden riittdvyyden. (Kehitysvammaliitto 2024.)

Kehitysvammaisten seksuaalisuuden halusin nostaa erikseen kasiteltavaksi, koska se on
edelleenkin aika vahan tutkittu aihe. Se ei kuitenkaan poista sita, etteikd kehitysvammaisilla
olisi samanlaisia laheisyyden, kosketuksen ja seksuaalisuuden tarpeita kuin kella tahansa
ihmisella. On hyva muistaa, ettéd kehitysvammaisilla kehitys on usein viivastynyt, joten mur-
rosika voi kaynnistyd vasta myohemmassa vaiheessa elamaa kuin tavallisesti. Olisi tar-
keaa, ettei kukaan joutuisi miettimaan naita asioita yksin, saatikka joutua vahatellyksi ai-
heen ja oman kehitysvammaisuutensa takia. Suomessa asian tiimoilta on vajaan kymme-
nen vuoden sisdan tehty muutama projekti. Rongankeskuksen projektin tavoitteena oli edis-
taa kehitysvammaisten seksuaaliterveytta ja projektin pohjalta kehittyi sivusto 'seksuaali-
suudesta selkokielell&d’, jossa seksuaalisuudesta on kerrottu kuvin ja selkokielisin termein
(Mansikka 2016). Seksuaalineuvonta on myds yksi hyva vaihtoehto tilanteissa, joissa kehi-
tysvammainen haluaa kasitella omaa seksuaalisuuttaan ja sukupuolisuuttaan ja kokee, ettei
saa tarvittavaa tukea esimerkiksi vanhemmiltaan tai asumisyksikon henkildkunnalta. Vaike-
asti kehitysvammaiselle kyseeseen voi tulla tuettu paatoksenteko ja avustaminen. Koska
asia on hyvin sensitiivinen, on jokaisella kehitysvammaisella oikeus tulla huomioiduksi yk-

silollisesti.

Kehitysvammaisten aikuisten osallisuuden mittaamiseen ei juurikaan 16ydy omia, erillisia
mittareita vaan osallisuuden mittaamiseen hyddynnetdadn samoja mittaristoja kuin muiden
ihmisten osallisuuden mittaamiseen. Samat mittaristot voivat antaa jotain suuntaa, mutta
vaadittaisiin tiettyjen vaittdmien ja kysymysten raatalointia ja pilkkomista pienempiin osiin,
jotta oikeisiin tuloksiin paastaisiin. Kehitysvammaisen aikuisen osallisuuden mittaamista voi

vaikeuttaa kommunikaatiohaasteen lisaksi kysymysten tai vaittdamien ymmartaminen seka



31

niihin vastaaminen. Kysymys- ja vastausvaihtoehdot tulisivat olla mahdollisimman selkeita

ja yksinkertaisia.

Vammaisten henkildiden osallisuutta ei tulisi maaritelld myodskaan osallistumisten maaralla,
koska ndma eivat kaikissa tapauksissa korreloi keskenaan. Erilaisiin tilaisuuksiin tai aktivi-
teetteihin osallistuminen ei takaa osallisuutta. (Teittinen & Vesala 2021.) Jotta osallistumi-
nen on aitoa ja mahdollistaa osallisuuden kokemuksen, tulee osallistumisen olla vapaaeh-

toista ja vammaisen henkiléon mieltymysten mukaista.

Aikuisen kehitysvammaisen osallisuuden ja merkityksellisyyden kokemiseen voidaan mie-
lestani soveltaa hyvin Frank Martelan (2015, 54) motivaatiotimanttia (kuva 2). Motivaatioti-
mantin alaosa kuvastaa hyvin ihmisen elossa pysymisen edellytyksia. Tahan osa-aluee-
seen kuuluu mm. muut ihmiset, turvallinen asuin- ja elinymparistd seka hoiva ja huolenpito.
Kehitysvammaisilla inmisilla timantin alaosa nahdaan olennaisena, niin kuin se onkin, mutta

usein se yhdistetdan myos kehitysvammaisen osallisuuden ja merkityksellisyyden kokemi-

seen.
Mika tekee ; .
masti Merkityksellisyys
elamas
elamisen
arvoisen? lsensd AL an lsensi
ylittaminen £\ . inenl K toteuttaminen
Laheisyys Vapaaehtoisuus o
Me Mina
Turvallisuus &
Hyvaksynta & |Resurssien
Miten turvaaminen
pysyn elossa’

Selviytyminen

Kuva 2. Motivaatiotimantti (Martela F. 2015, 54)

Oikeasti osallisuuden ja merkityksellisyyden kokemus tayttyy vasta timantin yldosassa. Ti-
mantin yldosan osa-alueet tekevat elamasta eldmisen arvoisen. Tama yldosa on valitetta-

vasti usein se, joka jad monella kehitysvammaisella aikuisella, varsinkin vaikeasti



32

kehitysvammaisella, tayttymatta. Yhteiskunnassamme nayttaisi olevan toimiva kehitysvam-
mahuolto, joka tayttda ihmisten perustarpeet ja takaa kaikille perushoivan ja huolenpidon.
Kehitysvammahuolto jattaa valitettavasti suurimmilta osin tayttdmatta timantin yldosan eli

sen, mika tekee elamasta elamisen arvoista.

Vaikka kehitysvammahuolto ja lainsdddantd ovat menneet reilu sadan vuoden aikana jatti-
harppauksin eteenpain, kehitysvammaisten aikuisten osallisuuden toteutuminen ja tukemi-
nen sekd omannakdisen elaman elaminen, erityisesti vaikeasti kehitysvammaisten, on
edelleen haastavaa. Toivottavasti uusi vammaispalvelulaki toisi tullessaan kaivattuja muu-
toksia, ja kehitysvammaiset saavuttaisivat viela paremmin motivaatiotimantin yldosan osa-

alueet elamassaan.
7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetydprosessia ja siihen liittyvaa tutkimusta ohjasi sosiaali- ja terveysalan eettinen
perusta. ETENE, Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta, on
koonnut sosiaali- ja terveysalalla toimivia ammattilaisia varten yhteiset eettiset periaatteet
ja ohjeet, joita myds tdman opinnaytetyon laadinnassa noudatettiin. Lahtokohtana periaat-
teissa ovat ihmisoikeudet ja itsemaaraamisoikeus. ETENE:n eettisten periaatteiden tavoit-

teena on taata laadukkaat, asiakkaiden ja potilaiden etujen mukaiset palvelut. (ETENE.)

Eettistd ndkdkulmaa ohjasivat myds Talentian julkaisemat sosiaalialan ammattilaisen eetti-
set ohjeet, joiden perustana ovat myo6s ihmisarvo, ihmisoikeudet ja sosiaalinen oikeuden-
mukaisuus (Talentia 2022). Opinnaytetydn tekemisessa sovellettiin 1api koko prosessin
myOs hyvaa tieteellista kaytantoa, joka perustuu tutkimuksen luotettavuuteen, rehellisyy-

teen, arvostukseen ja vastuunkantoon (TENK 2023, 11).

Opinnaytetyon eettisen perustan lisaksi tuli kiinnittdd huomiota tutkimuksen luotettavuu-
teen. Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta ei pideta kovin luotettavana tutkimusmenetelmana
sen subjektiivisuuden ja sattumanvaraisuuden vuoksi. Toisaalta kuvaileva kirjallisuuskat-
saus on paljon hyddynnetty tutkimusmenetelma hoito- ja terveystieteen tutkimuksessa. Tut-
kimusmenetelman luotettavuutta voitiin parantaa hyvalla ja suunnitelmallisella aikataulutuk-
sella seka jasentamalla tutkimuksen eri vaiheet yksityiskohtaisesti ja myds kiinnittdamalla
huomiota tutkimuksen pohjalle kerattyyn tutkimusaineistoon. Toisaalta kuvaileva kirjalli-
suuskatsaus on aikaisemman tiedon kuvaamista ja ymmartamista eika tutkimuksen tavoit-
teena ollut tuottaa uutta tietoa vaan analysoida, taydentaa ja oikaista aiemmin tuotettua
tietoa. (Kangasniemi ym. 2013, 292, 299.)

Kirjallisuuskatsauksen tekemisessa kiinnitettiin huomiota jarjestelmalliseen aineistonhaku-

prosessiin. Tutkimusaineiston soveltuvuus kirjallisuuskatsauksen pohjalle analysoitiin ja
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kaytiin api kriittisesti, jotta vain parhaiten soveltuvat tutkimusaineistot jaivat tutkimuksen
tietopohjaksi. Aineistoa pyrittiin valitsemaan riittavan kattavasti ja perusteellisesti. (Vilkka
2023, 12; 95.) Aineistoksi pyrittiin etsimaan tieteellisia tutkimuksia mm. vertaisarvioituja tut-

kimuksia, vaitoskirjoja seka kansainvalisen tason tutkimuksia aiheesta.

Opinnaytetydn suunnitelmaa ja sisaltda miettiessa kiinnitin huomiota kerattavan tutkimus-
aineiston luotettavuuteen seka tutkimusvaiheiden jasentamiseen parantaakseni oman tut-
kimukseni luotettavuutta. Tutkimukseni pohjalta tavoitteenani oli tuottaa yhtenainen ja ja-
sennelty opinnaytetyd, joka antaa selkean vastauksen tutkimuskysymyksiin. Tutkimusai-
neiston keraamiseen ja valinnan objektiivisuuteen Kiinnitettiin tutkimuksen edetessa jatku-
vasti huomiota. Aineistoa haettiin tieteellisista julkaisuista tietyin, etukateen suunnitelluin

hakusanoin, rajautuen maariteltyihin kieli- ja ikakriteereihin.

Tieteellisten tutkimusten 16ytaminen suoraan tutkimusaiheesta oli haastavaa. Tutkimuksia
osallisuudesta I6ytyi jonkin verran mutta ei suoranaisesti kehitysvammaisten osallisuuden
tutkimisesta yleisella tasolla. Kehitysvammaisten osallisuutta asumisyksikoissa ja kehitys-
vammaisten tyollisyyspalveluita oli tutkittu jonkin verran YAMK-tasoisissa opinnaytetdissa.
Aiheesta ei myodskaan I6ytynyt montaa tuoretta tutkimusta, lukuun ottamatta muutamaa Pro
Gradu -tutkielmaa, YAMK- ja AMK-opinnadytety6ta ja opinnaytetydssani kayttamiani tutki-

musaineistoja.

Tutkimusaineiston niukkuuden takia pohdin opinnaytetyoni luotettavuutta. Lisaksi pohdin
luotettavuuden nakokulmaa, koska osallisuuden kokemus on subjektiivinen: jokainen kokee
osallisuuden yksildllisesti. Luotettavuuden parantamiseksi kavin lapi paljon erilaisia tutki-
muksia aiheesta seka erilaista yleista materiaalia, kuten THL:n ja erilaisten liitojen ja yhdis-
tysten materiaaleja ja valikoin opinnaytetyoni tutkimusaineistoksi mahdollisimman tieteelli-
sia ja tuoreita, maksimissaan kymmenen vuotta vanhoja tutkimuksia. Valikoin aineistoon
lisaksi tutkimuksia hieman eri nakdkulmista kehitysvammaisten ja vammaisten osallisuuden

tutkimisesta.

Opinnaytetyoni luotettavuutta vahvistaa, ettd Mietolan ja Vehmaksen (2022) tekema tutki-
mus on vertaisarvioitu. Myds Kivistdon (2014) tutkimus on vaitdskirja, joten se tayttaa tieteel-
liselle tutkimukselle asetetut kriteerit. Tutkimusaineistossa on mukana myods kansainvali-
nen, McCauslandin ym. (2021) laatima tutkimusartikkeli, joka on julkaistu National Library
of Medicinessa, jonka kautta National Institutes of Health (NIH) julkaisee mm. tutkimusar-
tikkeleitaan. NIH eli Yhdysvaltain terveysvirasto on viranomainen, joka toimii Yhdysvaltain
littovaltion terveysministerion alaisena. McCauslandin ym. (2021) tutkimusartikkeli on myo6s
tieteellisen tason julkaisu. Tutkimusaineistossa hyddyntamani Liinamaan (2016) tutkimus

on Pro Gradu -tutkielma, jonka paadyin ottamaan mukaan tutkimusaineistoon
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perehtyessani kriittisesti potentiaalisiin tutkimusaineistoihin. Liinamaan Pro Gradun aihe,
tutkimuskysymykset, tutkimusmenetelma seka sisaltdé saivat minut valikoimaan hanen tut-

kimuksensa mukaan.

Erilaisia materiaaleja ja tieteellisia tutkimusaineistoja vertailemalla ja yhdistelemalla paa-
dyin siihen, etta ne tuottivat samoja tuloksia ja informaatiota, joten niiden pohjalta aiheeni
tarkastelun luotettavuus kasvoi. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tarkoituksenahan on ke-
ratd jo olemassa olevaa tietoa ja koota sitd yhteen. Opinnaytetyon tulosten tarkastelu to-

teutettiin tarkasti valittujen ja analysoitujen tutkimusaineistojen pohjalta.
7.3 Tulosten hyodynnettavyys

Tybskennellessa sosiaalialan kentalla, Iahes minka tahansa asiakasryhman parissa nousee
esille varmasti osallisuuden kasite. Eniten se koskettaa sellaisia asiakasryhmia, jotka ovat
haavoittuvammassa asemassa ominaisuutensa, kehitysvammansa, vammansa tai elaman-

tilanteensa takia.

Kehitysvammaisten aikuisten parissa tyoskentelevat voivat hyddyntaa taman tutkimuksen
tuloksia useammallakin eri tavalla tai ainakin saada osviittaa osallisuuden eri muodoista ja
siitd, milla tavalla osallisuutta voidaan oikeasti tukea. Toivon, etta tutkimukseni ainakin he-
rattelee sosiaalialan ammattilaisia ymmartamaan eron tosiasiallisen yhdenvertaisuuden ja
osallisuuden sekd muodollisen yhdenvertaisuuden ja osallisuuden valilla. Ammattilaisena
tulee toki muistaa sekin, etta osallisuus on subjektiivinen kokemus. Vaikka joku ei osallistu-
kaan yhteisiin tekemisiin ja harrasta aktiivisesti ei se tee hanesta syrjaytynytta. Siksi jokai-
sen kehitysvammaisen aikuisen osallisuutta tuleekin tukea hanen yksilollisista toiveista l1ah-

tien.
7.4 Tulosten yhteiskunnallisuus ja jatkotutkimukset

Kehitysvammaisten aikuisten osallisuudella on suuri merkitys yhteiskunnalliselta kannalta.
Helposti vammais- ym. palvelut ndhdaan vain yhteiskunnan kustannuksina, mutta todelli-
suudessa oikeanlaiset ja riittavat palvelut seka ennaltaehkaisy takaavat osallisuuden toteu-
tumisen ja tata kautta myds kehitysvammaisen aikuisen toimintakyvyn ja hyvinvoinnin ylla-
pitdmisen. Todellisuudessa palveluiden karsiminen on se, joka alkaa aiheuttaa niin tervey-
denhuollon kuin sosiaalihuollon kustannuksia, kun ihmiset alkavat voimaan pahoin ilman
osallisuutta ja hyvinvointia tukevia palveluita. Kaikissa tilanteissa ennaltaehkaisy tulee aina
edullisemmaksi. Palvelujarjestelman tulisi pyrkid hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseen,
jonka tarkoituksena on vahentaa kalliiksi tulevien raskaiden ja korjaavien palveluiden tar-

vetta. Tama vastuu ennaltaehkaisysta kuuluu hyvinvointialueille. (THL 2023c.)
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Kehitysvammaisten aikuisten osallisuuden tukemista tulisi tutkia enemman. Yksi tutkimus-
aihe voisi olla kehitysvammaisten aikuisten osallisuuden tutkiminen aktiviteettien ja osallis-
tumisen kautta. Omien selvityksieni mukaan tallaista tutkimusta ei juurikaan ole tehty maan-
laajuisesti saatikka maakuntakohtaisesti. Myos paivitetty tutkimus kehitysvammaisten ai-
kuisten tyollistymistilanteesta kertoisi ajankohtaista tietoa kehitysvammaisten tyollistymis-
asteesta. Osallisuuden tutkimus kehitysvammaisten aikuisten keskuudessa uuden vam-
maispalvelulain tultua voimaan voisi olla myds hyva tutkimusaihe, joka selvittaisi, kuinka
hyvin lakiuudistus on edistanyt vammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta, oikeuksien to-
teutumista ja palveluiden saatavuutta. Kaiken kaikkiaan, koski tutkimusaihe mita tahansa
kehitysvammaisten osallisuuteen liittyvaa, on se ajankohtaista, koska kehitysvammaisten
yhdenvertaisuus, itsemaaraamisoikeus ja osallisuus eivat toteudu edelleenkaan taysimaa-

raisesti kaikkien kohdalla.
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