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Taman systemaattisen kirjallisuuskatsauksen aiheena on kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden
toteutuminen. Opinnaytetyon tarkoituksena on muodostaa kuva siita, miten itsemaaraamisoikeus
toteutuu kehitysvammaisten ja heidan vanhempiensa, seka kehitysvammaisten parissa tyoskentelevien
henkiloiden nakokulmista. Opinnaytetyossa on myos eroteltuna se, mika ero on itsemaaraamisoikeudella
ja itsemaaraamiskyvylla. Sosiaalialan tyota ohjaavat eettiset arvot ovat tarkea osa kehitysvammaisten
itsemaaraamisoikeuden toteutumista, seka myos lainsaadanto. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus tehtiin
kesa-syksyn aikana 2018.

Sisaanottokriteereissa tiedonlahteina kaytettiin Google, Theseus ja Finna- tietokantoja. Artikkelit olivat
lisensiaattitoita tai pro gradu- tutkielmia, jotka olivat julkaistu 2008-2018 valisena aikana. Kielina oli
suomi tai englanti, ja opinnaytetyot olivat julkaistu Suomen alueella. Poissulkukriteereissa
tiedonlahteina oli opinnaytetyot, jotka eivat olleet lisensiaattitoita tai pro gradu- tutkielmia, ja jotka
eivat, liittyneet aiheeseen. Myos yli 10 vuotta vanhat tyot olivat poissulkukriteereissa huomioituja.
Tutkimuksen menetelmaksi valittiin systemaattinen kirjallisuuskatsaus, koska sen avulla haluttiin
muodostaa kokonaiskuva kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta ja sen toteutumisesta, seka
erilaisista nakokulmista. Tutkimuskysymyksina olivat 1. Mita on itsemaaraamisoikeus? 2. Asiakaslain
merkitys itsemaaraamisoikeuden tukena? 3.Miten itsemaaraamisoikeus toteutuu kehitysvammaisten,
kehitysvammaisten vanhempien ja kehitysvammaisten parissa toimijoiden nakokulmasta?
Tutkimuskysymysten avulla saatiin hyvaa ja ajankohtaista tietoa itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta
seka siita, mita hyotya ja myoskin haittoja siita on.

Tulosten mukaan kokonaiskuva kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta ja sen toteutumisesta on
laaja ja siihen liittyvina tavoitteina paallimmaiseksi nousi kehitysvammaisten osallisuuden, vaikutus-
mahdollisuuksien ja oman elaman tukeminen. Kehitysvammaisilla henkiloilla kehitysvammaisuuden aste
maarittaa myos sen, miten paljon tukea ja apua tarvitaan itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannal -
ta.

Kehitysvammaisten vanhemmilla nakokulmissa huolenaiheeksi nousi se, etta miten oma lapsi menestyy
kodin ulkopuolella omassa kodissaan tai asumisyksikossa ja kehitysvammaisille tarkoitetuissa osallisuutta
edistavissa toiminnoissa, kuten tyo- ja paivatoiminnoissa. Vanhempien kohdalla tarkeana pidettiin sita,
etta kehitysvammaisten parissa tyoskentelevat henkilot ovat ammattitaitoisia ja tyossa pysyvyytta
arvostettiin. Kehitysvammaisten parissa tyota tekevien henkiloiden nakokulmasta nousi esille tyota
ohjaavat eettiset arvot, seka lakisaateisyys ja kehitysvammaisten henkiloiden tukeminen itsemaa-
raamisoikeuden ja osallisuuden kannalta.

Johtopaatoksena todettiin, etta itsemaaraamisoikeus on tarkea asia niin kehitysvammaisille, heidan
vanhemmilleen ja kehitysvammaisten parissa tyoskenteleville henkiloille. ltsemaaraamisoikeuden
toteutuminen perustuu lakisaateisyyteen. ltsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta on tarkeaa,
etta on yhteiset tavoitteet ja periaatteet, joiden hyvaksi toimitaan.

Asiasanat: Kehitysvammaisuus, itsemaaraamisoikeus, eettisyys, lainsaadanto.
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The subject of this systematic literature review is the realization of the right for self-determination for
the mentally handicapped. The purpose of the thesis is to form an understanding of how self-
determination is realized from the perspectives of people with mental disabilities and their parents, as
well as people who work among people with mental disabilities. The thesis also distinguishes the
difference between self-determination and sovereignty. Ethical values that guide social work are an
important part of the self-determination of the mentally handicapped, as well as legislation. A
systematic literature review was conducted during the summer and autumn of 2018.

Intake criteria included the Google, Theseus and Finna databases. The articles were licentiate theses
or master’s theses published between 2008 and 2018. The languages were Finnish or English, and the
theses were published in Finland. In the exclusion criteria, the data sources were theses that were not
licentiate or postgraduate studies and that were not related to the topic. Over 10-year-old theses were
also among the exclusion criteria. A systematic literature review was chosen as the method for the
study, as it sought to form an overall picture of the self-determination and the realization of the
mentally handicapped, as well as from different perspectives. Research questions were 1. What is self-
determination? 2. The importance of the Act on the Status and Rights of Social Welfare Clients to self-
determination? 3. How does the right to self-determination realize from the point of view of the
mentally handicapped, the parents of the mentally handicapped and people working with the mentally
handicapped. Research questions provided good and timely information on the realization of self-
determination and on its benefits and disadvantages.

According to the results, the overall picture of the autonomy and the realization of self-determination
of the mentally handicapped is broad and related to the goals of support for the inclusion of people
with mental disabilities, their impact and their own lives. For people with mental disabilities, the
degree of mental disability also determines the extent to which support and assistance are needed to
achieve self-determination. The parents were worried how their child succeeds outside their home or
housing unit and in inclusive activities for the mentally handicapped, such as work and day functions.
In the case of parents, it was considered important that persons working with the mentally
handicapped are skilled and stay the same. From the point of view of the people working in the field,
the ethical values, as well as statutory obligations and support for persons with intellectual disabilities
for self-determination and inclusion. As a conclusion, self-determination is an important issue for
people with mental disabilities, their parents and people working with mental disabilities. Realization
of the right of self-determination is based on statutory law. It is important for the realization of the
right to self-determination that there are common goals and principles in its favor.

Key words: Mental Disability, Self-determination, Ethics, Legislation.
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1 Johdanto

Taman opinnaytetyon aiheena on kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutuminen
kehitysvammaisten, heidan vanhempien, seka kehitysvammaisten parissa toimivien ammattihenkiloiden

nakokannasta.

Opinnaytetyossa tavoitteena on saada systemaattisen kirjallisuuskatsauksen avulla tietoa siita, miten
kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus toteutuu kehitysvammaisten seka tyontekijoiden nakokulmista
ja tehda niista johtopaatoksia yhtenevaisyyksien ja eroavaisuuksien suhteen. Kiinnostavaa on se,
minkalaisia vaikutuksia. ltsemaaraamisoikeudella on yksilon oikeudesta maarata omasta elamastaan ja
oikeutta omien asioiden vaikuttamiseen. Aihe on merkityksellinen, koska silla on vaikutusta
tutkimustieteellisesti monien kehitysvammaisten, ja heidan parissaan tyoskentelevien henkiloiden
parissa. Tietoisuus siita, miten itsemaaraamisoikeus nahdaan seka kehitysvammaisten, etta
kehitysvammaisten parissa toimijoiden nakokulmasta kasin avaa erilaisia nakokantoja. Aikaisempia
tutkimuksia on aiheesta tehty kehitysvammaisten nakokulmasta kasin, joten kehitysvammaisten parissa

toimijoiden nakemysten tarkastelu on myos tarkeaa.

Petteri Niemi (2011,169) kertoo kirjassaan Sosiaalisen toiminnan perusta itsemaaraamisesta ja sen
keskeisesta roolista Suomen yhteiskunnassa. Vuonna 2011 voimaan tullut laki sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista kertoo, etta lain tarkein tavoite on lisata sosiaalihuollon asiakkaiden

itsemaaraamista”.

Filosofi Immanuel Kantin ajatuksen perusidea itsemaaraamisesta on siina, etta jokaiselle taysi-ikaiselle
tulee suoda autonomia, eli mahdollisuus hallita elamaansa itse jarkensa saatamien lakien mukaisesti.
(Niemi ym.2011,169-173).

Asiakkaan itsemaaraamisen tukeminen tyota ohjaavana arvona tai periaatteena arvioitiin kyselylla, jossa
arvioitiin, miten hyvin seuraavat vaittamat kuvaavat tyotasi, jotka ohjaavat omaa toimintaasi. Kyselyn
tuloksena suurin osa tyontekijoista ovat omaksuneet kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden omaa
tyotansa ohjaaviksi arvoiksi. Henkilon on voitava paattaa omista asioistaan joko itse tai tuettuna.
Vahimmaisvaatimus on, etta henkilon oma mielipide selvitetaan kaikin kaytettavissa olevin keinoin.
Kehitysvammaisten ihmisten kohdalla itsemaaraamisoikeuden toteutuminen arjessa on usein
riippuvainen siita, milla tavoin heille tukea ja palveluja tarjoavat organisaatiot ja niissa tyoskenteleva

henkilokunta toimivat. (Verneri.net. 2017).

Itsemaaraamisoikeus tarkoittaa yksilon oikeutta maarata omasta elamastaan ja oikeutta paattaa itseaan
koskevista asioita. ltsemaaraamisoikeuden perustana on jokaisen oikeudesta yhdenvertaisuuteen seka
henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen. Kenenkaan fyysista tai psyykkista koskemat-
tomuutta ei saa loukata ja jokaista ihmista on kohdeltava kunnioittavasti. Kenenkaan vapautta ei saa
riistaa mielivaltaisesti. Vapaudenriiston perusteena ei saa olla vammaisuus tai sairaus. Henkilon on
voitava paattaa omista asioistaan joko itse tai tuettuna, Vahimmaisvaatimus on, etta henkilon oma

mielipide selvitetaan kaikin kaytettavissa olevin keinoin. Kehitysvammaisten ihmisten kohdalla



itsemaaraamisoikeuden toteutuminen arjessa on usein riippuvainen siita, milla tavoin heille tukea ja
palveluja tarjoavat organisaatiot ja niissa tyoskenteleva henkilokunta tarjoavat. Itsemaaraamisoikeuden
kunnioittaminen on periaatteena laajalti tunnustettu oikeus ja lahtokohta. Arjessa tilanne voi kuitenkin
muuttua mutkikkaammaksi, eika itsemaaraamisoikeus aina toteudu lain edellyttamalla tavalla.
(Verneri.net. 2017).

Myos hoitoa ja palveluja jarjestettaessa potilaan tai asiakkaan itsemaaraamisoikeus ja sen
kunnioittaminen on kaiken lahtokohta. Tavoitteena on maksimoida asiakkaan tai potilaan itsemaa-
raaminen, turvallisuutta kuitenkaan vaarantamatta. Tuki itsemaaraamisoikeuden kayttamiseen on aina
yksilollista. Tarkeinta on loytaa ne asiat, jotka auttavat juuri kyseista ihmista ymmartamaan asiaa ja sen
eri ulottuvuuksia. itsemaaraamisoikeuden kayttoa voi tuke esimerkiksiselvittamalla erilaisia vaihtoehtoja
yhdessa henkilon kanssa, keskustelemalla eri vaihtoehdoista, niiden eri punnitsemista, tukemalla
henkiloa asioiden kokeilemisessa kaymalla jossain paikassa yhdessa henkilon kanssa. Usein
itsemaaraamisoikeuden tukemisessa on kyse unelmien toteuttamisesta. Unelmat voivat olla suuria tai
pienia. Perus- ja ihmisoikeudet ovat vammaispalvelujen ja niihin kohdistuvan politiikan lahtokohtana.
Suomen perustuslakiin on kirjattu vammaisten henkiloiden oikeus syrjimattomyyteen. Suomi on
sitoutunut YK:n ja Euroopan unionin jasenvaltiona edistamaan kaikille yksiloille avointa yhteiskuntaa.
Maailmanlaajuisesti vammaisten henkiloiden oikeuksia edistaa YK:n yleissopimus vammaisten
henkiloiden oikeuksista. Suomi on myos allekirjoittanut taman sopimuksen. Sopimus edellyttaa, etta
viranomaisten tulee ottaa kaikessa toiminnassaan huomioon vammaisten henkiloiden oikeuksien
toteutuminen kaikilla elamanalueilla. Suomen tehtavana on vieda sopimuksesta nousevat maaraykset
omaan lainsaadantoonsa. Siksi Suomessa ollaan parasta aikaa uudistamassa vammaisia koskevaa

lainsaadantoa. (Verneri.net. 2016).

Uudistuvia lakeja, jotka koskettavat vammaispalvelutyota, ovat itsemaaraamisoikeuslaki,
sosiaalihuoltolaki ja vammaispalveluja ohjaava laki. Naiden lakien valmistelutyd on kaynnissa. Suomen
hallitusohjelmaan on kirjattu, etta vammaisten tasa-arvoinen kohtelu on varmistettava ja palvelujen

saatavuus turvattava. (SuPer 2014).



2 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisella henkilolla tarkoitetaan henkiloa, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai
hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiassa tulleen sairauden tai vamman takia. Vammalla tarkoitetaan
fyysista tai psyykkista vajavuutta, joka rajoittaa pysyvasti henkilon suorituskykya ja itsenaista
selviytymista. Maailman terveysjarjesto WHO:n tautiluokituksen mukaan alyllinen kehitysvammai-
suudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkinen suorituskyky on estynyt, joka ilmenee kognitiivisina,

kielellisina, motoristisina ja sosiaalisina taitoina. (Lehtinen 2015,7).

Alyllinen kehitysvammaisuus jaetaan neljaan eri luokkaan, jotka ovat lieva, keskivaikea, vaikea aja syva
kehitysvammaisuuden taso. Kullekin kehitysvammaisuuden tasolle on maritelty sita vastaava
dlykkyysosamaara ja vastaava alykkyysikda. Alyllisen kehitysvammaisuuden asteissa jakautuminen on
seuraavanlainen; Alyllisessa kehitysvammaisuudessa erotetaan lieva alyllinen kehitysvammaisuus (AO 50-
69), keskivaikea kehitysvammaisuus (AO 35-49), vaikea kehitysvammaisuus (AO 20-34) ja syva alyllinen
kehitysvammaisuus (AO alle 20). Alyllinen kehitysvammaisuus ja sen taso maarittelevit sen, minkalainen
toimintakyky kehitysvammaisella henkilolla on ja miten paljon han tarvitsee apua ja toiminnallista tukea
elamassaan. Vaikeassa kehitysvammaisuudessa toimintakyky on hyvin alhainen ja henkilo tarvitsee
avustusta lahes kaikissa toiminoissaan, kun taas lievasti kehitysvammainen on vahemman apua tarvitseva

ja suoriutuu paivittaisista toiminnoista itsenaisesti tai vahaista apua tarviten. (Mattila 2015, 9-10).

Alykkyysosamaaran mukaisen kehitysvammaisuuden vaikeusaste ei riitd yksin maarittelemasn ja
kertomaan todellisuutta kehitysvammaisten selviytymisesta elamassa. Kehitysvammaisuutta
maarittelevia tekijoita voidaankin luokitella monin eri tavoin. Kehitysvammaisuus ilmenee
toiminnallisissa rajoittuneisuudessa, seka alyllisissa toiminnoissa, sosiaalisissa ja kaytannollisissa
taidoissa. Kehitysvammaisuuden maaritelmana on myos Suomessa kaytetty Kehitysvammaliiton
maaritelmana sita, etta kehitysvammaisuutta luonnehtivat huomattavat rajoitukset seka alyllisissa
toiminnoissa, kuin myos adaptiivisessa kayttaytymisessa, jotka ilmenevat kasitteellisissa, sosiaalisissa ja
kaytannollisissa taidoissa. Tama vammaisuus saa alkunsa ennen kuin henkilo on tayttanyt 18-vuotta.
Kehitysvammaisuudessa alyllisilla toiminnoilla tarkoitetaan henkilon yleista suorituskykya, joka ilmenee
paattelykykyna, ongelmien ratkaisukykyna, monimutkaisten asiayhteyksien ymmartamisena seka oman
toiminnan suunnitteluna. Adaptiivisella kayttaytymisela viitataan sosiaalisiin ja kaytannollisiin taitoihin,

joita ihmiset tarvitsevat selviytyakseen jokapaivaisessa elamassa. (Lehto-Lunden 2012, 22-25).

Kehitysvamma on seurausta geneettisista kromosomi- ja perinnontekijamuutoksista, tuntemattomista
aivoepamuodostumista ja oireyhtymista, raskaudenaikaisista kehityshairicista, synnytyksissa
tapahtuneista vaurioista, lapsuudenaikaisista infektioista ja tapaturmista, seka myos tuntemattomista
tekijoista. Kehitysvamman syyt tunnistetaan parhaiten vaikeasti kehitysvammaisilla henkiloilla, joiden
AO on alle 50. Kehitysvammaisuuden kasitteeseen kuuluvat toimintakyky ja toiminnanvajaus, eli
vammaisuus. Vammaisuutta maarittelevia asioita ovat myos henkilokohtaisina ominaisuuksina muun
muassa rotu, sukupuoli, ika, tavat, kasvatus, kokemukset, koulutus, ja psyykkiset voimavarat.

Kehitysvammaisuudessa keskeisena kriteerina on kaytetty alykkyyden mittaamista ja arvioimista. Tahan



perustuu Suomessakin kaytossa oleva WHO:n ICD-10 luokitus, joka maarittelee lievan, keskivaikean,

vaikean ja syvan kehitysvamman rajan. (Annala-Suojanen, 2017, 17-18).

Vammaisten yhteiskunnallisessa asemassa tarkeiksi periaatteellisiksi asioiksi ovat nousseet syrjinnan
kielto, vammaisasioiden yhdenvertaistuminen, vammaisten taysvaltaistuminen, seka kohtuullinen
sopeuttaminen. Suomalainen vammaispolitiikka perustuu kolmeen periaatteeseen, jotka ovat
vammaisten henkiloiden yhdenvertaisuus, vammaisten henkiloiden oikeus osallisuuteen, seka
vammaisten henkiloiden oikeus vamman vuoksi tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin, joilla turvataan

yhdenvertaisuuden mahdollistaminen valtavaestoon verrattuna. (Keppo 2012, 19).

2.1 Itsemaaraamisoikeus

Itsemaaraamisoikeus tarkoittaa moraalista oikeutta tehda vapaasti omaan elamaansa liittyvia valintoja
ja paatoksia, seka toteuttaa niita. Iltsemaaraamisoikeuden nojalla on jokaisella mahdollisuus vaikuttaa
omiin mielipiteisiin, tahdonilmauksiin, seka moraalisiin, uskonnollisiin ja poliittisiin vakaumuksiin ja
tekoihin. Itsemaaraamisoikeuden toteuttamisella ei saa loikata kenenkaan muun itsemaaraamisoikeutta.
Itsemaaraamisella pyritaan toteuttamaan ihmisten perus- ja ihmisoikeuksia, joiden mukaan ihminen
maaraa ja paattaa omista asioitaan. Kehitysvammaisten kohdalla itsemaaraamisoikeuden maarittelevia
tekijoita maaritellaan kolmen toisistaan erillisten osatekijoiden mukaisesti, jotka ovat kompetenssi,
autenttisuus ja vallan maaritteilla. Kompetenssilla tarkoitetaan omaehtoista kykya harkita, paattaa ja
toimia. Kompetenssiin liittyvia tekijoita ovat ajattelu. toiminta ja tahto, joiden mukaan ihminen pystyy
ohjaamaan itsedan ja toimintaansa seka ajatteluaan, tahtoaan ja haluaan erilaisissa tilanteissa.
Autenttisuudella tarkoitetaan itsenaisyytta, riippumattomuutta ja omaehtoisuutta, joiden avulla on
pyrkimys itsendiseen ja omaehtoiseen harkintaan, johon ulkoiset tekijat vaikuttavat ihmiseen
tietoisuuden kautta. Autenttisuudessa olennaisia asioita ovat, etta miten ihmisten arvot, kasitykset ja
halut muodostuvat ja miten paljon han on itse niiden muodostamiseen vaikuttanut. ltsemaaraamisen
toteutumista vallan avulla tarkoitetaan valtaa vaikuttaa omiin tekoihinsa siten, etta muut henkilot eivat
voi niihin vaikuttaa. Itsemaaraaminen on kaikissa tilanteissa hyvin riippuvainen ulkoisista tekijoista,

joihin eri ihmisilla on erilainen valta vaikuttaa. (Annala-Suojanen 2017, 19).

Itsemaaraamisoikeutta voidaan kuvata erilaisten kasitteiden avulla, kuten sisaisella ja ulkoisella
vapaudella, kelpoisuudella tehda oman halunsa aja tahtonsa mukaisia paatoksia, seka myos
paatosvallalla itseaan koskeviin asioihin. Sisaisella vapaudella tarkoitetaan lahtokohtaisesti sita, etta
henkilolla on oikeus omaan identiteettiin ja omiin nakemyksiin. Sisaisen vapaus suojaa yhteiskunnassa
olevaa tasa-arvoisuutta ja yhdenvertaisuutta perustuen yhdenvertaisuuteen ja samanarvoisuuteen.
Oikeudellisesti sisainen vapaus tarkoittaa oikeutta myos avustettuun yhdenvertaisuuteen. Ulkoisella
vapaudella tarkoitetaan yksilon oikeutta olla yksin ja valita asuinpaikkansa ja lilkkuma-alueensa.
Ruumiillinen koskemattomuus kuuluu myos ulkoiseen vapauteen. Itsemaaraaminen filosofisesti
ajateltuna tarkoittaa ajatusta, jonka mukaan ihminen on itsensa omistava persoona, joka suojaa yksiloa

yhteiskunnan liialliselta asioihin puuttumiselta. (Kokkola 2015, 55-56).
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Itsemaaraamiskykya arvioitaessa maaritellaan asiakkaan kykyisyys tehda sosiaalihuoltoa koskevia
ratkaisuja, seka ymmartamaan kayttaytymisensa seurauksia. Itsemaaraamisoikeuden tulkinnan mukaan
henkilo on itsemaaraamiskykyinen, kun han ymmartaa erilaiset ratkaisuvaihtoehdot, osaa arvioida niiden
mahdolliset seuraukset ja kykenee tekemaan tilanteen edellyttaman ratkaisun. ltsemaaraamiskyvyn

perustana on kyky rationaaliseen ajatteluun ja paatoksentekoon. (Kinnunen 2013, 58).

Eettisyydella tarkoitetaan itsemaaraamisoikeudessa sita, etta sen mukaan jokaisen ihmisen moraalista
oikeutta itsemaaraamiseen on kunnioitettava niin paljon, kuin mahdollista. Moraalisen oikeuden
kunnioittamisella tarkoitetaan, etta kyseisen ihmisen oikeuden olemassaolo tunnustetaan ja toiminnalla
pyritaan siihen, etta oikeus toteutuisi mahdollisimman hyvin. Asialla tarkoitetaan yksilon kykya
muodostaa perusteltu kasitys asioista ja kykya tehda jarkevia johtopaatoksia tilanteessa, joissa han
joutuu tekemaan itseaan koskevia ratkaisuja. Moraalisen oikeuden kunnioittamiseen kuuluu myos se,
etta henkilon omiin ratkaisuihin perustuvaa toimintaa ei saa estaa tai oleellisella tavalla vaikeuttaa ja
hanelle on annettava se kaikki apu, jota han tarvitsee toteuttaakseen itsemaaraamisen alueelle kuuluvia
toimintojaan. (Kortemaki 2012, 31-32).

Filosofi Gerald Dworkin mukaan on ristiriitaisuutta itsemaaraamisen ja paternalismin valilla siina, etta
paternalismissa pyritaan yksilon ajattelun, tahdon tai toiminnan vapauteen, joka pyrkii oikeuttamaan
pakotuksen kohteena olevan henkilon hyvaan, hyvinvointiin, onnellisuuteen, tarpeisiin, etuihin tai
arvoihin vedoten. Autonomialla Dworkin kuvaa sita, etta siina itsemaaraaminen on alun perin
moraalifilosofinen kasite, jota kuvaa sosiaaliseksi, poliittiseksi ja moraaliseksi ideaaliksi. Filosofi
Immanuel Kntin mukaan on nykyisin vallitseva kasitys itsemaaraamisoikeudesta, jolla tarkoitetaan
itsemaaraamisen moraalista puolta yksiloa koskien. Siina korostuvat tunteiden ja halujen rationaalinen
hallinta, jossa Kant kayttaa moraalisen persoonan mallia, jonka mukaan jokaista yksiloa tulee arvostaa
sellaisenaan. Kantin mukaan yksiloa on kohdeltava paamaarana, jolloin edistetaan olosuhteita, joissa
henkilon kompetenssi pystyy kehittymaan. Kant pohtii yhteiskuntaa, jonka mukaan ihmisia kunnioitetaan
moraalisina persoonina ja keskeisin vaite on, etta moraaliperiaatteella ei ole yhteytta onnellisuuden
tavoittelun kanssa. Kant kayttaa itsemaaraamisesta myos nimitysta “hyva tahto”, jonka mukaan yksilo
voi saavuttaa itsemaaraamisen sitoutuessaan kaikkia velvoittaviin vapauden vaatimuksiin jarkensa
ohjauksessa. Knntin perusajatuksena on, etta moraalisuus edellyttaa ehdotonta yhdenvertaisuutta ja

ihmisten kohtaamista paamaarina. (Kinnunen 2016, 26-28).

Itsemaaraamisoikeus on jokaisen ihmisen moraalinen oikeus tehda omaan elamaansa liittyvia paatoksia
ja valintoja, seka toteuttaa niita. ltsemaaraamisoikeus katsotaan kuuluvan jokaiselle taysivaltaiselle
aikuiselle henkilolle, jolla on edellytykset omaehtoiseen ajatteluun ja toimintaan. Tallaista henkiloa
kuvataan autenttisena yksilona, jonka ajattelun toiminta on jarkiperaiseen harkintaan liittyvaa toimintaa
ja omien tekojensa ymmartamista edellyttavaa. Kompetenssilla tarkoitetaan puolestaan henkilon kykya
harkintaan, paatoksentekoon, seka tosiasialliseen toimintaan. Kompetenssissa erotetaan ajattelun,
tahdon ja toiminnan kompetenssi. Ajattelun kompetenssilla viitataan henkilon kykyyn kasitella
informaatiota tarkoituksenmukaisella tavalla tehda paatoksia saamansa tiedon pohjalta. Tahdon

kompetenssilla tarkoitetaan kykya tehda harkittuja ratkaisuja ristiriitaistenkin halujen kohdalla.
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Toiminnan kompetenssilla tarkoitetaan tosiasialliseen kykyyn suorittaa toimia, joita henkilo on paattanyt
suorittaa. ltsemaaraamisoikeuden toteutuminen edellyttaa valtaa ja sen kayttoa. Valta liittyy
avuntarpeen maaraan ja siihen, miten sita annetaan missakin tilanteissa. On moraalinen velvollisuus
auttaa henkiloa, joka on avun tarpeessa missa tahansa tilanteessa. Talloin avunanto ja saanti ei esta

itsemaaraamisoikeuden toteutumista. (Salonen 2010, 50).

Autonomia jaetaan sisaiseen ja ulkoiseen kasitteeseen. Autonomia ja itsenaisyys ovat tilannesidonnaisia
ja tarkoittavat eri ihmisille eri asioita. Sisaisella autonomialla tarkoitetaan valintoja ja paatoksentekoja,
joihin on mahdollisuus vaikuttaa, kuten ihmissuhteiden solmimisia, oman identiteetin ja minakuvan
rakentamisena. Ulkoisella autonomialla tarkoitetaan puolestaan omatoimisuutta ja kykya toimia ja
hoitaa oman elamansa asioita mahdollisimman itsenaisesti. Kehitysvammaisilla henkilgilla itsenaisyyden
ja autonomisuuden aste on riippuvainen kehitysvammaisten tasosta ja siihen vaikuttavista tekijoista.
Kehitysvammaiset tuntevat tarvetta selviytya omista asioistaan itse riippumatta toisten avusta ja se
koetaan usein voimaannuttavana varana. ltsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta on tarkeaa
tiedostaa se, etta miten kehitysvammaisen henkilon itsemaaraamisoikeutta voidaan tukea ja toteuttaa
kunnioittaen hanen omia toiveitaan ja samalla toimia ammatin edellyttamalla eettisella tavalla. (Mattila
2015, 33-34).

Itsemaaraamisoikeudella ja palvelurakenteen kokonaisuudella on tarkoituksena parantaa kehitysvam-
maisten henkiloiden elamanlaatua monin eri tavoin. Norjalaisen Siri Naessin (1986) laatiman
maaritelman mukaan elamanlaadun alueiksi tulevat esille mielenkiinto, aktiivisuus, ystavyyssuhteet.
itsetunto ja mielihyva. Naessin maaritelman mukaan elamanlaatua maarittelevat tekijat ovat yhteydessa
yksilokeskeiseen elamansuunnitteluun ja ne tulevat esille kehitysvammaisten omissa kommenteissa.
Oman elaman mielekkaaksi kokemisen kannalta on vaikuttamisen ja osallisuuden mahdollisuus tarkea
asia. Ihmisen hyvinvoinnin tasoa on maariteltyna aineellisen, sosiaalisen ja henkisen tason mukaisesti,
jotka nayttaytyvat kaikilla hyvinvoinnin tasoilla, joita ovat hyva olo, hyva toiminta ja elama ja hyva
omistaminen. (Lehto-Lunden 2012, 94-95).

2.2 Itsemaaraamiskyky

Itsemaaraamiskyky liitetaan itsemaaraamisoikeuteen lakihankkeessa, joka maarittelee itsemaaraamis-
oikeuden tilan. Itsemaaraamiskyvylla tarkoitetaan asiakkaan kykya tehda sosiaalihuoltoaan ja potilaan
kykya tehda terveydenhuoltoaan koskevia ratkaisuja seka asiakkaan ja potilaan kykya ymmartaa
kayttaytymisensa seurauksia. Itsemaaraamiskyky korostuu asiakkaan kyvyssa ymmartaa oman
kayttaytymisensa seurauksia. Asiakkaan itsemaaraamiskyky voidaan lain mukaan todeta alentuneeksi,
mikali han ei sairauden, vamman, tai muun syyn johdosta ole kykenevainen tekemaan sosiaali- ja
terveydenhuoltoaan koskevia ratkaisuja., eika ymmartamaan kayttaytymisensa seurauksia.
Kykenemattomyytta aiheuttavia diagnooseja ovat esimerkiksi dementia, kehitysvammaisuus,
paihdeongelma, mielenterveysongelma, vaikea autismi, tai ADHD. Henkilo voi menettaa
itsemaaraamiskyvyn, mutta se voi myos korjaantua tai palautua ajan ja oman tilan parantumisen myota.

Iltsemaaraamiskyky ei tosin voi palautua syntyperaisista vammoista, vaan omasta aiheutetusta tilasta,
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esimerkiksi paihdeongelmallisuudesta parantumisen muodossa. ltsemaaraamiskykya arvioitaessa on
huomioitava henkilon kyky rationaaliseen ajatteluun ja paatoksentekoon. Toimintakykya arvioitaessa
kognitiivisilla menetelmilla, arvioidaan henkilon alyllista ja loogista paattelykykya tai muistia testaavia
menetelmia mitattaessa. Moraalisilla arvoilla mitataan henkilon kykya oman tai toisen terveyden ja
turvallisuuden vaarantamisesta tai omaisuuden merkittavasta vahingoittamisesta, on kyse
arvoasetelmista ja niiden mukaisesta tulkinnasta. Loppuraportin mukaan itsemaaraamiskyvyn alentuma

on rajoitustoimenpiteiden kayttamisen ehtona. (Kaarakainen 2014, 55-59).

Itsemaaraaminen, eli kyky oman elaman hallintaan voi sisaltaa kasitteena autonomian, yksilon valinnat,
paatokset, paamaaran ja arvot, seka henkilon itsenainen toimiminen niiden mukaisesti. ltsemaaraytynyt
henkilo ottaa toimiessaan huomioon omat kiinnostuksensa ja arvonsa, joiden mukaan tekee omat
paatoksensa ja valintansa. omaehtoisesti. Kehitysvammaisten henkiloiden kohdalla
itsemaaraytymiskyvyn kayttdo on usein rajoittunutta syntyperaisen kehitysvammaisuuden johdosta.
Itsemaaraamisella tarkoitetaan autonomista vapaan valinnan kayttaytymista, jonka edellytyksena ovat
kayttokelpoiset vaihtoehdot. Persoonallisella autonomialla tarkoitetaan sita, etta henkilo kykenee
elamaan valitsemaansa elamaansa niin kuin itse haluaa. Eettisyys on huomioitava itsemaaraamisessa
siina, etta jokaisen moraalista oikeutta on kunnioitettava niin paljon, kuin mahdollista. Moraalinne
oikeus tarkoittaa, kyseisen henkilon olemassaolon tunnustamista oikeuden mahdollisimman hyvalla
toteutumisella. (Kortemaki 2012, 29-32).

2.3 Eettiset arvot sosiaalialan tyossa

Eettisyydella tarkoitetaan itsemaaraamisoikeudessa sita, etta sen mukaan jokaisen ihmisen moraalista
oikeutta itsemaaraamiseen on kunnioitettava niin paljon, kuin mahdollista. Moraalisen oikeuden
kunnioittamisella tarkoitetaan, etta kyseisen ihmisen oikeuden olemassaolo tunnustetaan ja toiminnalla
pyritaan siihen, etta oikeus toteutuisi mahdollisimman hyvin. Asialla tarkoitetaan yksilon kykya
muodostaa perusteltu kasitys asioista ja kykya tehda jarkevia johtopaatoksia tilanteessa, joissa han
joutuu tekemaan itseaan koskevia ratkaisuja. Moraalisen oikeuden kunnioittamiseen kuuluu myos se,
etta henkilon omiin ratkaisuihin perustuvaa toimintaa ei saa estaa tai oleellisella tavalla vaikeuttaa ja
hanelle on annettava se kaikki apu, jota han tarvitsee toteuttaakseen itsemaaraamisen alueelle kuuluvia
toimintojaan. (Kortemaki 2012, 31-32).

Eettisyydella tarkoitetaan sosiaalialan tyossa sita, etta minkalainen ammatillinen toiminta koetaan
hyvana ja huonona toimintana. Sosiaalityossa eettinen toiminta edellyttaa arvojen, normien, eettisten
periaatteiden ja moraalikasitteiden analysointia. Ammatillisuuden tunnusmerkkina pidetaan sita, etta
on valmis oman tyonsa ja tyokaytantojen arvioivaan eettiseen pohdintaan. Sosiaalialan korkeakoulutet-
tujen ammattijarjesto Talentian mukaan ammatillisissa eettisissa ohjeissa tuodaan esille sosiaalityon
olevan ihmisoikeuksiin perustuvaa ja yhteiskunnan oikeudenmukaisuutta korostavaa kansainvalisiin
sopimuksin perustuvaa toimintaa. Periaatteita ovat ihmisoikeudet ja ihmisarvo, itsemaaraamisoikeus,
osallistumisoikeus, oikeus tulla kohdatuksi kokonaisvaltaisesti, oikeus yksityisyyteen, yhteiskunnallinen

oikeudenmukaisuus, negatiivisen syrjinnan estaminen, erilaisuuden tunnustaminen, voimavarojen
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jakaminen tasapuolisesti ja epaoikeudenmukaisen politiikan ja toimintatapojen vastustaminen. Eettisina
tarkeina asioina pidetaan erialisten arvojen ja normien tiedottamista, tietoisuutta omista arvoista seka
myos eettista vastuuntuntoa. Sosiaalityossa ammattihenkilon tulee toimia ihmisten ihmisarvoa

kunnioittaen heidan etujensa mukaisella tavalla. (Wahlman 2013, 12-13).

Eettisyys on ilmaistu sosiaalialan ammattilaisen ohjeisuuksissa siten, etta sen myota tarkastellaan ja
toimitaan toimintaorganisaation tavoitteiden ja perusarvojen myota ja arvioidaan niita kriittisesti.
Kehitysvammaisten parissa tyoskennellessa eettiset arvot toteutuvat siten, etta heidan tarpeitaan ja
asemaansa yhteiskunnan toimijoina tuodaan esille vastuullisesti. Sosiaalityossa tutkimuksen tavoitteena
on olla hyodyllista ja rakentavaa tutkimukseen osallistuville ihmisille ja asiakasryhmille. (Lehtinen 2015,
24-25).

Suomella on hyvinvointipolitiikan ohjaava lainsaadanto, jonka tehtavana on tuottaa hyvinvointipalveluja.
Yhteiskunnalliset arvot ja etiikka maarittelevat, miten tarkeana kansalaisten hyvinvoinnin toteutumista
pidetaan. Sosiaalityossa edistetaan asiakkaiden hyvinvointia, hyvin olemista (well-being), hyvin
ovat hyvinvointivaltio,  hyvinvointiyhteiskunta, hyvinvointipolitiikka,  hyvinvointihallinto ja

hyvinvointipalvelut. (Pihlajamaki 2012, 28).

Sosiaalialan ammatissa eettisyys korostuvat toiminnassa tietamisen, harkinnan, jarkevyyden ja tahdon
merkityksina Hyve on ihmisissa luonteenpiirre, joiden mukaan ihminen on sitoutunut toimimaan eettisia
periaatteita noudattaen.  Ammatillinen toiminta perustuu hyvaan tahtoon, ja haluun auttaa.
rohkeuteen, ystavallisyyteen, itsehillintaan ja oikeudentajuun. Eettisyys on moraalista kayttaytymista
ja se on osa henkilon omaa minuutta. Kantin velvollisuusetiikan mukaan on moraaliajattelussa vahva
rooli, jonka mukaan tulee toimia vain sellaisten lakien mukaan, jota itse saatat asettaa yleisiksi laiksi ja
myos se, etta tulee ottaa toiminnassa huomioon se, etta kokee ihmiset paamaarana, eika valineina.
Valtaistamisen etiikalla tuodaan esille ihmisarvon kunnioittaminen ja edellytys tunnistaa erilaisuus,
jonka kautta paastaan lahemmas todellista yhdenvertaisuuden toteutumista. Valtaistuimisessa arvoina
ovat yksilollisyys, ja vapaus, seka yhteiskunnan epatasa-arvon poistaminen ja vahemmistoryhmien
valtaistuminen. Seurausetiikan utilitarismin kehittajan Jeremy Bethamin mukaan hedotistisen
utilitarismin tarkoituksena on tuottaa mielihyvaa ja nautintoa monelle, kun taas Yhdysvaltalaisen filosofi
Martha Nussbaumin teorian mukaan, toimintamahdollisuuksien etiikka on ihmisarvon todellista
kunnioittamista yhteiskunnassa. Toimintamahdollisuuksien etiikassa vammaisen ihmisen ominaispiirteet
nahdaan tasa-arvon aitoina eettisina lahestymistapoina. Ammattieettisissa periaatteissa ohjataan
toimintaa arvojen ja eettisten normien mukaisesti, jossa soveltava etiikka tarkoittaa ammattien
harjoittamiseen liittyvaa arvokysymysten pohdintaa. lhminen toimii yksilona ja organisaatio maaritta
yksilon arvot, miten han toimii. Eettiset saannot ja normit yllapitavat asiakkaiden luottamusta

sosiaalialan ammattihenkiloihin vahvistaa yhtenevaisyytta ja suojaavat jasenia. (Peltomaki 2012, 23-31).

Sosiaalityossa eettisyydella on yhtenevaisyys itsemaaraamisoikeuden toteutumiselle ammattilaisen

antaman avun, ohjeiden valintojen muodossa. Talentian mukaan eettisissa ohjeissa mainitaan
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itsemaaraaminen asiakkaan ensisijaiseksi oikeudeksi tehda omia valintojaan edellyttaen, ettei tama ei
uhkaa muiden oikeuksia tai oikeutettuja etuja. Tassa korostuu seka sosiaalialan tyontekijan, etta
myoskin asiakkaan oma vastuu. Sosiaalialan ammattilaisen eettisena velvollisuutena on selvittaa
asiakkaalle eri ratkaisuvaihtoehtojen edut, haitat ja seuraukset, jotta tama voi tehda omat ratkaisunsa.
Ammattieettisissa ohjeistuksissa olevat ihmisarvon kunnioittamisen periaatteet ovat asiakkaan
itsemaaraamisen edistaminen, asiakkaan osallisuuden vahvistaminen, asiakkaan kokonaisvaltainen

kohtaaminen, seka asiakassuhteen luottamuksellinen suojeleminen. (Kaaranen 2014, 15-17).

2.4 Asiakaslaki ja sen merkitys itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa

Iltsemaaraamisoikeutta on maaritelty lakien ja saadosten mukaisesti eri saadoksissa. Suomen
perustuslaissa (731/1999), sosiaalihuollon asiakkaan asemaa ja oikeuksia koskevasta laista (812/2000),
hallintolaista (434/2003), yhdenvertaisuuslaista (1325/2014) ja vammaispalvelu-laista (981/2003)

Itsemaaraamisoikeutta (Annala-Suojanen 2017, 9).

Laki itsemaaraamisoikeudesta sosiaalihuollossa maarittelee asiakkaan aseman lain (812/2000) 9§:

mukaan seuraavasti;

” jos taysikainen asiakas ei sairauden, henkisen toimintakyvyn vajavuuden tai muun vastaavan syyn takia
pysty osallistumaan ja vaikuttamaan palvelujensa tai sosiaalihuoltoon liittyvien muiden toimenpiteiden
suunnitteluun ja toteuttamiseen taikka ymmartamaan ratkaisujen vaikutuksia, on asiakkaan tahtoa
selvitettava yhteistyossa hanen laillisen edustajansa tai omaisen tai muun laheisen henkilon kanssa.

(Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000.) (Kinnunen 2016, 6).

Vuonna 1976 Suomen hyvaksyessa kaksi merkittavaa ihmisoikeussopimusta alkoi potilaan oikeudellinen
asema parantua ja vahvistua ja sen myota se johti potilasvahinkolain saatamiseen ja myos
itsemaaraamisoikeuden kehittamiseen. Tata saadosta ennen asiakkaat olivat olleet hyvin epa-tasa-
arvoisessa asemassa heita hoitaneisiin henkiloihin nahden. Merkittava asia itsemaaraamisoikeuden
toteutumiselle ongelmallisten asioiden kanssa havaittiin potilaslakia aliottaessa, joita olivat
ladketieteelliset kokeet. Naissa asioissa asiakasta ei informoitu eika kunnioitettu. Potilaslain
parantamisen myota tuli itsemaaraamisoikeutena henkilokohtainen koskemattomuus, seka oikeus
itseaan koskevien tietojen saantiin, joka on yksityisyyden ja yksityiselaman piiriin kuuluva oikeus.
Itsemaaraamisoikeuden perustana potilaslaissa ovat henkilokohtainen koskemattomuus, yksityisyyden-

suoja ja oikeus yksityisyyteen. (Pentikainen 2018, 36-37).

Itsemaaraaminen on jokaiselle kuuluva perus- ja ihmisoikeus, joka mainitaan Suomen perustuslaissa
oikeudesta yhdenvertaisuuteen, oikeudesta yksityiselaman suojaan, elamaan, liikkumiseen ja omaan
kieleen. Itsemaaraamisella tarkoitetaan yksilon oikeutta maarata omasta elamastaan ja oikeudesta
paattaa omista asioistaan. ltsemaaraamisen tavoitteena on henkilon taysimaarainen osallistuminen
yhteiskuntaan ja mahdollisuus vaikuttaa omien palvelujen toteuttamiseen ja sisaltoon. Suomessa

vammaispoliittisen ohjelman taustalla on YK:n yleissopimus ja Euroopan neuvoston vammaispoliittinen
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toimintaohjelma 2006-2015, seka valtioneuvoston vammaispoliittinen selonteko vuodelta 2006.
(Kahkonen 2018, 19-20).

Suomen vammaispoliittisen ohjelman VAMPO:n tarkoituksena on vammaisiin liittyvien ihmiskasitysten ja
sen mukaan vammaispolitiikan suunnanmuutos kohti oikeusturvaa. VAMPO on laadittu kansainvalisen,
erityisesti YK:n vammaissopimuksen ja Euroopan neuvoston 2006-2015 laaditun vammaispoliittisen
toimintaohjelman mukaisesti. VAMPO:n yhtena tavoitteena onkin edistaa YK:n vammaissopimuksen
taytantoonpanoa ja ratifiointia Suomessa. Vampon:n syntyyn on vaikuttanut Matti Vanhasen 1.
hallituksen antama selonteko vammaispolitiikasta, jonka seurauksena vammaispoliittisen ohjelman
laatiminen kirjattiin Matti Vanhasen 2. hallituksen hallitusohjelmaan. VAMPO:n keskeisia tavoitteita ovat
1. YK:n vammaissopimuksen ratifiointiin tarvittavien toimien valmistelu ja taytantoonpano, 2.
vammaisten taloudellisen aseman turvaaminen, 3. erityisen tuen laadun ja saatavuuden varmistaminen,
4. yhteiskunnan saavutettavuuden parantaminen, 5. vammaistutkimuksen ja ylipaataan vammasuutta

koskevan tietoturvan parantaminen. (Kokkola 2015, 66-67).

Vammaispalveluasetuksen 108n mukaan palveluasumisen piiriin kuuluvat asiat ovat asunto, seka
asumiseen liittyvat palvelut, jotka ovat valttamattomia jokapaivaisessa elamassa. Palveluasumiseen
liittyvia asioita voivat olla avustaminen asumiseen liittyvissa asioissa kuten liikkumisessa,
pukeutumisessa, henkilokohtaisessa hygieniassa, ruokataloudessa ja asunnon siivouksessa. Myos palvelut,
kuten terveydenhuollon, kuntoutuksen ja viihtyvyyden edistamisen palvelut. Palveluasumisella
tarkoitetaan siis itsenaista asumista, riittavia siihen kuuluvia palveluja, seka tarvittaessa
ymparivuorokautista asumisturvallisuutta. Asiakkaan kunta on vastuussa palveluasumisen jarjestamisesta

vammaispalvelulain mukaisella tavalla valttamattomien palvelutarpeiden osalta. (Salonen 2010, 46).

Itsemaaraamisoikeus esiintyi ensin kasitteena terveydenhuoltoa koskevissa saannoksissa (potilaslaki ja
mielenterveyslaki 14.12.1990/1116), josta se tuli myohemmin kayttoon sosiaalihuoltoa koskevissa laissa.
Itsemaaraamisoikeudella tarkoitetaan laissa yksilon vapautta ja itsemaaraamisoikeutta sen yleisina
moraalisina ja oikeudellisina periaatteina. Lain toteutumisen tarkoituksena on, etta sen mukaan henkilo
voi kayttaa itsemaaraamisoikeuttaan oikeudellisesti tehokkaalla tavalla silloin, kun han ymmartaa asian
kannalta olennaiset vaihtoehdot, osaa arvioida niiden mahdolliset seuraukset ja kykenee paattelemaan
asiassa tarvittavan ratkaisun. Oikeustieteessa itsemaaraamisoikeuden katsotaan koostuvan viidesta
peruselementista: oikeudesta sisaiseen ja ulkoiseen vapauteen, oikeudesta kompetenssiin, oikeudesta
valtaan ja oikeus tietoon. Sosiaalihuollon lainsaadannon tarkoituksena on myos osallistaa ihmisia, niin
yleisella, kuin yksilon tasolla. Osallistaminen katsotaan itsemaaraamisoikeuden oikeusperiaatteisiin.
(Kontio 2018, 13-14).

Itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta palvelutarpeen arvioinnilla on tarkea merkitys, koska
siina yhdistyvat palveluiden hakeminen ja neuvonta. Palveluneuvonnan eettisena periaatteeseen kuuluu,
etta viranomainen antaa asiakkaalle neuvontaa ja vastaa asiaa koskeviin kysymyksiin. Sosiaalihuollon
asiakaslain 58: mukaan sosiaalihuollon henkilostolla on hallintolain mukaista menettelytapaneuvontaa

koskeva laajempi selvitysvelvollisuus, jonka tarkoituksena on osallsitaa vammaisten henkiloiden
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yhdenvertaisuutta. Lain mukaan henkiloston on selvitettava asiakkaalle hanen oikeutensa ja

velvollisuutensa. (Kontio 2018, 70).

Itseoikeusmaaritelmana vammaispoliittisessa (VAMPO 2010- 2015, 56-57) -ohjelmassa maaritelmana
todetaan, etta itsemaaraamisoikeus koskee kaikkia vammaisia henkiloita, myos asumispalvelutyhmissa
ja laitoksissa asuvia. Ohjelman mukaan vammaisten henkildiden oman mielipiteen ja oman tahdon esille
tulemista tulee tukea. Mikali kehitysvammaisella henkilolla ei ole kuitenkaan kykyja tai voimia oman
tahdon ilmaisemiseen, niin on yleensa mahdollista tukea vammaista henkiloa siten, etta hanen tahtoaan
voidaan noudattaa. Talloin on kyse tuetusta paatoksenteosta. ltsemaaraamisoikeuden toteutumista on
lainsaadannon mukaisesti saadetty sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista sosiaalihuollon

asiakaslaissa. (Kortemaki 2012, 29).

VAMPO:n lahtokohtana on, etta myos vammaiset voivat toimia yhteiskunnassa kansalaisina tasavertaisina
henkiloina yhteiskunnallisine oikeuksineen ja velvollisuuksineen. Esteetto-myyteen pyrkimisella on
vammaismyonteinen asenne tavoitteiden laatimisen ja toteuttamisen suhteen. VAMPO:n lainsaadannolla
tahdataan myos turvallisuuden, syrjinnan, seka hyvaksikayton ehkaisemiseen. Tietoisuuden seka
ymmarryksen lisaamisela ovat keinoja oikeussuojan parantamisen kannalta. VAMPO:n tarkoituksena on
luoda kaikille yhdenvertainen ja tasa-arvoinen yhteiskunta, joka korostaa yhteiskunnan roolia

osallistumismahdollisuuksien edistajana. (Kokkola 2015, 81-82).
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3 Tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa tietoutta kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuteen ja sen
toteutumiseen niin kehitysvammaisten, kuin heidan vanhempien ja heidan parissaan tyoskentelevien
henkiloiden nakokulmasta. Tarkoituksena on myoOs tuoda esille lainsaadanto, joka maarittelee
vammaislain ja itsemaaraamisoikeuden mukaisesti itsemaaraamisoikeuden toteutumisen periaatteet.
Tavoitteena on tuottaa tietoa itsemaaraamisoikeuden toteutumisen vaikutuksista, mahdollisuuksista,

seka sen toteuttamista rajoittavista tekijoista.

Opinnaytetyon tutkimuskysymyksina ovat

1. Mita on itsemaaraamisoikeus?
2. Asiakaslain merkitys itsemaaraamisoikeuden tukena?
3. Miten itsemaaraamisoikeus toteutuu kehitysvammaisten, kehitysvammaisten vanhempien ja

kehitysvammaisten parissa toimijoiden nakokannasta?
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4 Kirjallisuuskatsauksen tekeminen
4.1 Systemaattinen kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus (literature review, review) narratiivinen kirjallisuuskatsaus (narrative literature
review) perinteinen kirjallisuuskatsaus (traditional literature review) systemoitu katsaus,
systemaattinen kirjallisuuskatsaus (systematic review, systematic overwiew) seka meta-analyysi (meta
analysis). Kirjallisuuskatsauksien avulla on mahdollista hahmottaa olemassa olevan tutkimuksen
kokonaisuutta. Kokoamalla tiettyyn aiheeseen liittyvia tutkimuksia yhteen saadaan kuvaa muun muassa
siita, miten paljon tutkimustietoa on olemassa ja millaista tutkimus sisallollisesti ja paasaantoisesti on.
Kirjallisuuskatsauksissa on huomioitava se, etta kirjallisuuskatsauksen tarkoitus on vaikuttaa olennaisesti
sithen sisallytettavaan tutkimusaineistoon. Kirjallisuuskatsauksessa on myos huomioitava, etta silla
vodaan toisaalta tarkoittaa laajaa tutkimuskokonaisuutta tai jo toisaalta jo kahden tutkimuksen
yhteiskasittelya voidaan kutsua kirjallisuuskatsaukseksi. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus nahdaan
yhtena mahdollisuutena loytaa tutkimustuloksia, jotka ovat korkealaatuisesti tutkittuja. Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus on sekundaaritutkimus olemassa oleviin tarkasti rajattuihin ja valikoituihin
tutkimuksiin. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus eroaa muista kirjallisuuskatsauksista sen spesifisin
tarkoituksen ja erityisen tarkan tutkimusten valinta-, analysointi- ja syntetisointiprosessin vuoksi.
(Johansson ym. 2007, 3).

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on tiivistelma tietyn aihepiirin aiempien tutkimusten  olennaisesta
sisallosta. Systemaattisella kirjallisuuskatsauksella kartoitetaan keskustelua ja seulotaan esiin
tieteellisten tulosyen kannalta mielenkiintoisia ja tarkeita tutkimuksia. Systemaattisessa
kirjallisuuskatsauksessa tutkija kay lapi runsaasti tutkimusmateriaalia tiiviissa muodossa pyrkien
asettamaan tutkimuksen seka historialliseen, etta oman tieteenalansa kontekstiin. Systemaattisella
kirjallisuuskatsauksella pyritaan myos tuomaan esiin hypoteeseja ja esittaa tutkimusten tuloksia tiiviissa
muodossa seka arvioida niiden johdonmukaisuutta. Kirjallisuuskatsauksen tekemisessa on tarkeaa se,
etta se vastaa selkeaan kysymykseen ja vahentaa tutkimusten valintaan ja sisallyttamiseen liittyvaa
harhaa, seka myos arvioida valittujen tutkimusten laatua ja myos referoida tutkimuksia objektiivisesti.
(Salminen 2011, 9).

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa kaytettaan Finkin mallia, jossa kirjallisuuskatsauksen
selventava malli tarjoaa seitsenvaiheisen jaottelun katsauksen tekoprosessita. Ensimmaisessa vaiheessa
asetetaan tutkimuskysymys, jonka jalkeen on edessa kirjallisuuden ja tiedonhankinnan valinta.
Kolmannessa vaiheessa valitaan hakutermit, jotka voisivat olla sanoja tai fraaseja. Hakutermien
huolellisella valinnalla pyritaan rajaamaan hakutuloksia siten, etta jaljelle jaava materiaali vastaisi
tutkimuskysymysta. Seuraavat vaiheet koskevat seulontaa. Neljannessa vaiheessa hakutuloksia karsitaan
kaytannon seulan kautta. Talla tarkoitetaan sita, mitka kielet ja vuodet kelpuutetaan rajaaviksi
kriteereiksi. Taman jalkeen hakutuloksia seulotaan metodologisessa mielessa. Paamaarana on arvioida
artikkeleiden ja tutkimusten tieteellista laatua, eli valikoida katsaukseen laadukain mahdollinen
materiaali. Kuudes vaihe on katsauksen tekeminen. Luotettava ja pateva katsaus vaatii standardoidun
muodon, jonka mukaan artikkeleista kerataan tietoa. Mikali avustajia kaytetaan, niin heidat on hyva

kouluttaa huolella tehtavaan. Valvomalla prosessin kulkua tutkimuksen luotettavuus ei karsi. Viimeisena
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vaiheena on tulosten syntesointi, johon kuuluu useita toimenpiteita. Synteesi tarjoaa useamman
vaihtoehdon kuvailevasta katsauksesta meta-analyysiin. Baumeister ja Leary (1997) toteavat, etta juuri
tassa vaiheessa monet epaonnistuvat, eli tutkimusten integrointi jaa liian pinnalliseksi kuvailuksi.
(Salminen 2011, 9-10).

Kuvio 1. Finkin malli.

‘ SYSTEMAATTINEN
KIRJALLISUUSKATSAUS

Tutkimuskysymysten
asettaminen, tarkastelu

Tietokantojen, hakutermien
ja artikkelienvalinta,
tarkastelu

Asiantuntijan arvio
tietokannoista ja hakutermeista

Artikkelien sisdanotto-ja
poissulkukriteerit
* seulonta

Katsauksen suorittaminen

* analyysi
Synteesi
* esimerkiksi tutkimustarpeen m
osoittaminen, |6ydésten Leadunvarmian s
fls x Luotettavuusja tarkkuus
selittdminen

Johtopéaatokset, argumentointi ‘

4.2 Tutkimuskysymysten asettaminen ja tarkastelu

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa tutkimussuunnitelma on sen ensimmainen vaihe, joka ohjaa
systemaattisen kirjallisuuskatsauksen etenemista. Tutkimussuunnitelmassa maaritellaan tasmalliset
tutkimuskysymykset, joihin systemaattisella kirjallisuuskatsauksella pyritaan vastaamaan. Ilman
tutkimuskysymyksia ei ole myoskaan mahdollista loytaa vastauksia. Tutkimussuunnitelman tarkoitus on
ohjata kirjallisuuskatsauksen jokaista vaihetta. Hyva tutkimussuunnitelma rajaa tasmallisten
tutkimuskysymysten avulla systemaattisen kirjallisuuskatsauksen riittavan kapealle alueelle, jotta
aiheen kannalta keskeinen kirjallisuus ja tutkimukset tulevat huomioiduiksi mahdollisimman kattavasti.
Tutkimuskysymyksissa on huomioitava nelja tekijaa, jotka ovat; potilasryhma tai tutkittava ongelma,
tutkittava interventio tai interventiot, interventioiden vertailut ja kliiniset tulokset eli loppumuuttujat.
Naista tekijoista kaytetaan nimitysta PICO, joka tulee sanoista P=Population/problem of interest,
I=intervention under investigation, C=comparison of interest ja O=outcomes considered most important

in assessing results. (Johansson ym. 2007, 47).


https://www.google.fi/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwjEx_mYp4zcAhUKESwKHYOZDGMQjRx6BAgBEAU&url=http://docplayer.fi/11336033-Muutosviestinta-organisaation-eri-tasoilla-systemaattinen-kirjallisuuskatsaus.html&psig=AOvVaw2i9FGQs014tCeMg2vjtAb7&ust=1531029415450210
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Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa tutkimuskysymykseni olivat;

1. Mita on itsemaaraamisoikeus? 2. Asiakaslain merkitys itsemaaraamisoikeuden tukena ja 3. Miten
itsemaaraamisoikeus toteutuu kehitysvammaisten, kehitysvammaisten vanhempien ja
kehitysvammaisten parissa toimijoiden nakokannasta? Tutkimuskysymysten avulla hain aiheeseen
liittyvaa tietoutta ja nakokantoja aikaisemmin julkaistuista Lisensiaatti ja Pro gradu -tutkielmista.
Kohderyhman ja aiheen valintaan liittyy omalta kohdaltani myos se, etta toimin tyossani
kehitysvammaisten ohjaajana ja itsemaaraamisoikeuden toteutuminen on ajankohtainen asia myos
omassa tyossani. Tutkimuskysymysten avulla on tarkoitus johdattaa lukijaa siihen, mika on
kirjallisuuskatsauksen tarkoitus ja ongelma ja mihin ja milla tavoin haetaan vastauksia ja ratkaisuja

kysymyksiin.

4.3 Tietokantojen, hakutermien ja artikkelien valinta

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa kaytettiin tiedonhaussa lisensiaatti tutkielmia, seka pro gradu-
tutkielmia, jotka olivat julkaistu 2008-2018 valisena aikana. Tiedonhaussa kaytettiin kehitysvammaisten
itsemaaraamisoikeuteen liittyvia tutkielmia. Tiedonhankinta-menetelmana oli sahkoinen tiedonhaku ja
tiedonhaun lahteita oli Google, Theseus ja Finna. Tiedonhaulla Google haulla loytyi lisensiaattitoita 1
kappale ja Pro gradu -tutkielmia 27 kappaletta. Finna haulla loytyi pro gradu -tutkielmia 1 kappale ja
Theseus haulla loytyi pro gradu -toita 1 kappale. Kirjallisuuskatsauksessa muita tiedonhaunlahteita oli 3
kappaletta internet- julkaisuja, jotka liittyivat kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuteen. Tiedonhaku
suoritettiin kesan 2018 aikana. Kirjallisuuskatsauksen tekemisessa kaytettiin 1 kirjaa ja 1 Internet -

julkaisua, joka liittyi systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ohjeistukseen.

4.4 Artikkeleiden sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa analyysitavan valintaan vaikuttivat tutkimuskysymykset ja
niiden alkuperaistutkimusten luonne, lukumaara, laatu seka yhdenmukaisuus. Systemaattisessa
kirjallisuuskatsauksessa tutkimusasetelmaksi valittiin kvalitatiivinen tutkimus perustuen siihen, etta
aineiston saatavuus oli rajattu aiheesta aikaisemmin tehtyihin Lisensiaatti ja Pro gradu -tutkielmiin.
Tutkimuksen aihe liittyi kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuteen, lakisaateisyyteen, seka
kehitysvammaisten omiin kokemuksiin itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa, heidan vanhempien
nakokantoihin, seka kehitysvammaisten parissa toimivien henkiloiden nakokantoihin.  Aineiston
sisaanotto ja poissulkukriteereissa vaikuttavia tekijoita olivat, etta aineiston tuli olla Suomen kielisia tai
englanninkielisia tutkimusartikkeleita Tutkielmien, seka aiheeseen liittyvien lisensiaatti tai pro gradu
tutkielmien tuli olla alle 10 vuotta vanhoja. Poissulkukriteereissa vaikuttavia tekijoita olivat yli 10 vuotta
vanhat lisensiaatti ja pro gradu -tutkielmat, seka tutkielmat, jotka eivat liittyneet aiheeseen.

Tiedonlahteet, jotka eivat olleet hyvaksyttavia, kuten Wikipedia, jaivat myos tiedonhaun ulkopuolelle.
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Tieteellisten artikkeleiden sisaanottokriteerit Tieteellisten artikkeleiden poissulkukriteerit

o Artikkelit olivat lisensiaattitoita tai pro o Julkaisut eivat olleet lisensiaatti tai pro
gradu- tutkielmia gradu- tutkielmia

e Julkaistu suomen kielella tai englannin o Julkaistu muulla kuin suomen tai
kielella englannin kielella

e Tutkielmat oli julkaistu vuosien 2008-2018 o Julkaistu muualla kuin Suomen alueella
valisena aikana e Julkaisut olivat yli 10 vuotta vanhoja

e Tutkielmat on julkaistu Suomen alueella o Julkaisut eivat liittyneet aiheeseen

o Artikkelien aiheet liittyivat kehitysvam- e Tiedonhaussa kaytetyt sahkaiset lahteet
maisten itsemaaraamisoikeuteen eivat olleet hyvaksyttavia lahteita,

e Tutkielmien haussa kaytettiin hyvaksyt- kuten Wikipedia
tavia sahkoisia lahteita google, theseus, e Painetut lahteet ja muut julkaisut eivat
finna. olleet kriteereita tayttavia

e Painetuissa lahteissa kaytettiin tutkielman
aiheeseen ja  tekemiseen liittyvaa
hyvaksyttavaa kirjallisuutta ja
lahdemateriaalia

Taulukko 1. Tutkimuksen sisaanotto ja poissulkukriteerit.

Tietokanta Hakulause Rajaukset Tulokset Lopullisesti hyvaksytyt
Google Kehitysvammaiset 2010-2018 1 1
itsemaaraamisoikeus | lisensiaattityot
Google Kehitysvammaiset 2010-2018 pro | 27 27
itsemaaraamisoikeus | gradu -
tutkielmat
Finna Kehitysvammaiset 2010-2018 pro | 1 1
itsemaaraamisoikeus | gradu -
tutkielmat
Theseus Kehitysvammaiset 2010-2018 pro | 1 1
itsemaaraamisoikeus | gradu-
tutkielmat

Taulukko 2. Aineistonhaku taulukko.

4.5 Aineiston analyysi

Tutkimuksen analysointimenetelmana on kaytetty induktiivista eli aineistolahtoista sisallonanalyysi
menetelmaa, jonka avulla analysoitiin dokumentteja systemaattisesti ja objektiivisesti.
Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa kaytetty analyysimenetelma on kliinista ongelmaa koskevaa
tutkittua tietoa, jonka avulla on tarkoitus yhdistaa informoitua kliinista kaytantoa ja laadullisissa

katsauksissa nimensa mukaisesti laadullista tutkimusta kokonaisuudeksi yhdistamalla. Aineiston
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analysoinnissa paamaarana on huolellinen ja tasapuolinen tulosten tulkinta seka aineiston innovatiivinen
synteesi. Aineiston analysoinnissa tutkijan tehtavana on tehda tutkimuksen tuloksista kokonaisvaltainen
synteesi. Sen avulla on tehda laajasta aineistosta alykas ja lukijaystavallinen tiivistelma. Aineiston
analysoinnissa paatosvaiheessa aineiston analyysin ja teemojen kuvaaminen on korkeammalla
abstraktitasolla, jossa tutkimuksen tulokset siirretaan yleisemmalle tasolle. Tutkimuksessa
lopputuloksiin ei saa siirtya liian aikaisin, jotta aineiston analyysi ei jaa keskeneraiseksi. Tutkijan
tehtavana on myos se, etta ei saa jaada kiinni ensimmaisiin ajatuksiin, joita analyysissa tulee esille, vaan
jatkaa analyysia niin kauan, kunnes aineisto on tiivistynyt mielekkaaksi ja merkitykselliseksi
kokonaisuudeksi. (Johansson ym. 2007, 84-96).

4.6 Aineiston synteesi

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa synteesilla tarkoitetaan tutkimustarpeen osoittamista ja
loydosten selittamista. Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa arviointimittareiden avulla on tarkoitus
saada selville minkalaisia kohderyhmia halutaan tutkia, ja milla valintakriteereilla. Interventioita
maariteltaessa katsauksessa tekijan tulee paattaa ne valintakriteerit, jotka kuvaavat paainterventiota
ja vertailuinterventioita. Tutkimuksen tarkoituksena on loytaa erilaisia arviointimittareita, joiden avulla
saadaan selville interventio. Lopputulosmuuttujia arvioitaessa katsauksen tekijan on maariteltava
mahdolliset tulokset ja tehtava paatos, mita tutkimuksia raportoidaan. Tutkimukset, jotka sisaltavat
muuttujia tai mittarin, tulee sisallyttaa systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen. (Johansson ym. 2007,
43).
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5  Tutkimustulokset

5.1 Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen kehitysvammaisten nakokulmasta

Kehitysvammaisten kohdalla itsemaaraamisoikeus tarkoittaa usein sita, etta henkilot eivat ole
kykenevaisia huolehtimaan kaikista jokapaivaisista asioistaan, niin he tarvitsevat apua ja tukea
jokapaivaiseen elamaansa. Talloin itsemaaraamisoikeus ja sen toteutuminen on riippuvainen
henkilon omista lahtokohdista ja kehitysvammaisuuden tasosta. Usein kehitysvammaiset pystyvat
paattamaan omaan elamaansa liittyvista pienemmista asioista, mutta isommissa asioissa
kehitysvammaiset tarvitsevat ulkopuolista apua, kuten sosiaalialan koulutetulta henkilokunnalla.
Isommissa asioissa ja niiden toteuttamisen kannalta on myos tarkea osa siina, etta paatokset tehdaan
yhdessa ja kehitysvammaista kuunnellen. Toteutumisen kannalta on tarkeaa myos se, etta asioista
paatettaessa huomioida, etta kehitysvammaisilla on samat oikeudet, kuin muillakin ihmisilla. On
tarkeaa, etta paatokset tehdaan yhdessa ja ne ovat kehitysvammaisten edun mukaisia ja turvallisia.
(Annala-Suojanen 2017, 19-22).

Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen nakyy kehitysvammaisten elamassa myos siina, etta useimmat
kayvat osallisuutta edistavissa tyo- ja paivatoiminnoissa. Osallistuminen vaihtelee ian, toimintakyvyn ja
omien voimavarojen mukaisesti. Osallistuminen on tarkeaa useimmille siksi, etta siina saa toteuttaa omia
kykyjaan ja tehda erilaisia itselleen mieleisia tehtavia, seka osallistua erilaisiin yhteisollisiin
toimintamuotoihin ja tavata ystavia. Suhtautuminen vaihtelee tehtavien kohdalla myos siina, etta jotkut
kokevat sen myos velvollisuutena, jolla ei ole kovinkaan suurta motivoivaa tekijaa. On tarkeaa, etta
toiminnoissa on valinnan ja vaikuttamisen mahdollisuus, jonka mukaan kehitysvammaiset henkilot voivat

vaikuttaa paivatoimintojensa sisaltoon. (Annala-Suojanen 2017, 59).

Kehitysvammaisten nakokannasta itsemaaraamisen toteutumista on Eriksson (2008) tutkinut elinolojen
muodossa tavoitteenaan tarkastella itsemaaraamisoikeuden toteutumista elamassa. Eriksson on
tutkielmassaan lahestynyt itsemaaraamisoikeuden toteutumista valtasuhteiden kautta, joissa
kysymyksena on, etta miten erilaiset mekanismit muokkaavat kehitysvammaisten itsemaaraamis-
oikeutta? Erikssonin mukaan valtasuhteiden merkitys elamassa korostuu etenkin asumispalveluissa siing,
miten paljon on saantoja, seka kuinka paljon henkilokunta asuttaa asiakasta asukkaan
itsemaaraamisoikeuden turvaamisen kannalta. Auttamisella on hyva tarkoitus, mutta ne voivat johtaa
myos liialliseen kontrolliin ja valvomiseen, joka voi olla itsemaaraamisoikeutta rajoittava tekija.
(Valkeapaa 2017, 16-17).
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Iltsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta on omassa kodissa asuminen ja sen toteutumisen
merkityksellinen, seka myos vastuullisuutta ja onnistumisen tunnetta tuova asia. Muuttaminen omaan
kotiin tehdaan yhdessa moniammatillisen verkoston kanssa, johon kuuluu sosiaalityontekija, asiakas itse,
asumispalveluyksikon esimies ja tyontekijakin usein ja usein myos asiakkaan omainen. Naissa
keskusteluissa korostuu mahdollisuudet omien voimavarojen mukaiseen elamansuunnitteluun ja niiden
vaikuttamiseen. Muutos on iso asia, joka koetaan tarkeaksi kehitysvammaisen omalta kannalta
itsemaaraamisoikeuden toteuttamisen kannalta etenkin siina, etta saa paattaa omista asioistaan
enemman, kuin aikaisemmin. Kehitysvammaisille on tarkeaa omassa kodissaan myos se, etta hanen
tarpeitaan kuunnellaan ja jarjestetaan keskusteluhetkia hanen omista asioitaan. Oman kodin
sisustaminen mieleisekseen on myos tarkea asia itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta, koska
silloin kuin huoneen saa sisustaa oman mielensa mukaan, niin sen kokee omakseen. Asumisessa oman
huoneen seka vyhteistenkin tilojen viihtyvyyteen voi myos vaikuttaa yhdessa asumispalvelun
henkilokunnan ja muiden asukkaiden kanssa. Yhteisten tilojen ja niiden viihtyisyyden toteutumisen
kannalta paatoksentekoon osallistuminen on myos vaikuttamisen mahdollisuuteen lisaavia tekijoita.
Oman kodin ymparisto ja sen tuttuus ja turvallisuus on tarkea asia, ja siihen vaikuttaa ne, etta on tuttuja

ihmisia ymparilla. (Kemola 2015, 36-38).

Kehitysvammaisilla henkiloilla ei ole helppoa ilmaista omia tarpeitaan, ja siihen vaikuttavia tekijoita
ovat puutteellinen tietoisuus valintojen mahdollisuuksista, seka kommunikoinnin epaselvyydesta, jotka
ovat esteena itsemaaraamisoikeuden toteutumiselle. On kaytettava erilaisia kommunikoinnin
apuvalineita, joiden avulla saadaan selville kehitysvammaisen henkilon omat tarpeet ja mieltymykset,
saada kertoa toiveistaan ja ajatuksistaan puolueettomalle henkilolle, johon hanella ei ole minkaanlaista
riippuvuussuhdetta itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta. Omien mieltymysten, toiveiden ja
halujen esilletuomisessa myos erilaisten vaihtoehtoisten mahdollisuuksien esille tuominen edellyttaa
ilmaisukykya, aikaa ja rohkaisemista. Kehitysvammaisten kohdalla asioiden esille tuominen ja
toteuttaminen on riippuvainen siita, minkalainen on kehitysvammaisen henkilon vammaisuuden aste,

tuen tarve ja oma toimintakyky. (Heinonen 2010, 60-62).

Kehitysvammaisilla osallistuminen yhteiskunnalliseen toimintaan on myos itsemaaraamisoikeuden
toteutumisen kannalta oleellinen merkitys. Lahella asumista sijaitsevat tutut palvelut, kuten kauppa,
kahvila, kirjasto, vapaa-ajan harrastusmahdollisuudet ovat kiinnostavia asioita, koska niissa on helppo ja
mukava asioida, ja niissa tapaa tuttuja ihmisia ja saa my0s uusia ystavia. Omatoimisuus asioidessa lisaa
itsemaaraamisoikeuden toteutumista ja omien asioiden hoitamisen vastuullisuutta ja suunnittelua.
Vaihtelevuutta on siind, kuka mitenkin paljon apua tarvitsee asioidensa hoitamisessa. Sopeutuminen
uuteen asumiseen ja ymparistoon ja siella liilkkumiseen ja toimimiseen vie aikaa ja tarvitsee totuttelua
etenkin siina, etta osaa toimia itsenaisesti. Myos lilkkkuminen julkisilla kulkuvalineilla kuten linja-autoilla
on monille askel itsemaaraamisoikeuden toteuttamisen suuntaan. Osalla kehitysvammaisista on
taxikortti, joka mahdollistaa liikkumisen kauemmaksi, kuten vanhempien luokse matkattaessa.

Harrastamisella on myos tarkea osa kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta



25

ja vyhteiskunnalliseen toimintaan osallistumisen kannalta. Harrastamisessa saa toteuttaa omia
mielenkiintojaan ohjatussa toiminnassa ja samalla tapaa myos ystavia ja kehittaa omia toiminnallisia
taitojaan. (Kemola 2015, 38-40).

Raha-asioiden hoitaminen on kehitysvammaisilla henkiloilla itsemaaraamisoikeuden toteutumisen
kannalta eniten apua ja tukea tarvitseva asia. Useimmille kehitysvammaisille raha-asioiden hoitaminen
itsenaisesti on hyvin vahaista, jonka johdosta useimmilla kehitysvammaisilla henkiloilla on oma
edunvalvoja, joka saatelee raha-asioiden kasittelya. Edunvalvojana on usein yleinen edunvalvoja, mutta
se voi olla myos omainen. Kehitysvammaisten kohdalla monilla ei ole realistista kasitysta rahan arvosta
sita kysyttaessa, jonka johdosta edunvalvoja on valttamaton raha-asioiden hoitamisessa. Raha-asioiden
valvontaan liitetaan arjen selviytymisen kanta, jonka mukaan valvottu raha-asioiden kayttaminen on
turvallisuustekija. Edunvalvojan tehtavana on isompien raha-asioiden hoitaminen, mutta
kehitysvammaisilla on myos usein oma kayttotili, johon pienempia summia kaytettavaksi, joita ohjaajat

valvovat ja antavat sovitusti kayttoon. (Kortemaki 2012, 64-67).

Seurustelusuhteissa kehitysvammaiset kokevat arvostuksen siina, etta voi pitaa huolta toisesta saaden
turvaa ja on joku, jota voi kutsua poika tai tyttoystavaksi. ltsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta
seurustelusuhteisiin puuttuminen on koettu vanhempien kohdalta aikaisemmin rajoittavina toimina, silla
vanhemmat ovat estaneet seurustelun, seka myos se, etta yhdessa asuva kihlapari on erotettu toisistaan,
koska kotikunta paatoksella sijoitti toisen osapuolen asumaan eri kuntaan. Tassa kohden
kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus on koettu rajoitetuksi, eika se ole toteutunut autonomisella
tavalla, vaan sen toteutumista on rajoitettu toisen osapuolen tai paattavan elimen tahdosta. Myos oman
lapsen saaminen seurustelusuhteessa on koettu kehitysvammaisten kohdalla vanhempien estamisen

kannalta rajoittavaksi tekijaksi. (Annala-Suojanen 2017, 63).

Itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen vaikuttaa myos kehitysvammaisen henkilon ika. Nuorella
aikuisella kasitys omasta minastaan ja identiteetistaan muodostuu ympariston, tyoskentely ja vapaa-
ajan vieton mukaan. Nuorilla kehitysta ohjaavat asiat ovat biologiset, psykologiset, sosiaaliset ja
yhteiskunnalliset tekijat, joiden mukaan muodostuu kasitys omasta minasta ja yhteiskunnasta.
Itsenaistyminen ja irrottautuminen vanhemmista on tapoja, jotka kuuluvat elamankuvaa. Muutokset
aiheuttavat joskus masennusta, joka on luonnollista, silla totuttelu oman elaman hallintaan vie aikaa ja
on askel kohti itsemaaraamisoikeuden toteutumista. Itsemaaraaminen tapahtuu yhdessa
moniammatillisen tukiverkoston kanssa niin palvelusuunnittelun, kuin muidenkin elamanalueiden myota.
(Makitalo 2013,15-18).
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Kehitysvammaisten asumisyksikoissa esteettomyys on huomioitava asia, koska asuntojen tulee olla
kulkemisen kannalta esteettomia. Ryhmakodeissa kaikki asunnot eivat kuitenkaan ole esteettomia, joka
voi vaikeuttaa liikkumista. Asunnot tulee olla kehitysvammaisten henkiloiden tarpeiden mukaisia ja
muutostoita tulee tehda tarvittaessa kehitysvammaisten henkiloiden tarpeiden mukaan esteettomyyden
toteutumiseksi. Ryhmakodeissa itsemaaraamisoikeus toteutuu kehitysvammaisten henkiloiden mielesta
hyvin, silla itsemaaraamisoikeutta on pyritty toteuttamaan mahdollisemman hyvin. Autettavan henkilon
autonomisuus otetaan huomioon auttamissuhteessa valta-asema huomioiden asiakkaan toiveita
vastaavalla tavalla. Tuen tarpeen maara ryhmakodeissa vaihtelee sen mukaan, mika on
kehitysvammaisen henkilon avustamisen tarpeen maara. Enemman itsendisesti toimeen tulevilla
avustamisen maara ei ole yhta suuri, kuin enemman tukea tarvitsevilla. Tuen tarpeen ja palvelun laadun
myota myos kehitysvammaisen henkilon vanhempien kanta on hyva ottaa huomioon, silla
kehitysvammaiset eivat aina kykene ilmaisemaan toiveitaan, etenkin jos henkilokunta on heille
ennestaan vieraita. Tama toteutuu usein silloin, kuin kehitysvammainen muuttaa uuteen asuntoon tai
asumisyksikkoon, omasta kodista huolehtiminen, siivoaminen ja sisustaminen on osa identiteetin ja
itsemaaraamisen kannalta elamassa eteenpain vieva asia. Myos se, etta tietaa, etta apua on saatavissa,
eika kaikista tarvitse suoriutua itse, luo turvallisuuden tunnetta. Turvallisuus on asumisessa tarkein asia.
(Pelkonen 2015, 39-42).

Koulutuksen ja tyon mahdollistajana kehitysvammaisten ammatillinen tai valmentava koulutus
mahdollistaa sen, etta kehitysvammaisilla on mahdollisuus aikuisuuteen ja ammattiin ja sita kautta
itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen. Peruskoulun jalkeista jatkokoulutusta on yhteiskunnallisesti
jarjestetty erityisoppilaitosten toimesta. Alun perin sen tarkoitus oli vapauttaa normaalikoulu heikoista
ja hairitsevista oppilaista ja vuonna 1957 kansakoululaissa voitiin vapauttaa oppivelvollisuudesta, mikali
oppilas ruumiinvian, sairauden tai sielullisen poikkeavuuden vuoksi katsottiin vahingolliseksi tai
hyodyttomaksi. Koulutuksen tavoitteena on tarjota tana paivana kaikille mahdollisuus osallistua omia
tarpeitaan ja kykyjaan vastaavaan koulutukseen ensin peruskoulu tasolla ja sitten ammatillisessa
koulutuksessa. (Makitalo 2013,19-20).

Kehitysvammaisista monet kayvat erilaisissa toimintakeskuksissa, joissa on mahdollisuus osallistua
erimuotoisten ryhmien mukaiseen toimintaan, niin tyo -kuin paivatoimintamuotoisesti. Myos avotyohon
on mahdollisuus osallistua, jossa kehitysvammainen henkilo kay toimintakeskuksen ulkopuolella
tyotoiminnassa. Avotyotoiminta edellyttaa usein hyvin omatoimista tyoskentelya ja siina vastuuntunto
lisaantyy, kuten myos onnistumisen tunteet ja itsemaaraamisoikeuden toteutuminen. (Makitalo 2013,
21).

Kehitysvammaista suuri osa kay tyo- ja paivatoiminnoissa, joissa on mahdollisuus osallistua erilaisiin
ryhmamuotoisiin toimintoihin. Osa kehitysvammaisista kulkee itsenaisesti, mutta osa tarvitsee
kuljetusapua. Kulkemismuotoina ovat lahistolla asuvilla kavely tai pyoraily, kun taas kauempaa tulevilla

linja-auto tai taksi. Tyo- ja paivatoiminnat sisaltavat ohjattua toimintaa, kuten alihankintatoita,
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virikkeellista toimintaa, jota ovat esimerkiksi liikunta, musiikki, askartelu ka yhteisiin tapahtumiin
osallistuminen. Ryhmissa on ohjaajat, joiden tehtavana on jarjestaa toimintaa suunnitellun viikko-
ohjelman mukaisesti ja toimia henkilokohtaisena tukena. ltsemaaraamisoikeus toteutuu paivittaisissa
toimissa valintoja mahdollistavana tekijana. Ohjaajat tukevat kehitysvammaisia asiakkaita valinnoissa,
jos heille on oma valinta hankalaa kertoa esimerkiksi puheentuottamisen tai omien mielenkiintojen
johdosta. Kehitysvammaisilla tyo- ja paivatoiminnoissa kayvilla henkilgilla on toiminnoissa kaymisen
kannalta erilainen merkitys, joka vaihtelee oman kiinnostuksen mukaisesti. Monille kayminen on
sosiaalinen tapahtuma, koska siella tapaa ystavia ja saa kerrottua kuulumisia. Oman identiteetin
luomisessa ja yllapitamisessa oman tyon jalki on tarkea asia ja monet puhuvat kayvansa toissa, eika
tyotoiminnoissa. Tyo- ja paivatoiminnoista ei makseta palkkaa, vaan tyoosuusrahaa, joka on vaihteleva
tyotoiminnoissa suoritettujen kertojen mukaisesti. Nykyisin tyoosuusraha maksetaan kehitysvammaisten
pankkitileille, josta he saavat nostaa niita asumispalvelutyontekijoiden tai edunvalvojien antamilla
ohjeistuksilla. Tyoosuusrahalla on monille iso merkitys, silla heidan mielestaan palkka on myos motivoiva
tekija tyo- ja paivatoiminnoissa kaymiselle. Silla voi ostaa mieleisiaan asioita, kuten kahvia ja pulla tai
makeisia, savukkeitakin. (Rasa 2015, 76-77).

Kehitysvammaisten koulutustarjonnassa ja siihen osallistumisessa on usein kehitysvammaisilla itsellaan,
kuin heidan vanhemmillaan, seka myos moniammatillisella yhteistyoverkostolla merkitysta.
itsenaistymisen, elamanhallinnan ja yhteiskunnalliseen toimintaan osallistumisen kannalta sopivien
valmentavaan ja itsenaiseen ohjaavaa koulutusta ei ole aina helppoa toteuttaa, silla koulutustarjontaa
on rajallisesti tarjolla. Usein vanhempien toiveet eivat toteudu siina mielessa, kuin he olisivat itse
halunneet. Usein soiviksi koulutustarjontaa koituiksi tehtaviksi ovat osoittautuneet hoiva-alan avustavat
tehtavat, seka myos oikeat tyot muiltakin aloilta. Koulutuksessa on kettu tarkeaksi osaksi
itsenaistyminen molemmin puolin vanhempia ja kehitysvammaista itseaan kohtaan. On tarkeaa, etta
kouluttautumisesta saa voimavaroja ja rohkeutta itsendistymiseen ja omien mahdollisuuksien
loytamiseen. (Makitalo 2013, 43-44).

Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen kehitysvammaisten omalta kannalta koetaan myos siiten, etta aina
ei ole mahdollisuutta vaikuttaa omiin asioihin haluamallaan tavalla. Siina keskeisiksi asioiksi tulivat esille
toimintakyvyn, kayttaytymisen, ja terveydentilan puutteellisuudet, jotka ohjaavat henkilolle tehtavia
toimenpiteita. Syyna sille nahdaan laaketieteellinen, patologinen nakokulma, joka on
kehitysvammaisuuteen tuottavaa syrjivaa suhtautumista ja syrjivia toimintakaytantoja palveluiden
sisalla. Naissa asioissa kehitysvammaisille henkiloille ei nahda vaikutusmahdollisuutta puolustaa omia

oikeuksiaan tai valittaa alistavasta vallankaytosta. (Ylitalo 2016, 69-70).

Itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen liittyvalla yksilokeskeisella elamansuunnittelulla (engl. Person
Centred Planning, PCP) tarkoitetaan yksilollisyytta ja siina nostetaan esille henkilon omat toiveet
keskioon maksimoimalla heidan valinnan vaihtoehtojaan ja kontrollia, jonka tavoitteena on maarittelyn
ja paatosvallan lisaaminen oman elaman kannalta. Elamansuunnittelun tarkoituksena on mahdollistaa
aidosti se, mita ihmiset haluavat elamaltaan ja minkalaista apua he tarvitsevat. Paapaino on

elamansuunnittelussa kehitysvammaisten kohdalla asioiden tarkastelu henkilosta itsestaan lahtien
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kehitysvammaisten omien kiinnostusten pohjalta niiden vahvuuksien ja kehittamisien mukaisesti.
Yksilokeskeisen elamansuunnittelun taustalla on laajempi nakemys sosiaalihuollon yksilokeskeskeisesta
(engl. self-directed support). Kontrollin kasite nousee yksilokeskeiskeistamisesta keskioon asiakkaan
omasta nakokulmasta katsottuna. Yksilokeskeisen elamansuunnittelun tavoitteena In Control-- jarjeston
mukaan on, etta tuki on yksilokeskeista ja kontrolli on lasna aina sosiaalipalveluissa aina mahdollisimman
lahella yksiloa itseaan. (Lehto-Lunden 2012, 27-28).

Identiteetissa ihminen pohtii itseaan ja minakuvaansa sen erilaisina muuttuvina ulottuvuuksia.
Identiteetissa maaritellaan persoonallista identiteettia ja sosiaalista identiteettia. Identiteetti rakentuu
jatkuvassa vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kansakaymisen muodossa. Itsemaaraaminen on osa
identiteettia, silla itsemaaraaminen on sosiaalista toimintaa ohjaava normi, josta seuraa ihmisen oikeus
maarata siita, mita han elamassaan tavoittelee ja minne elamassaan tahtoo menna. ldentiteetissa
arkikokemukset ovat identiteettia ohjaavia asioita, ja niissa maaraytyvat kokemuksellinen,
kaytannollinen ja sosiaalinen rakenne. Kaytannollinen rakenne tarkoittaa ihmisten arkielamaa,
sosiaalinen rakenne identiteetin vuorovaikutussuhteita, kun kokemuksellinen rakenne yhdistaa
aikaisemmat kokemuksemme nykyiseen ja tulevaisuuteen. Kehitysvammaisten henkiloiden kohdalla
itsenaisyys ja identiteetti toteutuu, kun han saa toteuttaa mahdollisuuksiaan omalla tavallaan.
Iltsemaaraamiseen kuuluu mahdollisuus vaikuttaa omien toiveiden toteuttamisen kohdalla, siten, etta
kehitysvammaisella henkilolla on oikeus suunnitella omaa elamaansa haluamallaan tavalla. Arjessa ja
sen mukana tuomissa asioissa identiteetti vahvistuu ja sita kautta myos itsemaaraamisoikeus ja omiin

asioihin vaikuttaminen. (Uimi 2016, 21-23).

Vaikeasti CP-vammaisten kohdalla itsemaaraamisoikeus ja sen toteutuminen on koettu paivittaisten
asioiden selviytymisen, vapauden, toimijuuden, seka ihmisoikeuksien toteutumisen kannalta arjessa
sujuviksi asioiksi. Tarkeiksi asioiksi arjen toiminnoissa tulevat esille myos perustarpeiden tyydyttaminen
itsemaaraamisoikeuden mukaan, joita ovat syominen, wc-kaynnit, peseytyminen, ja saunominen.
Toiminnoissa tarkeiksi asioiksi korostuivat oma aikataulu, seka se, etta voi toteuttaa asioita ilman
rajoituksia. Usein vaikeavammaiset tarvitsevat avustajan toiminnoissaan, ja silloin itsemaaraamisoikeus
toteutuu avustajan kanssa esimerkiksi virastoissa toimimisessa. Myos puhevamma asettaa rajoituksia
toimiessa virastoissa, jolloin tulkkausapu on hoitamisen kanssa toimisen edellytyksena.
Itsemaaraamisoikeus ja sen toteutumista on vammaisten parissa pohdittu myos oman vamman kautta
siten, etta silla ei ole juuri vaikutusta itsemaaraamisoikeuden toteuttamisen kanssa. Vammaiset kokevat,
etta heilla on nayttamisen tarve etenkin vanhemmilleen siina, etta parjaavat omin avuin tai tuetun
avustuksen myota yhteiskunnassa. Vammaisten kohdalla itsemaaraamisoikeutta tukeviksi asioiksi
korostuivat vapaus elaa yhteiskunnan aktiivisina vaikuttajina, turvallisuus seka hyvinvointi. Myoskaan
asuin ja tyopaikkaan valinnassa itsemaaraamisoikeutta ja sen toteutumista arvostettiin ilman niita

rajoittavia toimenpiteita. (Siiskonen 2018, 68-71).
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5.2 Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen vanhempien nakokulmasta

Itsemaaraamisoikeuden toteutumisella on tarkea rooli kehitysvammaisten elamassa etenkin oman aanen
ja mielipiteen kuulemisen ja toteuttamisen nakokannasta. Usein kehitysvammaisten vanhemmilla on
myos rooli asioiden hoitamisen kannalta, koska vanhemmat usein kokevat, etta heidan tehtavansa on
huolehtia kehitysvammaisen lapsensa asioista niiden ymmartamattomyyden johdosta. Asiaan vaikuttaa
myoskin se, etta vanhemmat kokevat, etta paatokset, joita kehitysvammaiset tekevat itse, eivat ole
turvallisia etenkin heidan omalta kannaltaan. Hyva ja selkea asia kehitysvammaisten
itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta ovat palvelusuunnitelmat ja niiden laatiminen
yhteistyossa, koska niissa suunnitellaan ja laaditaan yhdessa ne tavoitteet, joiden mukaisesti on
turvallinen tapa toimia. Palvelusuunnitelmassa laadittujen tavoitteiden toteutumisen kannalta on ollut
myonteista merkitysta niin kehitysvammaisen itsensa, kuin vanhempien osalta. Kehitysvammaiset
kokevat palvelusuunnitelman tarkeaksi siina mielessa, etta on tyoryhma, joka ajaa hanen omia asioitaan

ja han saa myos vaikuttaa omiin asioihinsa. (Kahkonen 2018, 46-48).

Vanhempien kokemuksilla, nakemyksilla ja asenteilla on merkitysta kehitysvammaisten nuorten
itsendistymisen ja itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta hyvinkin merkittavasti. Vanhempien
kokemuksista nuoren kehitysvammaisen itsenaistyminen alkaa silloin, kuin nuori lahtee opiskelemaan tai
tyo- ja paivatoimintaan toimintakeskukseen ja muuttaa omaan tai tuettuun asuntoon. Vanhempien
kokemuksista korostuvat erilaiset nakemykset itsenaistymisen vaiheista ja vaikutuksista. Tarkeita asioita
ovat irrottautuminen lapsuudenkodista ja ottaa askel omaan elamaan. Vanhempien kannalta
itsenaistyminen koetaan kehitysvammaisille omalla tasollaan toteutuvaksi ja kehitysvammainen
tarvitsee siina tuekseen ammattilaisten apua. Tarkeana koetaan yhteistyon lisaksi suunnitelmallisuutta
ja pitkajanteisyytta. Vanhempien mielesta itsenaistymisessa tarkea on selviytymisesta elaman tehtavista
ja pyrkimysta normaaliin toimintaan erilaisten valinnanmahdollisuuksien mukaisesti. Luottamuksessa
oman lapsen parjaamiseen ja itsendaistymiseen on eroavaisuuksia, silla parjaamiseen uskotaan liittyvan
myos omien mahdollisuuksien kokeileminen ja kannustaminen. Vanhempien mielesta on tarkeaa, etta
kehitysvammaisilla on elamassaan rinnalla kulkijoita, jotka tukevat heita elamassaan. (Makitalo 2013,
35-40).

Kehitysvammaisten vanhemmat pitavat tarkeana sopivan palveluntuottajan loytymista lahialueelta ja
kehitysvammaisen asumisen yhteydenpitoa vanhempiin. Tassa kohden on vaihtuvuutta siina suhteessa,
miten yhteytta pidetaan. Asumisyksikon henkilokunta on ollut ensisijainen yhteydenpidossa, ja
sosiaalityontekijat ja sosiaaliohjaajat myoskin, mutta eivat niin paljon, kuin asumispalveluyksikon
tyontekijat. Vanhempien huolenaiheiksi ovat korostuneet asumispalveluntarjoajan osaamattomuus,
hutilointi ja valinpitamattomyys asioiden hoidossa, seka henkilokunnan ja vanhempien nakemyseroista
itsemaaraamisoikeuden toteuttamisen suhteen, etenkin vapautta koskevissa asioissa. Vanhempien
osalta myos asumisjarjestelyjen ja tukitoimien toimivuus eivat ole olleet toteutuneet sovitulla tavalla.

Vapauksien maarasta ja vastuusta on n nakemyseroja, joita on otettu esille vanhempien kotona, silla
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ryhmaasumisen ohjaajien ja vanhempien valilla ristiriitaisista tilanteista on tullut haaste
itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta. Vanhempien mielesta kunta tai asumisyksikko ei ole
informoinut riittavasti asumisen alettua, mutta niin ei ole toteutunut. Tama on kettu siten, etta
palveluntarjoajien toiminta on bisnesta, eika huolenpitoa. On myos positiivisia kokemuksia, joiden
mukaan vanhemmat ovat olleet postitiivisesti yllattyneita siita, miten hyvin asioita on hoidettu ja silla
on koettu olevan positiivista vaikutusta itsemaaraamisoikeuden toteutumiselle ja osallisuuden tuke
tukemiselle. Vanhempien ja kehitysvammaisen lapsen side on hyvin voimakas elamanajan, ja monet
vanhemmat kokevat, etta lapsi on koko ajan heidan kotonaan, vaikka onkin muuttanut pois
lapsuudenkodistaan. (Ranta-Aho 2014, 70-74).

Kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta ja osallisuutta tuetaan myos Kelan jarjestamilla ja
yllapitamilla erilaisilla avokuntoutusmuodoilla, joita ovat fysio-, toiminta-, puhe-, psyko- ja
musiikkiterapiapalvelut. Kuntoutuksen tavoitteena on auttaa kuntoutujaa selviytymaan arkielaman
toimistaan paremmin sairaudestaan tai vammastaan huoliomatta. Kuntoutusjakson sisalto laaditaan
yhdessa moniammatillisen tyoryhman kanssa asiakkaan toiveet huomioiden. Terapiamuodot voivat olla
yksilo- tai ryhmaterapiamuotoisia, mutta myos vaikeavammaisen lapsen vanhempi voi olla mukana
terapiakaynneilla. Kuntoutusprosessi tarkoittaa laadun kokonaisuutta, joka kattaa palvelun
standardimaisuuden riittavan ammattitaitoisen henkiloston, asianmukaiset tilat ja palveluntuottajan
kokemuksen kuntoutuksesta. Asetus kansanelakelaitoksen jarjestamasta kuntoutuksesta (1161/1991)
velvoittaa hoidosta vastaavan yksikon laatimaan kuntoutussuunnitelman, johon osallistuvat

kuntoutusprosessissa olevat henkilot, seka asiakas ja mahdollisesti omainen. (Saramaa 2017, 21-23).

Kehitysvammaisten henkiloiden vanhemmat ovat kokeneet hyodyllisiksi asioiksi itsemaaraamisoikeuden
tukemisen ja kehitysvammaisen oman identiteetin, seka osallisuuden kannalta. Fysioterapia arvioidaan
suurimman osan kannalta hyvin myonteiseksi, toimintaterapia samoin, seka myos puhe ja
musiikkiterapia. Terapiamuodoilla kehitysvammaisten henkildoiden vuorovaikutustaidot, seka
kommunikoinnin harjoittelu on havaittu erittain hyodyllisiksi taidoiksi, joilla on vaikutusta myos
itsemaaraamisoikeuden vahvistamiseen ja toteuttamiseen. Terapiamuotojen toteuttamisen kannalta on
tarkeaa huomioida kehitysvammaisen oma mielipide, seka myos vanhempien mielipide. Avokuntoutuksen
vaikutusten arvioinnissa on tarkeaa myos vuorovaikutus terapiapalveluiden toteuttajan ja
kehitysvammaisen henkilon ja vanhempien valilla. Yhteistyon sujumisen ja viestinnan kannalta suuri osa

on ollut tyytyvaisia palveluiden laatuun. (Saramaa 2017, 33-39).

5.3 Kehitysvammaisten parissa toimijoiden roolit itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa

Kehitysvammaisten parissa tyoskentelevilla henkiloilla on tarkea rooli kehitysvammaisten
itsemaaraamisoikeuden tukijan arjen monissa eri asioissa. Rooli tulee esille jokapaivaiseen elamaan
liittyvissa valinnallisissa asioissa, joissa kehitysvammainen henkilo tarvitsee tukea. Kehitysvammaisen
tarvitsevat tukeavaatteiden valinnassa, ruokailussa, raha-asioiden hoitamisessa, oikeudestaan
harrastuksiinsa ja- vapaa-ajan kayttoonsa. Itsemaaraamisoikeus ja valinnanmahdollisuus tulee esille
erona silloin, kuin on kyse omista valinnoista tai esimerkiksi asumisyksikon kanssa yhteisista asioista.

Kehitysvammainen henkilo voi vaikuttaa enemman omiin asioihinsa itsemaaraamisoikeuden kautta, joita
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ovat vaatteiden valinta ja harrastusmahdollisuudet, kuin taas rahankaytto ja yhteiset ruokailuajat
asumispalveluyksikossa ovat asioita, joihin omat vaikutusmahdollisuudet ovat kehitysvammaisilla
heikommat. Itsemaaraamisoikeuteen ja valinnanmahdollisuuksiin vaikuttavia tekijoita ovat myos
kehitysvammaisten omat taustatekijat ja henkilokohtaiset ominaisuudet. Itsemaaraamisoikeuden
edun mukaisesti. Valinnan mahdollisuuksiin vaikuttavia tekijoita ovat kehitysvammaisen henkilon
ilmaisukyky, kehitysvammaisuuden aste, kayttaytyminen, omatoimisuuden puute, oppimattomuus tehda

omia valintoja, eparealistinen minakuva. (Kortesmaki 2012, 72).

Kehitysvammaisten tukena elamassa olevia henkiloita on useilla eri ammattinimikkeilla ja tehtavien
kuvia. Nimikkeita ovat esimerkiksi edunvalvojat, tukihenkilot, kaupungin vammais-palveluntyontekijat,
sosiaalityontekijat, kotipalvelun tyontekijat, jalkahoitajat, taksikuskit, asumisyksikon tyontekijat,
avotyon ohjaajat ja toimintakeskuksen ohjaajat. TyoOntekijoiden rooli koetaan kehitysvammaisten
mielessa paasaantoisesti positiivisesti ja heidan merkitys koetaan tarkeana. On myos huomioitava, etta
tyontekijat ovat joskus myos ainoa ryhma, joka saa osakseen negatiivista palautetta kehitysvammaisten
nakokannasta. Useimmin negatiivista palautetta saavat edunvalvojat raha-asioiden hoitamisesta, seka
sosiaalityontekijat, jos kehitysvammaiset kokevat heidan puuttuvan liiaksi elamaan siina, missa voi asua,
kayda toissa tai minkalaisia etuuksia kehitysvammaiset voivat saada. Myonteista palautetta
kehitysvammaisten parissa tyoskentelevista henkiloista saavat eniten tukihenkilot, tyopaikan ohjaajat
tai taksikuskit. Kehitysvammaiset kokevat keskeiset tyontekijat ystavikseen enemman kuin heidan oman
elamansa asioistaan paattaviksi henkiloiksi, jonka johdosta rooli on erilainen, etenkin
itsemaaraamisoikeuden toteuttamisen kannalta. On myoskin huomioitava, etta usein tyontekijat koetaan
kehitysvammaisten elamassa lahes yhta laheisiksi henkiloiksi elamassa, kuin esimerkiksi omat
vanhemmat. Tahan vaikuttaa se, etta usein kehitysvammaisilla henkiloilla sosiaaliset verkostot eivat ole
kovinkaan laajoja, jotka voisivat kasittaa henkiloita oman yhteisonsa ulkopuolelta. Talloin henkilot,
jotka ovat kehitysvammaisten elamassa lahella jokapaivaisessa elamassa, rooli kasvaa tarkeaksi.
(Heikkila 2015, 50-52).

Kehitysvammaisten henkiloiden kanssa tyoskennellessa korostuvat oikeudet ja tasavertaisuus, jonka
mukaan kehitysvammainen henkilo kohdataan autonomisena henkilona, joka tekee itse paatoksia. Tassa
ajattelutavassa tyontekijan ja kehitysvammaisen henkilon valinen valtasuhde muuttuu siten, etta
toiminnassa edellytetaan uudenalista vaatimustasoa ja odotuksia. ltsemaaraamisoikeuden tukeminen on
lahtokohtaisena periaatteena tyossa, mutta sita ei ole aina mahdollista toteuttaa parhaalla mahdollisella
tavalla. Kehitysvammaisen parissa tyoskentelevan henkilo ei paata itse, mika on kehitysvammaiselle
henkilolle itselleen parasta, vaan hanen on tuettava asiakkaan paatoksentekoa. Tama ajattelumalli
muuttaa tyontekijan roolin hoitotyosta enemman asiantuntijan tai neuvonantajan rooliin.
Kehitysvammaisten  parissa  tyoskentelevat henkilot ovat omaksuneet kehitysvammaisen
itsemaaraamisoikeuden toteutumisen myos omaa tyotaan ohjaavaksi arvoksi. ltsemaaraamisoikeuden
tukeminen on myos riippuvainen siita, miten paljon kukin tukea tarvitsee ja minkalainen on tilanne tuen

antamisen suhteen, milloinkin. Henkilostomaara, kiire, ja kommunikoin ymmarrykset ja ongelmat
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vaikuttavat tuen antamisen maaraan. tarkeana on myos koettu tyossa asiakkaiden turvallisuudesta
huolehtiminen. (Kinnunen 2103, 34-36).

Henkilokunnan osaamisen ja kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumisen edellytyksena
ovat riittavan ammattiosaamisen lisaksi toimiva tyoyhteisO, motivaatio tyon tekemiseen, riittava
yksilollinen aika keskusteluhetkille, seka myos toimiva yhteistyo lahiverkostojen kanssa. Puutteellisina
itsemaaraamisoikeuden toteutumiselle olevia seikkoja ovat puolestaan ymmartavan ja osaavan
henkilokunnan puute, tyontekijoiden ajanpuut, tyontekijoiden eriavat mielipiteet kehitysvammaisten
kanssa asioista, tyopaikkakulttuuri, henkilokunnan piittaamattomuus, seka henkilokunnan rutiinit.
(Kortemaki 2012, 74-77).

Henkilokunnan roolina vaikuttamisen mahdollisuutena toteuttamisena tulee tassa kohdin se, etta osaa
kertoa ja esittaa asiat oikealla tavalla. Yhdessa paattaminen on tarkea asia, eika se, etta tyontekija
paattaa asioista itse, kuulematta kehitysvammaista henkiloa On myos tarkeaa se, etta pidetaan kiinni
yhdessa sovituista asioista. Niista muodostuu hyva ja asiallinen suhde, joka auttaa itseluottamuksen ja
minakuva rakentamisessa. On myos tarkeaa, etta ei lupaile liikoja ja anna vaaraa mielikuvaa, koska
silloin kehitysvammainen henkild voi joutua pettymaan siind, etta asiat ovatkin hanelle itselleen

vaikeita, tai eparealistisia. (Annala-Suojanen 2017, 56).

Asumisolosuhteisiin on tyontekijoiden riittavalla lukumaaralla ja motivoitumisella on oleellinen merkitys
hoidon laatuun. Henkilokunnan vaihtuvuus on ongelmallista siina mielessa, etta kehitysvammaiset ja
heidan omaiset eivat ehdi tutustua riittavan hyvin uusiin tyontekijoihin. Myos sijaisten kaytto on koettu
ongelmalliseksi, koska he eivat valttamatta tunne asiakkaita ja heidan tarpeitaan. Myos tiedonkulku on
koettu asumisyksikoissa ongelmalliseksi, silla usein vuorotydssa tiedonkulku ei kulje toivotulla tavalla ja
silloin jaa oleellisia tietoja kertomatta, joka vaikuttaa kehitysvammaisten henkiloiden hoito- ja

ohjaustoimenpiteisiin. (Lehtinen 2015, 38-40).

Kehitysvammaisten ohjaajalta edellytetaan ammatillista koulutusta ja sen lisaksi myos henkilokohtaisia
alalle sopivia piirteita, kuten rauhallisuutta ja karsivallista tyootetta. Ohjaajilla tarkea ominaisuus on
myos vuorovaikutustaidot, eli kuuntelemisen ja keskustelun taito Tehtavien suunnittelu ja huolellinen
valmistelu ovat tarkeita asioita, koska niista kehitysvammaiset henkilot kokevat, etta ohjaaja on
kiinnostunut heidan parissa tyoskentelysta ja suhtautuu tehtavaan asiaankuuluvalla tavalla eettisyytta
noudattaen. Ohjaajan tulee olla varautunut tehtavassaan myos yllattaviin ja odottamattomiin
tilanteisiin, joita voi sattua paivan aikana. Sen johdosta on hyva pitaa alan koulutustasoa ja ylla kaymalla
erilaisia kursseja, kuten ensiapua, laake ja vakivaltatilanne-hallinta-kurssit. Ohjaustydssa on
huomioitava myos se, etta ohjaajan rooli ei ole se, joka tekee tehtavat, vaan se, joka neuvoo, miten
tulee tehda tehtavat. Ohjata tehtavien alkuun paasemisessa, vaiheissa ja tehtavien loppuvaiheessa
arvioinnissa ja palautteen antamisessa. Ohjaajan tehtaviin kuuluu myos itsemaaraamisoikeuden
tukeminen valintojen suhteen, silla kaikki eivat valttamatta kykene samanlaisiin tehtaviin. Silloin
tehtavien jakamisessa itsemaaraamisoikeus ja valinnan mahdollisuudet tulevat esille siina, miten ne

ilmaistaan ja esitetaan. Oikein esitettyna ja rauhallisesti kerrottuna niilla on positiivinen vaikutus.
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Ohjaajan tyossa avoimuus ja hyva huumorintajukin ovat piirteita, joilla on myonteista vaikutusta
ryhmanohjauksessa. Hyva ja avoin ilmapiiri luo rauhallisuutta ja selkeytta ja silla on vaikutusta
kehitysvammaisten identiteetin ja itsemaaraamisoikeuden tukemiselle. Ohjaajien tehtavissa tulee esille
myos moniammatillinen yhteistyo, silla kehitysvammaisilla on laaja tukiverkosto elamassaan. Tulee osata
tuoda esille asioita niiden oikeassa muodossa hyvaa puhetapaa ja esiintymiskykya kayttaen. Hyva ja
asiallinen kaytos on viesti siita, millainen suhtautumistapa ohjaajalla on tyohonsa. (Avovaara 2016, 39-
44).

Kehitysvammaisten perhehoito on asumismuotona kodinomaisuutta korostava asumismuoto, jonka
tarkoituksena on jarjestaa asuminen kodinomaisessa ymparistossa henkiloiden valvonnan alisena.
perhepaivahoitajista useilla ei ole alan koulutusta, mutta on jonkinlainen muu tausta kehitysvammaisten
parissa tyoskentelysta, jota kautta heilla on tieto/taito kehitysvammaisten hoitamisen suhteen.
perhehoito sopii asumismuotona kaikenikaisille kehitysvammaisille henkiloille, eika siina ole laissa
erikseen maariteltyja normeja maaran suhteen. Perhehoito on taloudellisesti kunnille edullisempaa
verrattuna asumispalveluyksikoissa asumisen kustannuksiin. Perhehoitajat saavat korvauksen
kehitysvammaisten henkiloiden maarasta ja tasosta riippuen. Haasteena perhehoidossa on se, etta niin
kehitysvammaiset henkilot, kuin perhehoitajat ikaantyvat ja ikaantymisen mukana tulee enemman
kayttaytymisen ja hoidon mukaisia vaatimuksia, ja perhehoitajat kokevat taman raskaaksi oman
jaksamisen kannalta. perhehoito on sitovaa ja monille perhehoitajille tulee tunne, etta hoidettaviin on
elinikainen hoitosuhde. (Heinonen 2010, 63-64).

Itsemaaraamisoikeuteen puuttumiseen esimerkiksi sosiaalityontekijat joutuvat puuttumaan tyonsa
johdosta ja punnitsemaan siihen liittyvia arvoja jatkuvasti. Ristiriitatilanteita syntyy sosiaalityontekijan
tyon kannalta silloin, kuin kehitysvammaisilla on kaikki samat oikeudet ja myos velvollisuudet, kuin
muillakin ihmisilla. Sosiaalityontekijoiden kannalta kehitysvammaisuus ei ole lieventava asianhaara
esimerkiksi kehitysvammaisten omien tekojensa lieventamisen muodossa, muuta kuin silloin, jos
kehitysvammainen joutuu teostaan tuomiolle, niin silloin se katsotaan lieventaviksi asianhaaraksi, kuin
kyseessa on syyntakeeton henkilo, eli kehitysvammainen henkilo. Sosiaalityontekijoiden mielesta
ihannetilanne kehitysvammaisten kohdalla olisi sellainen, jossa henkilo kasvatuksen myota kehittyisi
siten, etta hanelle voitaisiin suoda oikeudet toteuttaa sita kaikkea, mihin hanella ikansa puolesta on
mahdollisuus. Aina ei nain tapahdu, jonka johdosta kehitysvammaiselta ei voi edellyttaa keinoja
ratkaista sellaisia asioita, mihin hanen omat voimavaransa aja kykynsa eivat riita. (Wahlman 2013, 55-
56).

Itsemaaraamisoikeuteen puuttumisella on perusteltu patrnalistisella ajattelutavalla, jonka mukaan
itsemaaraamisoikeus ei voi olla omalle terveydelle vaaraksi olevaa toimintaa Dworkin mukaan
paternalismilla tarkoitetaan puuttumista yksilon vapauteen, kun silla pyritaan oikeuttamaan pakotuksen
kohteena olevan henkilon omaan hyvaan, hyvinvointiin, onnellisuuteen, tarpeisiin, etuihin tai arvoihin
vedoten. Paternalismin paatarkoituksena on suojella henkilo vahingoittamasta itseaan tietoisesti tai
tietamattaan omalla toiminnallaan. Laakari joutuu arvioimaan asiakkaan toiminnallista kykya henkisten

ja fyysisten toimintojen kautta itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen paternalismin kautta. Laakarin
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paatos on ratkaisevassa asemassa siind, onko diagnoosi riittava autonominen ja silla perusteella

itsemaaraamisoikeutta tukeva paatos. (Kinnunen 2013, 32-33).

Asioita, joissa myos sosiaalityontekijat joutuvat puuttumaan kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden
toteutumiseen, ovat mm. kehitysvammaisten kieltaytyminen terveydenhuollosta, erittain yksipuolinen
ravinto, neljan seinan sisalle ”linnoittautuminen”, hallitse-maton paihteiden kaytto, rikokset, ja
seksuaalinen hyvaksikaytto. Perusteena itsemaaraamisoikeuden puuttumiselle on se, etta kykeneeko
kehitysvammainen henkilo ymmartamaan omaa parastaan. Tallaisissa kysymyksissa sosiaalityontekija
joutuu pohtimaan asiaa myos eettiselta kannalta. Mika on kehitysvammaiselle henkilolle paras ratkaisu
itsemaaraamisoikeuden toteuttamisin kannalta? Asiakkaan turvallisuus ja terveydesta huolehtiminen
ovat myos eettisia kysymyksia, joihin sosiaalityontekijat joutuvat puuttumaan velvollisuudekseen
suostutella asiakasta toimimaan toisin kuin ennen. Sosiaalityontekijat joutuvat joskus puuttumaan
itsemaaraamisoikeuteen tiukastikin, jos kehitysvammainen on esimerkiksi asumisyksikkoon
muuttaessaan antanut suostumuksensa noudattaa yhteisia saantoja, joita ei kuitenkaan noudata. Talloin
saannot saattavat sisaltaa joidenkin perusoikeuksien lievaa rajoittamista, kuten yhteisten tilojen kayttoa
koskevat rajoitukset. Palveluntarjonnassa on kuitenkin huomioitava asiakaslain 88, jonka mukaan
”sosiaalihuoltoa toteutettaessa on ensisijaisesti otettava huomioon asiakkaan toivomukset ja mielipide

ja muutoinkin kunnioitettava hanen itsemaaraamisoikeuttaan” (Wahlman 2013, 60-61).

Palvelusetelilla tarkoitetaan tyonantajamallia, jossa kunta ostaa palvelua yksityiselta palvelun
tuottajalta. palvelusetelimallissa asiakas voi ostaa palvelusetelilla apua tietyilta kaupungin hyvaksymilta
yksityisilta palveluntuottajilta. Palvelusetelissa palvelun hankkiminen jaa asiakkaalle itselleen ja
yksityisten toimijoiden vastuulla on yllapitaa toimintaa, jota asiakas voi halutessaan hankkia.
palvelusetelilla on tietty maaritelty arvo ja kontrolli sen kaytossa. Kehitysvammaisten kannalta
palvelusetelilla on tarkoitus tarjota asiakkaalle valinnanvapautta, kun han voi itse paattaa hankkimistaan
palvelusta ja sisallosta, jolla pyritaan kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeuden lisaamiseen.
Palvelusetelimallia on kokeiltu aikaisemmin ja muiden maiden kokeiluissa siita on saatu myonteisia
palautteita. On havaittu, etta silla on vaikutuksia itsenaiseen elamaan ja henkilokohtaisen budjetin
vastuuseen. (Sihvola 2014, 20-22).

Kehitysvammaisten parissa tyoskentelevat kokevat oman roolinsa eri tavoin, joka on seurausta myos siita,
missa organisaatiomallissa tyoskentelee. Seurakunnissa kehitysvammaisten parissa tyoskentelevat
kokevat roolinsa eri tavoin, kuin kunnilla tyoskentelevat, esimerkiksi sosiaalityossa lakia ja saadoksia
noudattavat- ja tulkitsevat henkilot. Seurakunnan tyontekijat kokevat kehitysvammaisten parissa
tyoskentelyn kehitysvammaisten oman aanen puolesta puhujina, joiden tehtavana on tarjota
mahdollisuutta osallistua seurakunnan erimuotoiseen toimintaan. Seurakunnan tyontekijat ja
diakoniatyontekijat kokevat kehitysvammatyon oman perustyon lisaksi kuuluvana tyomuotona, johon
ajaudutaan oman tyon lisaksi tavoitteena oppia sita kaytannon kautta. Kun taas Seurakunnan
erityisviranhaltijoiden  kannalta tilanne koetaan toisenlaiseksi, silla heidan mielestaan
kehitysvammaisten kanssa tehtavaan tyohon suhtaudutaan tietoisemmin. Yhtenaisyyksia Seurakunnan

tyontekijoilla kehitysvammatyossa ovat elamankokemuksen, oman asenteen, seka sosiaalisten
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vuorovaikutustaitojen korostaminen. Tietotaito toimintakyvyn rajoitteista, sairauksista, diagnooseista ja
perushoidosta ovat koettu tarkeiksi asioiksi, kuten myos koulutuksella ja tyokokemuksella on tarkea
rooli. Sosiaalinen ja pedagoginen osaaminen, oman persoonan rauhallisuus, karsivallisyys, pitkamielisyys
ja epavarmuuden sietokyky tulee esille kehitysvammaisten parissa tyoskentelyssa. Ryhmanohjaustaidot
ovat tarkeita asioita, kuten myos selkokielen kaytto. (Hakkinen 2010, 66-69).

CP-vammaisilla henkiloilla henkilokohtaisen avustajan rooli itsemaaraamisoikeuden toteuttamisen
kohdalla tulee tayttaa avun tarpeen laatu ja maara, minka sosiaalityontekija edellyttaa
vammaispalvelulain mukaisesti. Sosiaalityossa asiakkaiden itsemaaraamisen kunnioittaminen on eettinen
peruste, jonka mukaan tyota tehdaan. Itsenaisyys nahdaan CP-vammaisten parissa myos haasteellisena
siksi, etta vaikeasti CP-vammaisten toimintakyky vaihtelee henkilokohtaisen kyvyn ja taitojen mukaan.
Myo0s sisaiset ja ulkoiset rajoitteet ovat haasteita palveluiden saatavuudessa, esteettomyydessa, seka
vaillinaisuutta valinnoissa ja tiedoissa. Vammaispalvelulain mukaan henkilokohtaista apua voidaan
myontaa vaikeavammaiselle ihmiselle, jolla on itsellaan voimavaroja maarittaa tarvitsemansa avun
sisalto ja toteutustapa. Henkilokohtaisen avun kayttajalta edellytetaan kykenevaisyytta mielipiteen

muodostukseen ja vastuunkantoon omista paatoksistaan. (Siiskonen 2018, 41-44).

Kehitysvammaisten oma etujarjesto me Itse- ry. toimii kehitysvammaisten omien asioiden esittajana
myos itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta ja tukemisen muodossa. Me Itse ry:n periaatteena
on, etta kehitysvammaisten tulee olla omien asioidensa paamies saaden tarvittaessa apua ja tukea

asioidensa edistamiseksi. (Keppo 2012,19).
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6 Johtopaatokset ja pohdinta

Tavoitteena systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa oli saada selville kehitysvammaisten
itsemaaraamisoikeuden toteutumista, seka kehitysvammaisten omasta nakokannasta, heidan
vanhempiensa, seka heidan parissaan tyoskentelevien henkiloiden nakokannasta. Tarkoituksena oli myos
maariteltaessa. Itsemaaraamisoikeus on eri asia kuin itsemaaraamiskyky, jonka johdosta
kirjallisuuskatsauksessa tulee esille myoskin tama eroavaisuus. Johtopaatoksena voi todeta myoskin sen,
etta itsemaaraamiskyky on viela melko uusi asia, jonka toteuttamisessa on erilaisia kaytanteita ja
mielipiteita. Mielipiteet liittyvat kehitysvammaisilla itsellaan usein rahankayttoon ja asumiseen ja niiden
rajoittamiseen, kun taas vanhemmilla huolenaiheisiin, kuten miten oma lapsi parjaa kodin ulkopuolella
asumisessa. Tyontekijoiden mielesta useimmin itsemaaraamisoikeus koetaan voimavarana ja osallisuutta
edistavana ja mahdollistavana tekijana, seka myoskin sosiaalisten suhteiden edistajana. Lakisaateisyys
turvaa kehitysvammaisille mahdollisuuden osallistua erimuotoiseen toimintaan, kuten osallisuutta
edistavaan tyo- ja paivatoimintaan vammaispalvelulain mukaisella tavalla. Tutkimusaineistosta tuli ilmi
myos koulutuksen osallistava tekija itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta. Koulutuksen avulla
kehitysvammaisille on tarkoitus luoda sopivia tyomahdollisuuksia, jolla on vaikutusta syrjaytymisen
ehkaisyyn ja osallisuuteen yhteiskunnallisessa toiminnassa. Sosiaalialan tyontekijat joutuvat puuttumaan
itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen aika ajoin ja puntaroimaan siihen liittyvia eettisia arvoja.
Ristiriitoja tulee niissa tapauksissa, joissa kehitysvammaisilla on samat oikeudet ja myoskin
velvollisuudet, kuin muillakin ihmisilla. Itsemaaraamisoikeuden rajoittamista joutuessaan toteuttamaan
on asialle oltava hyvat perusteet ja naytto siita, etta kehitysvammainen henkilo on haitaksi itselleen tai
toisille henkildille. Itsemaaraamisoikeuden rajoittamiseen vaikuttavia tekijoita ovat neljan seinan sisalle
linnoittautuminen, kieltaytyminen terveydenhuollosta, yksipuolinen ruokavalio, hallitsematon

paihteiden kaytto, rikokset ja seksuaalinen hyvaksikaytto.

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus oli ohjattu ja itsendinen tiedonhaun prosessi. Ohjausta sain tehtavaa
tehdakseni tietokantojen ja lahteiden haun muodossa. Tietokantojen ohjeistuksessa maariteltiin ne
tietokannat, jotka olivat hyvaksyttavia systemaattista kirjallisuuskatsausta tehtaessa, eli Google,
Theseus ja Finna. Opinnaytetyota varten sain ohjausta siina, mita kirjoittamisprosessiin sisaltyi ja mita

tutkielmia voi kayttaa opinnaytetyota tehdessa, eli lisensiaattityot ja pro gradu -tyot.

Kirjoittaminen ja tiedonhaku oli itsenaista vaihetta, jonka suoritin kesan 2018 aikana. Tiedonhaussa
kiinnitin huomiota siihen, etta lahdemateriaalit olivat ohjeistuksen mukaisia ja ne eivat olleet yli 10
vuotta vanhoja. Kirjoittaminen oli antoisaa, mutta hyvin tarkkaa ja huolellisuutta edellyttavaa
tiedonhakua. Tuli olla tarkkana myos siina, etta miten rajaa haettua tietoa, ettei tule samojen asioiden

toistoa.

Aiheen valintaan vaikutti eniten se, etta itse tyoskentelen kehitysvamma-alalla ja itsemaaraamisoikeus

on aihe, joka on hyvin ajankohtainen. Opinnaytetyota tein yksin, silla ryhmassamme ei ollut henkiloita,
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jotka olisivat olleet samasta kohderyhmasta tai asiasta kiinnostuneita. Yksin tyoskentelyssa on hyvat ja
haasteelliset puolensa. Hyvia puolia ovat ne, etta saa itse vaikuttaa tyon tekemisen kokonaisuuteen ja
muokata sita ohjauksen kanssa haluamakseen. Aikataulut voi suunnitella omalle rytmilleen ja
elamantilanteelleen sopivaksi. Haasteelliseksi yksin tyoskentelyn tekee se, etta tulee tehda suunnittelu,
tiedonhaku ja kirjoittaminen itsenaisesti. Kirjoittaminen vaatii keskittymisrauhaa ja aikaa, seka
paneutumista, seka kurinalaisuutta. Itselleni tein aikataulun, jossa kesalomallani 2018 hain tietoa ja
kirjoitin paivittain 1-2 tuntia, ja silla tavoin sain melko hyvin opinnaytetyota tehdyksi. Tyon ohessa
tehtavana kirjoittamisprosessi olisi ollut haasteellista, koska tyo on valilla hyvinkin voimavaroja

kuluttavaa. Kesan aikana kirjoittaminen oli hyva asia.

Opinnaytetyoprosessissa olin yhteydessa opinnaytetyon ohjaajan kanssa seka kahdenkeskisissa
tapaamisissa, kuin myos sahkopostin ja puhelimenkin valityksella. Tapaamisissa katsoimme yhdessa,
missa vaiheessa kirjoitustyo etenee ja opinnaytetyon ohjaajan kommentoi kirjoittamistyota aj teki

tarvittavia korjausehdotuksia, jonka mukaan tyo eteni.

Kirjoitusprosessi oli kaiken puolin antoisa, haasteellinen ja motivoiva. Antoisan siita teki uuden
oppiminen ja kehitysvamma-alan tietoisuuden lisaaminen itsemaaraamisoikeudesta ja sen
moniulotteisuudesta ja nakokulmista. Haasteelliseksi kirjoitusprosessin teki se, etta tuli olla hyvin
huolellinen ja tarkka kriteerit tayttavien aineistojen tiedonhankinnassa ja siina, ettei tule samojen
asioiden toistoa kirjoittamisessa. Motivoivaksi kirjoittamisprosessissa tuli se, etta siina sai hyvaa ja

asiantuntevaa ohjausta ja sen, etta opinnaytetyosta saa tehtya omanlaisensa nakoisen.

6.1  Sisallon pohdinta

Tutkimustuloksissa korostui kehitysvammaisten omasta nakokulmastaan osallisuuden, ja omien
voimavarojen esille tuomisen mahdollisuus. Tuloksissa havaittavissa oli myoskin tarkeana asiana
itsetunnon ja minakuvan vahvistaminen. Kehitysvammaisten omassa elamassa etenkin muuttaminen
lapsuuden kodista omaan asuntoon tai ryhmaasumismuotoiseen asumiseen ovat itsemaaraamisoikeuden
ja sen toteuttamisen kannalta ensiaskeleita oman mielen ja tahdon ilmaisemiseen. Tarkeaa ovat silloin
asioiden selkeys, luotettavat henkilot ymparilla, mielekas tekeminen, yhteisollisyyden tunne, seka
mielekas osallistuminen erilaiseen toimintaan, kuten jarjestettyyn tyo- ja paivatoimintaan. Myos
harrastamisella ja erilaisilla muillakin vapaa-ajan toiminnoilla ovat itsemaaraamisoikeuden ja

osallisuuden toteutumisen tarkeita, etenkin syrjaytymisen ehkaisyn kannalta.

Kehitysvammaisilla itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta on hyva huomioida yksilolliset kyvyt
niin kehitysvammaisuuden asteen, kuin henkilokohtaisten ominaisuuksien mukaan.
Kehitysvammaisuuden aste vaikuttaa siihen, milla tavoin kehitysvammainen henkilo kykenee
ilmaisemaan tarpeitaan itsemaaraamisoikeuden toteutumisen suhteen. Lievasti tai keskivaikeasti
kehitysvammaisen henkilon kyky ilmaista omia tarpeitaan ja vaikuttaa niihin, on matalampi kynnys, kuin

vaikeasti kehitysvammaisella henkilolla. Tuen maara ja laatu vaikuttaa suoraan siihen, milla tavoin
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kehitysvammainen henkilo kykenee ilmaisemaan omia tarpeitaan. Myos ika, asuinpaikka ja

perheolosuhteet vaikuttavat itseilmaisemisen ja itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen.

Kehitysvammaisilla seurustelusuhteet ovat osa minakuvan ja sen toteuttamisen kannalta tarkeita asioita.
Seurustelusuhteet ovat myoskin askel irtautumiseen omista vanhemmistaan ja heidan huolehtivaisesta
kasvatuksestaan. Vanhemmilla on usein tarkeaa tietaa, etta lapsella on tukiverkosto ja alalla

tyoskentelevien ammattilaisten luottamus.

Kehitysvammaisten parissa tyoskentelevien henkiloiden toimintaa ohjaavat asiat ovat ammatillinen
kouluttautuminen alalle, eettisyyden kunnioittaminen, seka lain mukaan toimiminen.
Kehitysvammaisten parissa tyoskentelevien henkildiden arvoja ohjaavia tekijoita itsemaaraamisoikeuden
toteutumisen kannalta on korostunut asiakkaiden etuuden ja voimavarojen tukeminen. Kannustaminen,
mutta myoskin sopivassa mielessa rajoittaminen on tarkeaa, kun kyseessa on asiakkaan oma etu.
Rajoittamisella voidaan tarkoittaa asioita, jotka voisivat olla haitallisia kehitysvammaisen oman elaman

ja etenkin terveydellisten asioiden kannalta vaikuttavia tekijoita.

6.2 Luotettavuuden pohdinta

Opinnaytetyon laadun luotettavuuden kannalta tarkeaa oli, etta lahdeaineisto on kriteerit tayttavaa, eli
lisensiaattityot ja pro gradu- tutkielmat, jotka olivat alle 10 vuotta vanhoja. Laadullisesti tarkeaa on
myoskin se, etta opinnaytetyossa kaytettavat tiedonlahteet olivat luotettavista lahteista, eli Google,
Theseus ja Finna. Talloin hyvaksymattomat lahteet jaivat ulkopuolelle, kuten Wikipedia.
Lahdemateriaalien haussa kaytin hakusanoja kehitysvammaisuus ja itsemaaraamisoikeus, joiden avulla
tuli haussa tavoiteltuja tutkielmia. Haussa korostui myoskin se, etta tutkielmat olivat suomenkielisia ja

Suomessa julkaistuja. Myoskin englanninkieliset olisivat tayttaneet laatumaaritelmat.

Tiedonhaussa sain hyvaa ja asiallista tietoutta tutkielmista ja siita erityisesti, etta ne olivat omaa
aihettani koskevia ja laajalla nakokannalla tehtyja. Tutkielmissa tuli esille ammatillisuus ja kiinnostus
kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta tutkivaa otetta ja kattausta. Laadullisesti tutkielmat olivat

hyvatasoisia ja niista sai hyvaa tietoisuutta omaa kirjallisuuskatsausta tehdessa.

Luotettavuutta korostavia asioita olivat myoskin ne, etta tutkielmissa tuli esille se, etta niissa oli
huomioitu myos kehitysvammaisten, heidan vanhempiensa, seka heidan parissaan tyoskentelevien
ammattilaisten nakokulmat. Mikali ne olisivat olleet pelkkaa teoriaa, niin niista olisi jaanyt puuttumaan

haastatteluissa saatujen tutkimustulosten osuus.

Opinnaytetyossani tutkimustuloksia pohtiessani pyrin siihen, etta hain mahdollisimman monipuolisia
nakokulmia, ja ettei tulisi toistoja. Pyrin saamaan positiivisia, seka myoskin negatiivisia nakokulmia, silla
tutkittavalla asialla on aina kaksi nakokulmaa, joka tekee siita uskottavan. Jos olisi pelkastaan yksi

nakokanta, niin tutkielman uskottavuus karsisi sen johdosta.
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6.3 Yhteenveto

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tavoitteena oli saada tietoisuutta kehitysvammaisten
itsemaaraamisoikeudesta. Mita asioita laissa sanotaan itsemaaraamisoikeudesta ja se, miten
kehitysvammaiset, heidan vanhempansa ja kehitysvammaisten parissa tyoskentelevat kokevat asian
toteutumisen. Tarkeana asiana oli myos se, etta itsemaaraamisoikeus ja itsemaaraamiskyky ovat eri

asioita, jotka tuli esille opinnaytetyon osioissa.

Eettiset arvot ohjaavat alalla tyoskentelevien tyota, ja sen mukaan asetetaan tavoitteita, joiden
tarkoitus on edistaa kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden ja osallisuuden toteutumista.
Osallisuuden edistamisen toteutumisessa tulee kannustaa kehitysvammaista henkiloa hanen omien
voimavarojensa mukaisesti. Kehitysvammaisten osallisuus ja itsemaaraamiskyvyn aste maaraytyy
myoskin kehitysvammaisuuden tasosta, jonka mukaisesti tulee myoskin tarvittavan henkilokohtaisen tuen

maara esille.

Tiedonhaussa kaytettyjen aineistojen eli lisensiaattitoiden, seka pro gradu- tutkimusten avulla sain
hyvaa, ja asiallista tietoa itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta, joka oli edellytys opinnaytetyon
tekemisen kannalta. Aineistoja loytyi hyvin, ja niista sai laajan ja asiallisen nakokulman opinnaytetyoni
tekemiseen. Opinnaytetyon kirjoittaminen oli antoisaa, mutta myoskin haasteellista tiedonhaun ja
soveltamisen kannalta. Tuli suunnitella, etta miten alkaa kirjoittamaan ja miten jaotella osoita ja valita
tutkimuskysymyksia, seka olla huolellinen aiemmin julkaistujen tutkimusten patevyydesta,
tietokannoista, seka sallitun vanhentumisajan noudattamisesta. Kirjoittaessa varasin aikaa kesan 2018,

jolloin olin kesalomalla tyostani kehitysvammaisten ohjaajan tehtavasta.

Kehitysvammaisten ohjaajan tehtavassa olen saanut hyvan pohjan kaytannon tehtavasta ja siita, miten
itsemaaraamisoikeus vaikuttaa kehitysvammaisten, seka myos heidan vanhempiensa elamaan. Se, miten
asioita havaitsee paivittaisessa tyossaan, on ollut hyva pohja opinnaytetyon tekemiselle. Asiat eivat ole
aina niin yksinkertaisia ja selkeita, kuin ne olisivat tarkoitettuja. Kehitysvammaisten parissa
tyoskentelevan on hyva olla eettisesti toimiva ja asiakaslahtoisyytta edistava ja tukeva, mutta

asiakkaiden turvallisuutta tukeva.

Opinnaytetyon tein yksin, ja siina on hyvana puolena se, etta sai itse laatia aikataulunsa ja suunnitelman
tyon tekemisen kannalta. Sain hyvaa ja tarkeaa opetusta opinnaytetyn ohjaajalta, seka myoskin

opastusta opettajalta tietokantojen haussa.

Jos jotain olisin tehnyt opiskelussani ja opinnaytetyossani tehnyt toisin, niin olisin hakenut opintovapaata
ja aikuisopintorahastolta tukea opiskelua varten. Ajoittain tuntui hankalalta, kun tuli hakea useita
palkattomia paivia, jotka alkoivat tuntua vahan taloudellisesti. Mutta hyvin kavi lopulta ja sain

opinnaytetyon tehdyksi.

Lukeminen kannattaa aina ja opiskelu on sijoitus omaan elamaan.
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