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Tämän systemaattisen kirjallisuuskatsauksen aiheena on kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden 

toteutuminen. Opinnäytetyön tarkoituksena on muodostaa kuva siitä, miten itsemääräämisoikeus 

toteutuu kehitysvammaisten ja heidän vanhempiensa, sekä kehitysvammaisten parissa työskentelevien 

henkilöiden näkökulmista. Opinnäytetyössä on myös eroteltuna se, mikä ero on itsemääräämisoikeudella 

ja itsemääräämiskyvyllä. Sosiaalialan työtä ohjaavat eettiset arvot ovat tärkeä osa kehitysvammaisten 

itsemääräämisoikeuden toteutumista, sekä myös lainsäädäntö. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus tehtiin 

kesä-syksyn aikana 2018. 

  

Sisäänottokriteereissä tiedonlähteinä käytettiin Google, Theseus ja Finna- tietokantoja. Artikkelit olivat 

lisensiaattitöitä tai pro gradu- tutkielmia, jotka olivat julkaistu 2008-2018 välisenä aikana. Kielinä oli 

suomi tai englanti, ja opinnäytetyöt olivat julkaistu Suomen alueella. Poissulkukriteereissä 

tiedonlähteinä oli opinnäytetyöt, jotka eivät olleet lisensiaattitöitä tai pro gradu- tutkielmia, ja jotka 

eivät, liittyneet aiheeseen. Myös yli 10 vuotta vanhat työt olivat poissulkukriteereissä huomioituja. 

Tutkimuksen menetelmäksi valittiin systemaattinen kirjallisuuskatsaus, koska sen avulla haluttiin 

muodostaa kokonaiskuva kehitysvammaisten itsemääräämisoikeudesta ja sen toteutumisesta, sekä 

erilaisista näkökulmista. Tutkimuskysymyksinä olivat 1. Mitä on itsemääräämisoikeus? 2. Asiakaslain 

merkitys itsemääräämisoikeuden tukena? 3.Miten itsemääräämisoikeus toteutuu kehitysvammaisten, 

kehitysvammaisten vanhempien ja kehitysvammaisten parissa toimijoiden näkökulmasta? 

Tutkimuskysymysten avulla saatiin hyvää ja ajankohtaista tietoa itsemääräämisoikeuden toteutumisesta 

sekä siitä, mitä hyötyä ja myöskin haittoja siitä on. 

 

Tulosten mukaan kokonaiskuva kehitysvammaisten itsemääräämisoikeudesta ja sen toteutumisesta on 

laaja ja siihen liittyvinä tavoitteina päällimmäiseksi nousi kehitysvammaisten osallisuuden, vaikutus-

mahdollisuuksien ja oman elämän tukeminen. Kehitysvammaisilla henkilöillä kehitysvammaisuuden aste 

määrittää myös sen, miten paljon tukea ja apua tarvitaan itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannal-

ta.  

 

Kehitysvammaisten vanhemmilla näkökulmissa huolenaiheeksi nousi se, että miten oma lapsi menestyy 

kodin ulkopuolella omassa kodissaan tai asumisyksikössä ja kehitysvammaisille tarkoitetuissa osallisuutta 

edistävissä toiminnoissa, kuten työ- ja päivätoiminnoissa. Vanhempien kohdalla tärkeänä pidettiin sitä, 

että kehitysvammaisten parissa työskentelevät henkilöt ovat ammattitaitoisia ja työssä pysyvyyttä 

arvostettiin. Kehitysvammaisten parissa työtä tekevien henkilöiden näkökulmasta nousi esille työtä 

ohjaavat eettiset arvot, sekä lakisääteisyys ja kehitysvammaisten henkilöiden tukeminen itsemää-

räämisoikeuden ja osallisuuden kannalta. 

 

Johtopäätöksenä todettiin, että itsemääräämisoikeus on tärkeä asia niin kehitysvammaisille, heidän 

vanhemmilleen ja kehitysvammaisten parissa työskenteleville henkilöille. Itsemääräämisoikeuden 

toteutuminen perustuu lakisääteisyyteen. Itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta on tärkeää, 

että on yhteiset tavoitteet ja periaatteet, joiden hyväksi toimitaan. 

Asiasanat: Kehitysvammaisuus, itsemääräämisoikeus, eettisyys, lainsäädäntö. 
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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  

Tämän opinnäytetyön aiheena on kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden toteutuminen 

kehitysvammaisten, heidän vanhempien, sekä kehitysvammaisten parissa toimivien ammattihenkilöiden 

näkökannasta.  

Opinnäytetyössä tavoitteena on saada systemaattisen kirjallisuuskatsauksen avulla tietoa siitä, miten 

kehitysvammaisten itsemääräämisoikeus toteutuu kehitysvammaisten sekä työntekijöiden näkökulmista 

ja tehdä niistä johtopäätöksiä yhteneväisyyksien ja eroavaisuuksien suhteen. Kiinnostavaa on se, 

minkälaisia vaikutuksia. Itsemääräämisoikeudella on yksilön oikeudesta määrätä omasta elämästään ja 

oikeutta omien asioiden vaikuttamiseen. Aihe on merkityksellinen, koska sillä on vaikutusta 

tutkimustieteellisesti monien kehitysvammaisten, ja heidän parissaan työskentelevien henkilöiden 

parissa. Tietoisuus siitä, miten itsemääräämisoikeus nähdään sekä kehitysvammaisten, että 

kehitysvammaisten parissa toimijoiden näkökulmasta käsin avaa erilaisia näkökantoja. Aikaisempia 

tutkimuksia on aiheesta tehty kehitysvammaisten näkökulmasta käsin, joten kehitysvammaisten parissa 

toimijoiden näkemysten tarkastelu on myös tärkeää. 

Petteri Niemi (2011,169) kertoo kirjassaan Sosiaalisen toiminnan perusta itsemääräämisestä ja sen 

keskeisestä roolista Suomen yhteiskunnassa. Vuonna 2011 voimaan tullut laki sosiaalihuollon asiakkaan 

asemasta ja oikeuksista kertoo, että lain tärkein tavoite on lisätä sosiaalihuollon asiakkaiden 

itsemääräämistä”. 

Filosofi Immanuel Kantin ajatuksen perusidea itsemääräämisestä on siinä, että jokaiselle täysi-ikäiselle 

tulee suoda autonomia, eli mahdollisuus hallita elämäänsä itse järkensä säätämien lakien mukaisesti. 

(Niemi ym.2011,169-173). 

Asiakkaan itsemääräämisen tukeminen työtä ohjaavana arvona tai periaatteena arvioitiin kyselyllä, jossa 

arvioitiin, miten hyvin seuraavat väittämät kuvaavat työtäsi, jotka ohjaavat omaa toimintaasi. Kyselyn 

tuloksena suurin osa työntekijöistä ovat omaksuneet kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden omaa 

työtänsä ohjaaviksi arvoiksi. Henkilön on voitava päättää omista asioistaan joko itse tai tuettuna. 

Vähimmäisvaatimus on, että henkilön oma mielipide selvitetään kaikin käytettävissä olevin keinoin. 

Kehitysvammaisten ihmisten kohdalla itsemääräämisoikeuden toteutuminen arjessa on usein 

riippuvainen siitä, millä tavoin heille tukea ja palveluja tarjoavat organisaatiot ja niissä työskentelevä 

henkilökunta toimivat. (Verneri.net. 2017). 

Itsemääräämisoikeus tarkoittaa yksilön oikeutta määrätä omasta elämästään ja oikeutta päättää itseään 

koskevista asioita.  Itsemääräämisoikeuden perustana on jokaisen oikeudesta yhdenvertaisuuteen sekä 

henkilökohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen. Kenenkään fyysistä tai psyykkistä koskemat-

tomuutta ei saa loukata ja jokaista ihmistä on kohdeltava kunnioittavasti. Kenenkään vapautta ei saa 

riistää mielivaltaisesti. Vapaudenriiston perusteena ei saa olla vammaisuus tai sairaus. Henkilön on 

voitava päättää omista asioistaan joko itse tai tuettuna, Vähimmäisvaatimus on, että henkilön oma 

mielipide selvitetään kaikin käytettävissä olevin keinoin. Kehitysvammaisten ihmisten kohdalla 



7 
 

itsemääräämisoikeuden toteutuminen arjessa on usein riippuvainen siitä, millä tavoin heille tukea ja 

palveluja tarjoavat organisaatiot ja niissä työskentelevä henkilökunta tarjoavat. Itsemääräämisoikeuden 

kunnioittaminen on periaatteena laajalti tunnustettu oikeus ja lähtökohta. Arjessa tilanne voi kuitenkin 

muuttua mutkikkaammaksi, eikä itsemääräämisoikeus aina toteudu lain edellyttämällä tavalla. 

(Verneri.net. 2017). 

Myös hoitoa ja palveluja järjestettäessä potilaan tai asiakkaan itsemääräämisoikeus ja sen 

kunnioittaminen on kaiken lähtökohta. Tavoitteena on maksimoida asiakkaan tai potilaan itsemää-

rääminen, turvallisuutta kuitenkaan vaarantamatta. Tuki itsemääräämisoikeuden käyttämiseen on aina 

yksilöllistä. Tärkeintä on löytää ne asiat, jotka auttavat juuri kyseistä ihmistä ymmärtämään asiaa ja sen 

eri ulottuvuuksia. itsemääräämisoikeuden käyttöä voi tuke esimerkiksiselvittämällä erilaisia vaihtoehtoja 

yhdessä henkilön kanssa, keskustelemalla eri vaihtoehdoista, niiden eri punnitsemista, tukemalla 

henkilöä asioiden kokeilemisessa käymällä jossain paikassa yhdessä henkilön kanssa. Usein 

itsemääräämisoikeuden tukemisessa on kyse unelmien toteuttamisesta. Unelmat voivat olla suuria tai 

pieniä. Perus- ja ihmisoikeudet ovat vammaispalvelujen ja niihin kohdistuvan politiikan lähtökohtana. 

Suomen perustuslakiin on kirjattu vammaisten henkilöiden oikeus syrjimättömyyteen. Suomi on 

sitoutunut YK:n ja Euroopan unionin jäsenvaltiona edistämään kaikille yksilöille avointa yhteiskuntaa. 

Maailmanlaajuisesti vammaisten henkilöiden oikeuksia edistää YK:n yleissopimus vammaisten 

henkilöiden oikeuksista. Suomi on myös allekirjoittanut tämän sopimuksen.  Sopimus edellyttää, että 

viranomaisten tulee ottaa kaikessa toiminnassaan huomioon vammaisten henkilöiden oikeuksien 

toteutuminen kaikilla elämänalueilla. Suomen tehtävänä on viedä sopimuksesta nousevat määräykset 

omaan lainsäädäntöönsä. Siksi Suomessa ollaan parasta aikaa uudistamassa vammaisia koskevaa 

lainsäädäntöä. (Verneri.net. 2016). 

Uudistuvia lakeja, jotka koskettavat vammaispalvelutyötä, ovat itsemääräämisoikeuslaki, 

sosiaalihuoltolaki ja vammaispalveluja ohjaava laki. Näiden lakien valmistelutyö on käynnissä. Suomen 

hallitusohjelmaan on kirjattu, että vammaisten tasa-arvoinen kohtelu on varmistettava ja palvelujen 

saatavuus turvattava. (SuPer 2014). 
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2   Kehitysvammaisuus 

Kehitysvammaisella henkilöllä tarkoitetaan henkilöä, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai 

häiriintynyt synnynnäisen tai kehitysiässä tulleen sairauden tai vamman takia. Vammalla tarkoitetaan 

fyysistä tai psyykkistä vajavuutta, joka rajoittaa pysyvästi henkilön suorituskykyä ja itsenäistä 

selviytymistä. Maailman terveysjärjestö WHO:n tautiluokituksen mukaan älyllinen kehitysvammai-

suudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkinen suorituskyky on estynyt, joka ilmenee kognitiivisina, 

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

Älyllinen kehitysvammaisuus jaetaan neljään eri luokkaan, jotka ovat lievä, keskivaikea, vaikea aja syvä 

kehitysvammaisuuden taso. Kullekin kehitysvammaisuuden tasolle on märitelty sitä vastaava 

älykkyysosamäärä ja vastaava älykkyysikä.  Älyllisen kehitysvammaisuuden asteissa jakautuminen on 

seuraavanlainen; Älyllisessä kehitysvammaisuudessa erotetaan lievä älyllinen kehitysvammaisuus (ÄO 50–

69), keskivaikea kehitysvammaisuus (ÄO 35–49), vaikea kehitysvammaisuus (ÄO 20–34) ja syvä älyllinen 

kehitysvammaisuus (ÄO alle 20). Älyllinen kehitysvammaisuus ja sen taso määrittelevät sen, minkälainen 

toimintakyky kehitysvammaisella henkilöllä on ja miten paljon hän tarvitsee apua ja toiminnallista tukea 

elämässään. Vaikeassa kehitysvammaisuudessa toimintakyky on hyvin alhainen ja henkilö tarvitsee 

avustusta lähes kaikissa toiminoissaan, kun taas lievästi kehitysvammainen on vähemmän apua tarvitseva 

ja suoriutuu päivittäisistä toiminnoista itsenäisesti tai vähäistä apua tarviten. (Mattila 2015, 9-10). 

Älykkyysosamäärän mukaisen kehitysvammaisuuden vaikeusaste ei riitä yksin määrittelemään ja 

kertomaan todellisuutta kehitysvammaisten selviytymisestä elämässä.  Kehitysvammaisuutta 

määritteleviä tekijöitä voidaankin luokitella monin eri tavoin. Kehitysvammaisuus ilmenee 

toiminnallisissa rajoittuneisuudessa, sekä älyllisissä toiminnoissa, sosiaalisissa ja käytännöllisissä 

taidoissa. Kehitysvammaisuuden määritelmänä on myös Suomessa käytetty Kehitysvammaliiton 

määritelmänä sitä, että kehitysvammaisuutta luonnehtivat huomattavat rajoitukset sekä älyllisissä 

toiminnoissa, kuin myös adaptiivisessa käyttäytymisessä, jotka ilmenevät käsitteellisissä, sosiaalisissa ja 

käytännöllisissä taidoissa. Tämä vammaisuus saa alkunsa ennen kuin henkilö on täyttänyt 18-vuotta. 

Kehitysvammaisuudessa älyllisillä toiminnoilla tarkoitetaan henkilön yleistä suorituskykyä, joka ilmenee 

päättelykykynä, ongelmien ratkaisukykynä, monimutkaisten asiayhteyksien ymmärtämisenä sekä oman 

toiminnan suunnitteluna. Adaptiivisella käyttäytymiselä viitataan sosiaalisiin ja käytännöllisiin taitoihin, 

joita ihmiset tarvitsevat selviytyäkseen jokapäiväisessä elämässä. (Lehto-Lunden 2012, 22-25). 

Kehitysvamma on seurausta geneettisistä kromosomi- ja perinnöntekijämuutoksista, tuntemattomista 

aivoepämuodostumista ja oireyhtymistä, raskaudenaikaisista kehityshäiriöistä, synnytyksissä 

tapahtuneista vaurioista, lapsuudenaikaisista infektioista ja tapaturmista, sekä myös tuntemattomista 

tekijöistä. Kehitysvamman syyt tunnistetaan parhaiten vaikeasti kehitysvammaisilla henkilöillä, joiden 

ÄÖ on alle 50. Kehitysvammaisuuden käsitteeseen kuuluvat toimintakyky ja toiminnanvajaus, eli 

vammaisuus. Vammaisuutta määritteleviä asioita ovat myös henkilökohtaisina ominaisuuksina muun 

muassa rotu, sukupuoli, ikä, tavat, kasvatus, kokemukset, koulutus, ja psyykkiset voimavarat.  

Kehitysvammaisuudessa keskeisenä kriteerinä on käytetty älykkyyden mittaamista ja arvioimista. Tähän 
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perustuu Suomessakin käytössä oleva WHO:n ICD-10 luokitus, joka määrittelee lievän, keskivaikean, 

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

Vammaisten yhteiskunnallisessa asemassa tärkeiksi periaatteellisiksi asioiksi ovat nousseet syrjinnän 

kielto, vammaisasioiden yhdenvertaistuminen, vammaisten täysvaltaistuminen, sekä kohtuullinen 

sopeuttaminen. Suomalainen vammaispolitiikka perustuu kolmeen periaatteeseen, jotka ovat 

vammaisten henkilöiden yhdenvertaisuus, vammaisten henkilöiden oikeus osallisuuteen, sekä 

vammaisten henkilöiden oikeus vamman vuoksi tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin, joilla turvataan 

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

2.1    Itsemääräämisoikeus 

Itsemääräämisoikeus tarkoittaa moraalista oikeutta tehdä vapaasti omaan elämäänsä liittyviä valintoja 

ja päätöksiä, sekä toteuttaa niitä. Itsemääräämisoikeuden nojalla on jokaisella mahdollisuus vaikuttaa 

omiin mielipiteisiin, tahdonilmauksiin, sekä moraalisiin, uskonnollisiin ja poliittisiin vakaumuksiin ja 

tekoihin. Itsemääräämisoikeuden toteuttamisella ei saa loikata kenenkään muun itsemääräämisoikeutta. 

Itsemääräämisellä pyritään toteuttamaan ihmisten perus- ja ihmisoikeuksia, joiden mukaan ihminen 

määrää ja päättää omista asioitaan. Kehitysvammaisten kohdalla itsemääräämisoikeuden määritteleviä 

tekijöitä määritellään kolmen toisistaan erillisten osatekijöiden mukaisesti, jotka ovat kompetenssi, 

autenttisuus ja vallan määritteillä.  Kompetenssilla tarkoitetaan omaehtoista kykyä harkita, päättää ja 

toimia. Kompetenssiin liittyviä tekijöitä ovat ajattelu. toiminta ja tahto, joiden mukaan ihminen pystyy 

ohjaamaan itseään ja toimintaansa sekä ajatteluaan, tahtoaan ja haluaan erilaisissa tilanteissa. 

Autenttisuudella tarkoitetaan itsenäisyyttä, riippumattomuutta ja omaehtoisuutta, joiden avulla on 

pyrkimys itsenäiseen ja omaehtoiseen harkintaan, johon ulkoiset tekijät vaikuttavat ihmiseen 

tietoisuuden kautta. Autenttisuudessa olennaisia asioita ovat, että miten ihmisten arvot, käsitykset ja 

halut muodostuvat ja miten paljon hän on itse niiden muodostamiseen vaikuttanut. Itsemääräämisen 

toteutumista vallan avulla tarkoitetaan valtaa vaikuttaa omiin tekoihinsa siten, että muut henkilöt eivät 

voi niihin vaikuttaa. Itsemäärääminen on kaikissa tilanteissa hyvin riippuvainen ulkoisista tekijöistä, 

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

Itsemääräämisoikeutta voidaan kuvata erilaisten käsitteiden avulla, kuten sisäisellä ja ulkoisella 

vapaudella, kelpoisuudella tehdä oman halunsa aja tahtonsa mukaisia päätöksiä, sekä myös 

päätösvallalla itseään koskeviin asioihin.  Sisäisellä vapaudella tarkoitetaan lähtökohtaisesti sitä, että 

henkilöllä on oikeus omaan identiteettiin ja omiin näkemyksiin. Sisäisen vapaus suojaa yhteiskunnassa 

olevaa tasa-arvoisuutta ja yhdenvertaisuutta perustuen yhdenvertaisuuteen ja samanarvoisuuteen. 

Oikeudellisesti sisäinen vapaus tarkoittaa oikeutta myös avustettuun yhdenvertaisuuteen. Ulkoisella 

vapaudella tarkoitetaan yksilön oikeutta olla yksin ja valita asuinpaikkansa ja liikkuma-alueensa. 

Ruumiillinen koskemattomuus kuuluu myös ulkoiseen vapauteen. Itsemäärääminen filosofisesti 

ajateltuna tarkoittaa ajatusta, jonka mukaan ihminen on itsensä omistava persoona, joka suojaa yksilöä 

yhteiskunnan liialliselta asioihin puuttumiselta. (Kokkola 2015, 55-56).  
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Itsemääräämiskykyä arvioitaessa määritellään asiakkaan kykyisyys tehdä sosiaalihuoltoa koskevia 

ratkaisuja, sekä ymmärtämään käyttäytymisensä seurauksia. Itsemääräämisoikeuden tulkinnan mukaan 

henkilö on itsemääräämiskykyinen, kun hän ymmärtää erilaiset ratkaisuvaihtoehdot, osaa arvioida niiden 

mahdolliset seuraukset ja kykenee tekemään tilanteen edellyttämän ratkaisun. Itsemääräämiskyvyn 

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

Eettisyydellä tarkoitetaan itsemääräämisoikeudessa sitä, että sen mukaan jokaisen ihmisen moraalista 

oikeutta itsemääräämiseen on kunnioitettava niin paljon, kuin mahdollista. Moraalisen oikeuden 

kunnioittamisella tarkoitetaan, että kyseisen ihmisen oikeuden olemassaolo tunnustetaan ja toiminnalla 

pyritään siihen, että oikeus toteutuisi mahdollisimman hyvin. Asialla tarkoitetaan yksilön kykyä 

muodostaa perusteltu käsitys asioista ja kykyä tehdä järkeviä johtopäätöksiä tilanteessa, joissa hän 

joutuu tekemään itseään koskevia ratkaisuja. Moraalisen oikeuden kunnioittamiseen kuuluu myös se, 

että henkilön omiin ratkaisuihin perustuvaa toimintaa ei saa estää tai oleellisella tavalla vaikeuttaa ja 

hänelle on annettava se kaikki apu, jota hän tarvitsee toteuttaakseen itsemääräämisen alueelle kuuluvia 

toimintojaan. (Kortemäki 2012, 31-32). 

Filosofi Gerald Dworkin mukaan on ristiriitaisuutta itsemääräämisen ja paternalismin välillä siinä, että 

paternalismissa pyritään yksilön ajattelun, tahdon tai toiminnan vapauteen, joka pyrkii oikeuttamaan 

pakotuksen kohteena olevan henkilön hyvään, hyvinvointiin, onnellisuuteen, tarpeisiin, etuihin tai 

arvoihin vedoten.  Autonomialla Dworkin kuvaa sitä, että siinä itsemäärääminen on alun perin 

moraalifilosofinen käsite, jota kuvaa sosiaaliseksi, poliittiseksi ja moraaliseksi ideaaliksi.  Filosofi 

Immanuel Kntin mukaan on nykyisin vallitseva käsitys itsemääräämisoikeudesta, jolla tarkoitetaan 

itsemääräämisen moraalista puolta yksilöä koskien. Siinä korostuvat tunteiden ja halujen rationaalinen 

hallinta, jossa Kant käyttää moraalisen persoonan mallia, jonka mukaan jokaista yksilöä tulee arvostaa 

sellaisenaan. Kantin mukaan yksilöä on kohdeltava päämääränä, jolloin edistetään olosuhteita, joissa 

henkilön kompetenssi pystyy kehittymään. Kant pohtii yhteiskuntaa, jonka mukaan ihmisiä kunnioitetaan 

moraalisina persoonina ja keskeisin väite on, että moraaliperiaatteella ei ole yhteyttä onnellisuuden 

tavoittelun kanssa. Kant käyttää itsemääräämisestä myös nimitystä ”hyvä tahto”, jonka mukaan yksilö 

voi saavuttaa itsemääräämisen sitoutuessaan kaikkia velvoittaviin vapauden vaatimuksiin järkensä 

ohjauksessa. Knntin perusajatuksena on, että moraalisuus edellyttää ehdotonta yhdenvertaisuutta ja 

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

Itsemääräämisoikeus on jokaisen ihmisen moraalinen oikeus tehdä omaan elämäänsä liittyviä päätöksiä 

ja valintoja, sekä toteuttaa niitä. Itsemääräämisoikeus katsotaan kuuluvan jokaiselle täysivaltaiselle 

aikuiselle henkilölle, jolla on edellytykset omaehtoiseen ajatteluun ja toimintaan. Tällaista henkilöä 

kuvataan autenttisena yksilönä, jonka ajattelun toiminta on järkiperäiseen harkintaan liittyvää toimintaa 

ja omien tekojensa ymmärtämistä edellyttävää. Kompetenssilla tarkoitetaan puolestaan henkilön kykyä 

harkintaan, päätöksentekoon, sekä tosiasialliseen toimintaan. Kompetenssissa erotetaan ajattelun, 

tahdon ja toiminnan kompetenssi. Ajattelun kompetenssilla viitataan henkilön kykyyn käsitellä 

informaatiota tarkoituksenmukaisella tavalla tehdä päätöksiä saamansa tiedon pohjalta. Tahdon 

kompetenssilla tarkoitetaan kykyä tehdä harkittuja ratkaisuja ristiriitaistenkin halujen kohdalla. 
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Toiminnan kompetenssilla tarkoitetaan tosiasialliseen kykyyn suorittaa toimia, joita henkilö on päättänyt 

suorittaa. Itsemääräämisoikeuden toteutuminen edellyttää valtaa ja sen käyttöä. Valta liittyy 

avuntarpeen määrään ja siihen, miten sitä annetaan missäkin tilanteissa. On moraalinen velvollisuus 

auttaa henkilöä, joka on avun tarpeessa missä tahansa tilanteessa. Tällöin avunanto ja saanti ei estä 

itsemääräämisoikeuden toteutumista. (Salonen 2010, 50). 

Autonomia jaetaan sisäiseen ja ulkoiseen käsitteeseen. Autonomia ja itsenäisyys ovat tilannesidonnaisia 

ja tarkoittavat eri ihmisille eri asioita.  Sisäisellä autonomialla tarkoitetaan valintoja ja päätöksentekoja, 

joihin on mahdollisuus vaikuttaa, kuten ihmissuhteiden solmimisia, oman identiteetin ja minäkuvan 

rakentamisena. Ulkoisella autonomialla tarkoitetaan puolestaan omatoimisuutta ja kykyä toimia ja 

hoitaa oman elämänsä asioita mahdollisimman itsenäisesti. Kehitysvammaisilla henkilöillä itsenäisyyden 

ja autonomisuuden aste on riippuvainen kehitysvammaisten tasosta ja siihen vaikuttavista tekijöistä. 

Kehitysvammaiset tuntevat tarvetta selviytyä omista asioistaan itse riippumatta toisten avusta ja se 

koetaan usein voimaannuttavana varana. Itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta on tärkeää 

tiedostaa se, että miten kehitysvammaisen henkilön itsemääräämisoikeutta voidaan tukea ja toteuttaa 

kunnioittaen hänen omia toiveitaan ja samalla toimia ammatin edellyttämällä eettisellä tavalla. (Mattila 

2015, 33-34). 

Itsemääräämisoikeudella ja palvelurakenteen kokonaisuudella on tarkoituksena parantaa kehitysvam-

maisten henkilöiden elämänlaatua monin eri tavoin. Norjalaisen Siri Naessin (1986) laatiman 

määritelmän mukaan elämänlaadun alueiksi tulevat esille mielenkiinto, aktiivisuus, ystävyyssuhteet. 

itsetunto ja mielihyvä. Naessin määritelmän mukaan elämänlaatua määrittelevät tekijät ovat yhteydessä 

yksilökeskeiseen elämänsuunnitteluun ja ne tulevat esille kehitysvammaisten omissa kommenteissa. 

Oman elämän mielekkääksi kokemisen kannalta on vaikuttamisen ja osallisuuden mahdollisuus tärkeä 

asia. Ihmisen hyvinvoinnin tasoa on määriteltynä aineellisen, sosiaalisen ja henkisen tason mukaisesti, 

jotka näyttäytyvät kaikilla hyvinvoinnin tasoilla, joita ovat hyvä olo, hyvä toiminta ja elämä ja hyvä 

omistaminen. (Lehto-Lunden 2012, 94-95). 

2.2    Itsemääräämiskyky 

Itsemääräämiskyky liitetään itsemääräämisoikeuteen lakihankkeessa, joka määrittelee itsemääräämis-

oikeuden tilan. Itsemääräämiskyvyllä tarkoitetaan asiakkaan kykyä tehdä sosiaalihuoltoaan ja potilaan 

kykyä tehdä terveydenhuoltoaan koskevia ratkaisuja sekä asiakkaan ja potilaan kykyä ymmärtää 

käyttäytymisensä seurauksia. Itsemääräämiskyky korostuu asiakkaan kyvyssä ymmärtää oman 

käyttäytymisensä seurauksia. Asiakkaan itsemääräämiskyky voidaan lain mukaan todeta alentuneeksi, 

mikäli hän ei sairauden, vamman, tai muun syyn johdosta ole kykeneväinen tekemään sosiaali- ja 

terveydenhuoltoaan koskevia ratkaisuja., eikä ymmärtämään käyttäytymisensä seurauksia.  

Kykenemättömyyttä aiheuttavia diagnooseja ovat esimerkiksi dementia, kehitysvammaisuus, 

päihdeongelma, mielenterveysongelma, vaikea autismi, tai ADHD.  Henkilö voi menettää 

itsemääräämiskyvyn, mutta se voi myös korjaantua tai palautua ajan ja oman tilan parantumisen myötä. 

Itsemääräämiskyky ei tosin voi palautua syntyperäisistä vammoista, vaan omasta aiheutetusta tilasta, 
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esimerkiksi päihdeongelmallisuudesta parantumisen muodossa. Itsemääräämiskykyä arvioitaessa on 

huomioitava henkilön kyky rationaaliseen ajatteluun ja päätöksentekoon. Toimintakykyä arvioitaessa 

kognitiivisilla menetelmillä, arvioidaan henkilön älyllistä ja loogista päättelykykyä tai muistia testaavia 

menetelmiä mitattaessa.  Moraalisilla arvoilla mitataan henkilön kykyä oman tai toisen terveyden ja 

turvallisuuden vaarantamisesta tai omaisuuden merkittävästä vahingoittamisesta, on kyse 

arvoasetelmista ja niiden mukaisesta tulkinnasta. Loppuraportin mukaan itsemääräämiskyvyn alentuma 

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

Itsemäärääminen, eli kyky oman elämän hallintaan voi sisältää käsitteenä autonomian, yksilön valinnat, 

päätökset, päämäärän ja arvot, sekä henkilön itsenäinen toimiminen niiden mukaisesti. Itsemääräytynyt 

henkilö ottaa toimiessaan huomioon omat kiinnostuksensa ja arvonsa, joiden mukaan tekee omat 

päätöksensä ja valintansa. omaehtoisesti. Kehitysvammaisten henkilöiden kohdalla 

itsemääräytymiskyvyn käyttö on usein rajoittunutta syntyperäisen kehitysvammaisuuden johdosta. 

Itsemääräämisellä tarkoitetaan autonomista vapaan valinnan käyttäytymistä, jonka edellytyksenä ovat 

käyttökelpoiset vaihtoehdot. Persoonallisella autonomialla tarkoitetaan sitä, että henkilö kykenee 

elämään valitsemaansa elämäänsä niin kuin itse haluaa.  Eettisyys on huomioitava itsemääräämisessä 

siinä, että jokaisen moraalista oikeutta on kunnioitettava niin paljon, kuin mahdollista.  Moraalinne 

oikeus tarkoittaa, kyseisen henkilön olemassaolon tunnustamista oikeuden mahdollisimman hyvällä 

toteutumisella. (Kortemäki 2012, 29-32).   

2.3    Eettiset arvot sosiaalialan työssä 

Eettisyydellä tarkoitetaan itsemääräämisoikeudessa sitä, että sen mukaan jokaisen ihmisen moraalista 

oikeutta itsemääräämiseen on kunnioitettava niin paljon, kuin mahdollista. Moraalisen oikeuden 

kunnioittamisella tarkoitetaan, että kyseisen ihmisen oikeuden olemassaolo tunnustetaan ja toiminnalla 

pyritään siihen, että oikeus toteutuisi mahdollisimman hyvin. Asialla tarkoitetaan yksilön kykyä 

muodostaa perusteltu käsitys asioista ja kykyä tehdä järkeviä johtopäätöksiä tilanteessa, joissa hän 

joutuu tekemään itseään koskevia ratkaisuja. Moraalisen oikeuden kunnioittamiseen kuuluu myös se, 

että henkilön omiin ratkaisuihin perustuvaa toimintaa ei saa estää tai oleellisella tavalla vaikeuttaa ja 

hänelle on annettava se kaikki apu, jota hän tarvitsee toteuttaakseen itsemääräämisen alueelle kuuluvia 

toimintojaan. (Kortemäki 2012, 31-32). 

Eettisyydellä tarkoitetaan sosiaalialan työssä sitä, että minkälainen ammatillinen toiminta koetaan 

hyvänä ja huonona toimintana. Sosiaalityössä eettinen toiminta edellyttää arvojen, normien, eettisten 

periaatteiden ja moraalikäsitteiden analysointia. Ammatillisuuden tunnusmerkkinä pidetään sitä, että 

on valmis oman työnsä ja työkäytäntöjen arvioivaan eettiseen pohdintaan. Sosiaalialan korkeakoulutet-

tujen ammattijärjestö Talentian mukaan ammatillisissa eettisissä ohjeissa tuodaan esille sosiaalityön 

olevan ihmisoikeuksiin perustuvaa ja yhteiskunnan oikeudenmukaisuutta korostavaa kansainvälisiin 

sopimuksin perustuvaa toimintaa. Periaatteita ovat ihmisoikeudet ja ihmisarvo, itsemääräämisoikeus, 

osallistumisoikeus, oikeus tulla kohdatuksi kokonaisvaltaisesti, oikeus yksityisyyteen, yhteiskunnallinen 

oikeudenmukaisuus, negatiivisen syrjinnän estäminen, erilaisuuden tunnustaminen, voimavarojen 
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jakaminen tasapuolisesti ja epäoikeudenmukaisen politiikan ja toimintatapojen vastustaminen. Eettisinä 

tärkeinä asioina pidetään erialisten arvojen ja normien tiedottamista, tietoisuutta omista arvoista sekä 

myös eettistä vastuuntuntoa. Sosiaalityössä ammattihenkilön tulee toimia ihmisten ihmisarvoa 

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

Eettisyys on ilmaistu sosiaalialan ammattilaisen ohjeisuuksissa siten, että sen myötä tarkastellaan ja 

toimitaan toimintaorganisaation tavoitteiden ja perusarvojen myötä ja arvioidaan niitä kriittisesti. 

Kehitysvammaisten parissa työskennellessä eettiset arvot toteutuvat siten, että heidän tarpeitaan ja 

asemaansa yhteiskunnan toimijoina tuodaan esille vastuullisesti. Sosiaalityössä tutkimuksen tavoitteena 

on olla hyödyllistä ja rakentavaa tutkimukseen osallistuville ihmisille ja asiakasryhmille. (Lehtinen 2015, 

24-25). 

Suomella on hyvinvointipolitiikan ohjaava lainsäädäntö, jonka tehtävänä on tuottaa hyvinvointipalveluja. 

Yhteiskunnalliset arvot ja etiikka määrittelevät, miten tärkeänä kansalaisten hyvinvoinnin toteutumista 

pidetään. Sosiaalityössä edistetään asiakkaiden hyvinvointia, hyvin olemista (well-being), hyvin 

tekemistä (well-doing) sekä pääomaa (capital). Hyvinvoinnin muita merkityksiä ja edistäviä tekijöitä 

ovat hyvinvointivaltio, hyvinvointiyhteiskunta, hyvinvointipolitiikka, hyvinvointihallinto ja 

hyvinvointipalvelut. (Pihlajamäki 2012, 28). 

Sosiaalialan ammatissa eettisyys korostuvat toiminnassa tietämisen, harkinnan, järkevyyden ja tahdon 

merkityksinä Hyve on ihmisissä luonteenpiirre, joiden mukaan ihminen on sitoutunut toimimaan eettisiä 

periaatteita noudattaen.  Ammatillinen toiminta perustuu hyvään tahtoon, ja haluun auttaa. 

rohkeuteen, ystävällisyyteen, itsehillintään ja oikeudentajuun. Eettisyys on moraalista käyttäytymistä 

ja se on osa henkilön omaa minuutta. Kantin velvollisuusetiikan mukaan on moraaliajattelussa vahva 

rooli, jonka mukaan tulee toimia vain sellaisten lakien mukaan, jota itse saatat asettaa yleisiksi laiksi ja 

myös se, että tulee ottaa toiminnassa huomioon se, että kokee ihmiset päämääränä, eikä välineinä.  

Valtaistamisen etiikalla tuodaan esille ihmisarvon kunnioittaminen ja edellytys tunnistaa erilaisuus, 

jonka kautta päästään lähemmäs todellista yhdenvertaisuuden toteutumista. Valtaistuimisessa arvoina 

ovat yksilöllisyys, ja vapaus, sekä yhteiskunnan epätasa-arvon poistaminen ja vähemmistöryhmien 

valtaistuminen. Seurausetiikan utilitarismin kehittäjän Jeremy Bethamin mukaan hedotistisen 

utilitarismin tarkoituksena on tuottaa mielihyvää ja nautintoa monelle, kun taas Yhdysvaltalaisen filosofi 

Martha Nussbaumin teorian mukaan, toimintamahdollisuuksien etiikka on ihmisarvon todellista 

kunnioittamista yhteiskunnassa. Toimintamahdollisuuksien etiikassa vammaisen ihmisen ominaispiirteet 

nähdään tasa-arvon aitoina eettisinä lähestymistapoina. Ammattieettisissä periaatteissa ohjataan 

toimintaa arvojen ja eettisten normien mukaisesti, jossa soveltava etiikka tarkoittaa ammattien 

harjoittamiseen liittyvää arvokysymysten pohdintaa. Ihminen toimii yksilönä ja organisaatio määrittä 

yksilön arvot, miten hän toimii. Eettiset säännöt ja normit ylläpitävät asiakkaiden luottamusta 

sosiaalialan ammattihenkilöihin vahvistaa yhteneväisyyttä ja suojaavat jäseniä. (Peltomäki 2012, 23-31). 

Sosiaalityössä eettisyydellä on yhteneväisyys itsemääräämisoikeuden toteutumiselle ammattilaisen 

antaman avun, ohjeiden valintojen muodossa. Talentian mukaan eettisissä ohjeissa mainitaan 
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itsemäärääminen asiakkaan ensisijaiseksi oikeudeksi tehdä omia valintojaan edellyttäen, ettei tämä ei 

uhkaa muiden oikeuksia tai oikeutettuja etuja. Tässä korostuu sekä sosiaalialan työntekijän, että 

myöskin asiakkaan oma vastuu. Sosiaalialan ammattilaisen eettisenä velvollisuutena on selvittää 

asiakkaalle eri ratkaisuvaihtoehtojen edut, haitat ja seuraukset, jotta tämä voi tehdä omat ratkaisunsa. 

Ammattieettisissä ohjeistuksissa olevat ihmisarvon kunnioittamisen periaatteet ovat asiakkaan 

itsemääräämisen edistäminen, asiakkaan osallisuuden vahvistaminen, asiakkaan kokonaisvaltainen 

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

                  2.4    Asiakaslaki ja sen merkitys itsemääräämisoikeuden toteutumisessa  

 Itsemääräämisoikeutta on määritelty lakien ja säädösten mukaisesti eri säädöksissä. Suomen 

perustuslaissa (731/1999), sosiaalihuollon asiakkaan asemaa ja oikeuksia koskevasta laista (812/2000), 

hallintolaista (434/2003), yhdenvertaisuuslaista (1325/2014) ja vammaispalvelu-laista (981/2003) 

Itsemääräämisoikeutta (Annala-Suojanen 2017, 9). 

Laki itsemääräämisoikeudesta sosiaalihuollossa määrittelee asiakkaan aseman lain (812/2000) 9§: 

mukaan seuraavasti; 

” jos täysikäinen 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 ymmärtämään ratkaisujen vaikutuksia, on asiakkaan tahtoa 

selvitettävä yhteistyössä hänen laillisen edustajansa tai omaisen tai muun läheisen henkilön kanssa.  

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

Vuonna 1976 Suomen hyväksyessä kaksi merkittävää ihmisoikeussopimusta alkoi potilaan oikeudellinen 

asema parantua ja vahvistua ja sen myötä se johti potilasvahinkolain säätämiseen ja myös 

itsemääräämisoikeuden kehittämiseen. Tätä säädöstä ennen asiakkaat olivat olleet hyvin epä-tasa-

arvoisessa asemassa heitä hoitaneisiin henkilöihin nähden. Merkittävä asia itsemääräämisoikeuden 

toteutumiselle ongelmallisten asioiden kanssa havaittiin potilaslakia aliottaessa, joita olivat 

lääketieteelliset kokeet. Näissä asioissa asiakasta ei informoitu eikä kunnioitettu. Potilaslain 

parantamisen myötä tuli itsemääräämisoikeutena henkilökohtainen koskemattomuus, sekä oikeus 

itseään koskevien tietojen saantiin, joka on yksityisyyden ja yksityiselämän piiriin kuuluva oikeus. 

Itsemääräämisoikeuden perustana potilaslaissa ovat henkilökohtainen koskemattomuus, yksityisyyden-

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

Itsemäärääminen on jokaiselle kuuluva perus- ja ihmisoikeus, joka mainitaan Suomen perustuslaissa 

oikeudesta yhdenvertaisuuteen, oikeudesta yksityiselämän suojaan, elämään, liikkumiseen ja omaan 

kieleen. Itsemääräämisellä tarkoitetaan yksilön oikeutta määrätä omasta elämästään ja oikeudesta 

päättää omista asioistaan. Itsemääräämisen tavoitteena on henkilön täysimääräinen osallistuminen 

yhteiskuntaan ja mahdollisuus vaikuttaa omien palvelujen toteuttamiseen ja sisältöön.  Suomessa 

vammaispoliittisen ohjelman taustalla on YK:n yleissopimus ja Euroopan neuvoston vammaispoliittinen 
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toimintaohjelma 2006-2015, sekä valtioneuvoston vammaispoliittinen selonteko vuodelta 2006. 

(Kähkönen 2018, 19-20). 

Suomen vammaispoliittisen ohjelman VAMPO:n tarkoituksena on vammaisiin liittyvien ihmiskäsitysten ja 

sen mukaan vammaispolitiikan suunnanmuutos kohti oikeusturvaa. VAMPO on laadittu kansainvälisen, 

erityisesti YK:n vammaissopimuksen ja Euroopan neuvoston 2006-2015 laaditun vammaispoliittisen 

toimintaohjelman mukaisesti. VAMPO:n yhtenä tavoitteena onkin edistää YK:n vammaissopimuksen 

täytäntöönpanoa 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 keskeisiä tavoitteita ovat 

1. YK:n vammaissopimuksen ratifiointiin tarvittavien toimien valmistelu ja täytäntöönpano, 2. 

vammaisten taloudellisen aseman turvaaminen, 3. erityisen tuen laadun ja saatavuuden varmistaminen, 

4. yhteiskunnan saavutettavuuden parantaminen, 5. vammaistutkimuksen ja ylipäätään vammasuutta 

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

Vammaispalveluasetuksen 10§n mukaan palveluasumisen piiriin kuuluvat asiat ovat asunto, sekä 

asumiseen liittyvät palvelut, jotka ovat välttämättömiä jokapäiväisessä elämässä. Palveluasumiseen 

liittyviä asioita voivat olla avustaminen asumiseen liittyvissä asioissa kuten liikkumisessa, 

pukeutumisessa, henkilökohtaisessa hygieniassa, ruokataloudessa ja asunnon siivouksessa. Myös palvelut, 

kuten terveydenhuollon, kuntoutuksen ja viihtyvyyden edistämisen palvelut. Palveluasumisella 

tarkoitetaan siis itsenäistä asumista, riittäviä siihen kuuluvia palveluja, sekä tarvittaessa 

ympärivuorokautista asumisturvallisuutta. Asiakkaan kunta on vastuussa palveluasumisen järjestämisestä 

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

Itsemääräämisoikeus esiintyi ensin käsitteenä terveydenhuoltoa koskevissa säännöksissä (potilaslaki ja 

mielenterveyslaki 14.12.1990/1116), josta se tuli myöhemmin käyttöön sosiaalihuoltoa koskevissa laissa. 

Itsemääräämisoikeudella tarkoitetaan laissa yksilön vapautta ja itsemääräämisoikeutta sen yleisinä 

moraalisina ja oikeudellisina periaatteina. Lain toteutumisen tarkoituksena on, että sen mukaan henkilö 

voi käyttää itsemääräämisoikeuttaan oikeudellisesti tehokkaalla tavalla silloin, kun hän ymmärtää asian 

kannalta olennaiset vaihtoehdot, osaa arvioida niiden mahdolliset seuraukset ja kykenee päättelemään 

asiassa tarvittavan ratkaisun. Oikeustieteessä itsemääräämisoikeuden katsotaan koostuvan viidestä 

peruselementistä: oikeudesta sisäiseen ja ulkoiseen vapauteen, oikeudesta kompetenssiin, oikeudesta 

valtaan ja oikeus tietoon. Sosiaalihuollon lainsäädännön tarkoituksena on myös osallistaa ihmisiä, niin 

yleisellä, kuin yksilön tasolla. Osallistaminen katsotaan itsemääräämisoikeuden oikeusperiaatteisiin. 

(Kontio 2018, 13-14). 

Itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta palvelutarpeen arvioinnilla on tärkeä merkitys, koska 

siinä yhdistyvät palveluiden hakeminen ja neuvonta. Palveluneuvonnan eettisenä periaatteeseen kuuluu, 

että viranomainen antaa asiakkaalle neuvontaa ja vastaa asiaa koskeviin kysymyksiin. Sosiaalihuollon 

asiakaslain 5§: mukaan sosiaalihuollon henkilöstöllä on hallintolain mukaista menettelytapaneuvontaa 

koskeva laajempi selvitysvelvollisuus, jonka tarkoituksena on osallsitaa vammaisten henkilöiden 
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yhdenvertaisuutta. Lain mukaan henkilöstön on selvitettävä asiakkaalle hänen oikeutensa ja 

velvollisuutensa.  (Kontio 2018, 70). 

Itseoikeusmääritelmänä vammaispoliittisessa (VAMPO 2010- 2015, 56-57) -ohjelmassa määritelmänä 

todetaan, että itsemääräämisoikeus koskee kaikkia vammaisia henkilöitä, myös asumispalvelutyhmissä 

ja laitoksissa asuvia. Ohjelman mukaan vammaisten henkilöiden oman mielipiteen ja oman tahdon esille 

tulemista tulee tukea. Mikäli kehitysvammaisella henkilöllä ei ole kuitenkaan kykyjä tai voimia oman 

tahdon ilmaisemiseen, niin on yleensä mahdollista tukea vammaista henkilöä siten, että hänen tahtoaan 

voidaan noudattaa. Tällöin on kyse tuetusta päätöksenteosta. Itsemääräämisoikeuden toteutumista on 

lainsäädännön mukaisesti säädetty sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista sosiaalihuollon 

asiakaslaissa. (Kortemäki 2012, 29). 

VAMPO:n lähtökohtana on, että myös vammaiset voivat toimia yhteiskunnassa kansalaisina tasavertaisina 

henkilöinä yhteiskunnallisine oikeuksineen ja velvollisuuksineen. Esteettö-myyteen pyrkimisellä on 

vammaismyönteinen asenne tavoitteiden laatimisen ja toteuttamisen suhteen.  VAMPO:n lainsäädännöllä 

tähdätään myös turvallisuuden, syrjinnän, sekä hyväksikäytön ehkäisemiseen. Tietoisuuden sekä 

ymmärryksen lisäämiselä ovat keinoja oikeussuojan parantamisen kannalta.  VAMPO:n tarkoituksena on 

luoda kaikille yhdenvertainen ja tasa-arvoinen yhteiskunta, joka korostaa yhteiskunnan roolia 

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

Opinnäytetyön tarkoituksena on tuottaa tietoutta kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuteen ja sen 

toteutumiseen niin kehitysvammaisten, kuin heidän vanhempien ja heidän parissaan työskentelevien 

henkilöiden näkökulmasta. Tarkoituksena on myös tuoda esille lainsäädäntö, joka määrittelee 

vammaislain ja itsemääräämisoikeuden mukaisesti itsemääräämisoikeuden toteutumisen periaatteet. 

Tavoitteena on tuottaa tietoa itsemääräämisoikeuden toteutumisen vaikutuksista, mahdollisuuksista, 

sekä sen toteuttamista rajoittavista tekijöistä.  

Opinnäytetyön tutkimuskysymyksinä ovat  

1. Mitä on itsemääräämisoikeus? 

2. Asiakaslain merkitys itsemääräämisoikeuden tukena? 

3. Miten itsemääräämisoikeus toteutuu kehitysvammaisten, kehitysvammaisten vanhempien ja 

kehitysvammaisten parissa toimijoiden näkökannasta? 
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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) sekä meta-analyysi (meta 

analysis). Kirjallisuuskatsauksien avulla on mahdollista hahmottaa olemassa olevan tutkimuksen 

kokonaisuutta. Kokoamalla tiettyyn aiheeseen liittyviä tutkimuksia yhteen saadaan kuvaa muun muassa 

siitä, miten paljon tutkimustietoa on olemassa ja millaista tutkimus sisällöllisesti ja pääsääntöisesti on. 

Kirjallisuuskatsauksissa on huomioitava se, että kirjallisuuskatsauksen tarkoitus on vaikuttaa olennaisesti 

siihen sisällytettävään tutkimusaineistoon. Kirjallisuuskatsauksessa on myös huomioitava, että sillä 

vodaan toisaalta tarkoittaa laajaa tutkimuskokonaisuutta tai jo toisaalta jo kahden tutkimuksen 

yhteiskäsittelyä voidaan kutsua kirjallisuuskatsaukseksi. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus nähdään 

yhtenä mahdollisuutena löytää 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 tiivistelmä tietyn aihepiirin aiempien tutkimusten     olennaisesta 

sisällöstä. Systemaattisella kirjallisuuskatsauksella kartoitetaan keskustelua ja seulotaan esiin 

tieteellisten tulosyen kannalta mielenkiintoisia ja tärkeitä tutkimuksia. Systemaattisessa 

kirjallisuuskatsauksessa tutkija käy läpi runsaasti tutkimusmateriaalia tiiviissä muodossa pyrkien 

asettamaan tutkimuksen sekä historialliseen, että oman tieteenalansa kontekstiin.  Systemaattisella 

kirjallisuuskatsauksella pyritään myös tuomaan esiin hypoteeseja ja esittää tutkimusten tuloksia tiiviissä 

muodossa sekä arvioida niiden johdonmukaisuutta. Kirjallisuuskatsauksen tekemisessä on tärkeää se, 

että se vastaa selkeään kysymykseen ja vähentää tutkimusten valintaan ja sisällyttämiseen liittyvää 

harhaa, sekä myös arvioida valittujen tutkimusten laatua ja myös referoida tutkimuksia objektiivisesti. 

(Salminen 2011, 9). 

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa käytettään Finkin mallia, jossa kirjallisuuskatsauksen 

selventävä malli tarjoaa seitsenvaiheisen jaottelun katsauksen tekoprosessita. Ensimmäisessä vaiheessa 

asetetaan tutkimuskysymys, jonka jälkeen on edessä kirjallisuuden ja tiedonhankinnan valinta. 

Kolmannessa vaiheessa valitaan hakutermit, jotka voisivat olla sanoja tai fraaseja. Hakutermien 

huolellisella valinnalla pyritään rajaamaan hakutuloksia siten, että jäljelle jäävä materiaali vastaisi 

tutkimuskysymystä. Seuraavat vaiheet koskevat seulontaa. Neljännessä vaiheessa hakutuloksia karsitaan 

käytännön seulan kautta. Tällä tarkoitetaan sitä, mitkä kielet ja vuodet kelpuutetaan rajaaviksi 

kriteereiksi. Tämän jälkeen hakutuloksia seulotaan metodologisessa mielessä. Päämääränä on arvioida 

artikkeleiden ja tutkimusten tieteellistä laatua, eli valikoida katsaukseen laadukain mahdollinen 

materiaali. Kuudes vaihe on katsauksen tekeminen. Luotettava ja pätevä katsaus vaatii standardoidun 

muodon, jonka mukaan artikkeleista kerätään tietoa.  Mikäli avustajia käytetään, niin heidät on hyvä 

kouluttaa huolella tehtävään. Valvomalla prosessin kulkua tutkimuksen luotettavuus ei kärsi. Viimeisenä 
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vaiheena on tulosten syntesointi, johon kuuluu useita toimenpiteitä. Synteesi tarjoaa useamman 

vaihtoehdon kuvailevasta katsauksesta meta-analyysiin. Baumeister ja Leary (1997) toteavat, että juuri 

tässä vaiheessa monet epäonnistuvat, eli tutkimusten integrointi jää liian pinnalliseksi kuvailuksi. 

(Salminen 2011, 9-10). 

Kuvio 1. Finkin malli. 

 

 

 4.2   Tutkimuskysymysten asettaminen ja tarkastelu 

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa tutkimussuunnitelma on sen ensimmäinen vaihe, joka ohjaa 

systemaattisen kirjallisuuskatsauksen etenemistä. Tutkimussuunnitelmassa määritellään täsmälliset 

tutkimuskysymykset, joihin systemaattisella kirjallisuuskatsauksella pyritään vastaamaan. Ilman 

tutkimuskysymyksiä ei ole myöskään mahdollista löytää vastauksia.  Tutkimussuunnitelman tarkoitus on 

ohjata kirjallisuuskatsauksen jokaista vaihetta. Hyvä tutkimussuunnitelma rajaa täsmällisten 

tutkimuskysymysten avulla systemaattisen kirjallisuuskatsauksen riittävän kapealle alueelle, jotta 

aiheen kannalta keskeinen kirjallisuus ja tutkimukset tulevat huomioiduiksi mahdollisimman kattavasti. 

Tutkimuskysymyksissä on huomioitava neljä tekijää, jotka ovat; potilasryhmä tai tutkittava ongelma, 

tutkittava interventio tai interventiot, interventioiden vertailut ja kliiniset tulokset eli loppumuuttujat. 

Näistä tekijöistä käytetään nimitystä 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. Mitä on itsemääräämisoikeus? 2. Asiakaslain merkitys itsemääräämisoikeuden tukena ja 3. Miten 

itsemääräämisoikeus toteutuu kehitysvammaisten, kehitysvammaisten vanhempien ja 

kehitysvammaisten parissa toimijoiden näkökannasta? Tutkimuskysymysten avulla hain aiheeseen 

liittyvää tietoutta ja näkökantoja aikaisemmin julkaistuista Lisensiaatti ja Pro gradu -tutkielmista. 

Kohderyhmän ja aiheen valintaan liittyy omalta kohdaltani myös se, että toimin työssäni 

kehitysvammaisten ohjaajana ja itsemääräämisoikeuden toteutuminen on ajankohtainen asia myös 

omassa työssäni. Tutkimuskysymysten avulla on tarkoitus johdattaa lukijaa siihen, mikä on 

kirjallisuuskatsauksen tarkoitus ja ongelma ja mihin ja millä tavoin haetaan vastauksia ja ratkaisuja 

kysymyksiin. 

 4.3    Tietokantojen, hakutermien ja artikkelien valinta 

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa käytettiin tiedonhaussa lisensiaatti tutkielmia, sekä pro gradu- 

tutkielmia, jotka olivat julkaistu 2008-2018 välisenä aikana. Tiedonhaussa käytettiin kehitysvammaisten 

itsemääräämisoikeuteen liittyviä tutkielmia. Tiedonhankinta-menetelmänä oli sähköinen tiedonhaku ja 

tiedonhaun lähteitä oli Google, Theseus ja Finna. Tiedonhaulla Google haulla löytyi lisensiaattitöitä 1 

kappale ja Pro gradu -tutkielmia 27 kappaletta. Finna haulla löytyi pro gradu -tutkielmia 1 kappale ja 

Theseus haulla löytyi pro gradu -töitä 1 kappale. Kirjallisuuskatsauksessa muita tiedonhaunlähteitä oli 3 

kappaletta internet- julkaisuja, jotka liittyivät kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuteen. Tiedonhaku 

suoritettiin kesän 2018 aikana. Kirjallisuuskatsauksen tekemisessä käytettiin 1 kirjaa ja 1 Internet -

julkaisua, joka liittyi systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ohjeistukseen.  

4.4   Artikkeleiden sisäänotto- ja poissulkukriteerit 

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa analyysitavan valintaan vaikuttivat tutkimuskysymykset ja 

niiden alkuperäistutkimusten luonne, lukumäärä, laatu sekä yhdenmukaisuus. Systemaattisessa 

kirjallisuuskatsauksessa tutkimusasetelmaksi valittiin kvalitatiivinen tutkimus perustuen siihen, että 

aineiston saatavuus oli rajattu aiheesta aikaisemmin tehtyihin Lisensiaatti ja Pro gradu -tutkielmiin. 

Tutkimuksen aihe liittyi kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuteen, lakisääteisyyteen, sekä 

kehitysvammaisten omiin kokemuksiin itsemääräämisoikeuden toteutumisessa, heidän vanhempien 

näkökantoihin, sekä kehitysvammaisten parissa toimivien henkilöiden näkökantoihin.  Aineiston 

sisäänotto ja poissulkukriteereissä vaikuttavia tekijöitä olivat, että aineiston tuli olla Suomen kielisiä tai 

englanninkielisiä tutkimusartikkeleita Tutkielmien, sekä aiheeseen liittyvien lisensiaatti tai pro gradu 

tutkielmien tuli olla alle 10 vuotta vanhoja. Poissulkukriteereissä vaikuttavia tekijöitä olivat yli 10 vuotta 

vanhat lisensiaatti ja pro gradu -tutkielmat, sekä tutkielmat, jotka eivät liittyneet aiheeseen. 

Tiedonlähteet, jotka eivät olleet hyväksyttäviä, kuten Wikipedia, jäivät myös tiedonhaun ulkopuolelle. 
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Taulukko 1. Tutkimuksen sisäänotto ja poissulkukriteerit. 

 

Tietokanta Hakulause Rajaukset Tulokset Lopullisesti hyväksytyt 

Google Kehitysvammaiset 
itsemääräämisoikeus 

2010-2018 
lisensiaattityöt 

1 1 

Google Kehitysvammaiset 
itsemääräämisoikeus 

2010-2018 pro 
gradu -
tutkielmat 

27 27 

Finna Kehitysvammaiset 
itsemääräämisoikeus 

2010-2018 pro 
gradu -
tutkielmat 

1 1 

Theseus Kehitysvammaiset 
itsemääräämisoikeus 

2010-2018 pro 
gradu- 
tutkielmat 

1 1 

Taulukko 2. Aineistonhaku taulukko. 

 

4.5   Aineiston analyysi 

Tutkimuksen analysointimenetelmänä on käytetty induktiivista eli aineistolähtöistä sisällönanalyysi 

menetelmää, jonka avulla analysoitiin dokumentteja systemaattisesti ja objektiivisesti. 

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa käytetty analyysimenetelmä on kliinistä ongelmaa koskevaa 

tutkittua tietoa, jonka avulla on tarkoitus yhdistää informoitua kliinistä käytäntöä ja laadullisissa 

katsauksissa nimensä mukaisesti laadullista tutkimusta kokonaisuudeksi yhdistämällä. Aineiston 

Tieteellisten artikkeleiden sisäänottokriteerit Tieteellisten artikkeleiden poissulkukriteerit 

• Artikkelit olivat lisensiaattitöitä tai pro 

gradu- tutkielmia 

• Julkaistu suomen kielellä tai englannin 

kielellä 

• Tutkielmat oli julkaistu vuosien 2008-2018 

välisenä aikana 

• Tutkielmat on julkaistu Suomen alueella 

• Artikkelien aiheet liittyivät kehitysvam-

maisten itsemääräämisoikeuteen 

• Tutkielmien haussa käytettiin hyväksyt-

täviä sähköisiä lähteitä google, theseus, 

finna.  

• Painetuissa lähteissä käytettiin tutkielman 

aiheeseen ja tekemiseen liittyvää 

hyväksyttävää kirjallisuutta ja 

lähdemateriaalia 

 

• Julkaisut eivät olleet lisensiaatti tai pro 

gradu- tutkielmia 

• Julkaistu muulla kuin suomen tai 

englannin kielellä 

• Julkaistu muualla kuin Suomen alueella 

• Julkaisut olivat yli 10 vuotta vanhoja 

• Julkaisut eivät liittyneet aiheeseen 

• Tiedonhaussa käytetyt sähköiset lähteet 

eivät olleet hyväksyttäviä lähteitä, 

kuten Wikipedia 

• Painetut lähteet ja muut julkaisut eivät 

olleet kriteereitä täyttäviä 
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analysoinnissa päämääränä on huolellinen ja tasapuolinen tulosten tulkinta sekä aineiston innovatiivinen 

synteesi. Aineiston analysoinnissa tutkijan tehtävänä on tehdä tutkimuksen tuloksista kokonaisvaltainen 

synteesi. Sen avulla on tehdä laajasta aineistosta älykäs ja lukijaystävällinen tiivistelmä. Aineiston 

analysoinnissa päätösvaiheessa aineiston analyysin ja teemojen kuvaaminen on korkeammalla 

abstraktitasolla, jossa tutkimuksen tulokset siirretään yleisemmälle tasolle. Tutkimuksessa 

lopputuloksiin ei saa siirtyä liian aikaisin, jotta aineiston analyysi ei jää keskeneräiseksi. Tutkijan 

tehtävänä on myös se, että ei saa jäädä kiinni ensimmäisiin ajatuksiin, joita analyysissä tulee esille, vaan 

jatkaa analyysiä niin kauan, kunnes aineisto on tiivistynyt mielekkääksi ja merkitykselliseksi 

kokonaisuudeksi. (Johansson ym. 2007, 84-96). 

4.6   Aineiston synteesi 

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa synteesillä tarkoitetaan tutkimustarpeen osoittamista ja 

löydösten selittämistä. Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa arviointimittareiden avulla on tarkoitus 

saada selville minkälaisia kohderyhmiä halutaan tutkia, ja millä valintakriteereillä. Interventioita 

määriteltäessä katsauksessa tekijän tulee päättää ne valintakriteerit, jotka kuvaavat pääinterventiota 

ja vertailuinterventioita. Tutkimuksen tarkoituksena on löytää erilaisia arviointimittareita, joiden avulla 

saadaan selville interventio. Lopputulosmuuttujia arvioitaessa katsauksen tekijän on määriteltävä 

mahdolliset tulokset ja tehtävä päätös, mitä tutkimuksia raportoidaan. Tutkimukset, jotka sisältävät 

muuttujia tai mittarin, tulee sisällyttää systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen. (Johansson ym. 2007, 

48). 
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5     Tutkimustulokset 

 

5.1   Itsemääräämisoikeuden toteutuminen kehitysvammaisten näkökulmasta 

 

Kehitysvammaisten kohdalla itsemääräämisoikeus tarkoittaa usein sitä, että henkilöt eivät ole 

kykeneväisiä huolehtimaan kaikista jokapäiväisistä asioistaan, niin he tarvitsevat apua ja tukea 

jokapäiväiseen elämäänsä. Tällöin itsemääräämisoikeus ja sen toteutuminen on riippuvainen           

henkilön omista lähtökohdista ja kehitysvammaisuuden tasosta. Usein kehitysvammaiset pystyvät 

päättämään omaan elämäänsä liittyvistä pienemmistä asioista, mutta isommissa asioissa 

kehitysvammaiset tarvitsevat ulkopuolista apua, kuten sosiaalialan koulutetulta henkilökunnalla. 

Isommissa asioissa ja niiden toteuttamisen kannalta on myös tärkeä osa siinä, että päätökset tehdään 

yhdessä ja kehitysvammaista kuunnellen. Toteutumisen kannalta on tärkeää myös se, että asioista 

päätettäessä huomioida, että kehitysvammaisilla on samat oikeudet, kuin muillakin ihmisillä.  On 

tärkeää, että päätökset tehdään yhdessä ja ne ovat kehitysvammaisten edun mukaisia ja turvallisia. 

(Annala-Suojanen 2017, 19-22). 

 Itsemääräämisoikeuden toteutuminen näkyy kehitysvammaisten elämässä myös siinä, että useimmat 

käyvät osallisuutta edistävissä työ- ja päivätoiminnoissa. Osallistuminen vaihtelee iän, toimintakyvyn ja 

omien voimavarojen mukaisesti. Osallistuminen on tärkeää useimmille siksi, että siinä saa toteuttaa omia 

kykyjään ja tehdä erilaisia itselleen mieleisiä tehtäviä, sekä osallistua erilaisiin yhteisöllisiin 

toimintamuotoihin ja tavata ystäviä. Suhtautuminen vaihtelee tehtävien kohdalla myös siinä, että jotkut 

kokevat sen myös velvollisuutena, jolla ei ole kovinkaan suurta motivoivaa tekijää. On tärkeää, että 

toiminnoissa on valinnan ja vaikuttamisen mahdollisuus, jonka mukaan kehitysvammaiset henkilöt voivat 

vaikuttaa päivätoimintojensa sisältöön. (Annala-Suojanen 2017, 59). 

Kehitysvammaisten näkökannasta itsemääräämisen toteutumista on Eriksson (2008) tutkinut elinolojen 

muodossa tavoitteenaan tarkastella itsemääräämisoikeuden toteutumista elämässä.  Eriksson on 

tutkielmassaan lähestynyt itsemääräämisoikeuden toteutumista valtasuhteiden kautta, joissa 

kysymyksenä on, että miten erilaiset mekanismit muokkaavat kehitysvammaisten itsemääräämis-

oikeutta? Erikssonin mukaan valtasuhteiden merkitys elämässä korostuu etenkin asumispalveluissa siinä, 

miten paljon on sääntöjä, sekä kuinka paljon henkilökunta asuttaa asiakasta asukkaan 

itsemääräämisoikeuden turvaamisen kannalta. Auttamisella on hyvä tarkoitus, mutta ne voivat johtaa 

myös liialliseen kontrolliin ja valvomiseen, joka voi olla itsemääräämisoikeutta rajoittava tekijä. 

(Valkeapää 2017, 16-17). 
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Itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta on omassa kodissa asuminen ja sen toteutumisen 

merkityksellinen, sekä myös vastuullisuutta ja onnistumisen tunnetta tuova asia. Muuttaminen omaan 

kotiin tehdään yhdessä moniammatillisen verkoston kanssa, johon kuuluu sosiaalityöntekijä, asiakas itse, 

asumispalveluyksikön esimies ja työntekijäkin usein ja usein myös asiakkaan omainen. Näissä 

keskusteluissa korostuu mahdollisuudet omien voimavarojen mukaiseen elämänsuunnitteluun ja niiden 

vaikuttamiseen.  Muutos on iso asia, joka koetaan tärkeäksi kehitysvammaisen omalta kannalta 

itsemääräämisoikeuden toteuttamisen kannalta etenkin siinä, että saa päättää omista asioistaan 

enemmän, kuin aikaisemmin. Kehitysvammaisille on tärkeää omassa kodissaan myös se, että hänen 

tarpeitaan kuunnellaan ja järjestetään keskusteluhetkiä hänen omista asioitaan. Oman kodin 

sisustaminen mieleisekseen on myös tärkeä asia itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta, koska 

silloin kuin huoneen saa sisustaa oman mielensä mukaan, niin sen kokee omakseen. Asumisessa oman 

huoneen sekä yhteistenkin tilojen viihtyvyyteen voi myös vaikuttaa yhdessä asumispalvelun 

henkilökunnan ja muiden asukkaiden kanssa. Yhteisten tilojen ja niiden viihtyisyyden toteutumisen 

kannalta päätöksentekoon osallistuminen on myös vaikuttamisen mahdollisuuteen lisääviä tekijöitä. 

Oman kodin ympäristö ja sen tuttuus ja turvallisuus on tärkeä asia, ja siihen vaikuttaa ne, että on tuttuja 

ihmisiä ympärillä. (Kemola 2015, 36-38). 

Kehitysvammaisilla henkilöillä ei ole helppoa ilmaista omia tarpeitaan, ja siihen vaikuttavia tekijöitä 

ovat puutteellinen tietoisuus valintojen mahdollisuuksista, sekä kommunikoinnin epäselvyydestä, jotka 

ovat esteenä itsemääräämisoikeuden toteutumiselle. On käytettävä erilaisia kommunikoinnin 

apuvälineitä, joiden avulla saadaan selville kehitysvammaisen henkilön omat tarpeet ja mieltymykset, 

etenkin asumisen suhteen. Tarvitaan myös pitkäjänteistä työskentelyä, sillä kehitysvammaisen tulisi 

saada kertoa toiveistaan ja ajatuksistaan puolueettomalle henkilölle, johon hänellä ei ole minkäänlaista 

riippuvuussuhdetta itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta. Omien mieltymysten, toiveiden ja 

halujen esilletuomisessa myös erilaisten vaihtoehtoisten mahdollisuuksien esille tuominen edellyttää 

ilmaisukykyä, aikaa ja rohkaisemista. Kehitysvammaisten kohdalla asioiden esille tuominen ja 

toteuttaminen on riippuvainen siitä, minkälainen on kehitysvammaisen henkilön vammaisuuden aste, 

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

Kehitysvammaisilla osallistuminen yhteiskunnalliseen toimintaan on myös itsemääräämisoikeuden 

toteutumisen kannalta oleellinen merkitys. Lähellä asumista sijaitsevat tutut palvelut, kuten kauppa, 

kahvila, kirjasto, vapaa-ajan harrastusmahdollisuudet ovat kiinnostavia asioita, koska niissä on helppo ja 

mukava asioida, ja niissä tapaa tuttuja ihmisiä ja saa myös uusia ystäviä. Omatoimisuus asioidessa lisää 

itsemääräämisoikeuden toteutumista ja omien asioiden hoitamisen vastuullisuutta ja suunnittelua. 

Vaihtelevuutta on siinä, kuka mitenkin paljon apua tarvitsee asioidensa hoitamisessa. Sopeutuminen 

uuteen asumiseen ja ympäristöön ja siellä liikkumiseen ja toimimiseen vie aikaa ja tarvitsee totuttelua 

etenkin siinä, että osaa toimia itsenäisesti. Myös liikkuminen julkisilla kulkuvälineillä kuten linja-autoilla 

on monille askel itsemääräämisoikeuden toteuttamisen suuntaan. Osalla kehitysvammaisista on 

taxikortti, joka mahdollistaa liikkumisen kauemmaksi, kuten vanhempien luokse matkattaessa. 

Harrastamisella on myös tärkeä osa kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta 
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ja yhteiskunnalliseen toimintaan osallistumisen kannalta. Harrastamisessa saa toteuttaa omia 

mielenkiintojaan ohjatussa toiminnassa ja samalla tapaa myös ystäviä ja kehittää omia toiminnallisia 

taitojaan. (Kemola 2015, 38-40).  

Raha-asioiden hoitaminen on kehitysvammaisilla henkilöillä itsemääräämisoikeuden toteutumisen 

kannalta eniten apua ja tukea tarvitseva asia.  Useimmille kehitysvammaisille raha-asioiden hoitaminen 

itsenäisesti on hyvin vähäistä, jonka johdosta useimmilla kehitysvammaisilla henkilöillä on oma 

edunvalvoja, joka säätelee raha-asioiden käsittelyä. Edunvalvojana on usein yleinen edunvalvoja, mutta 

se voi olla myös omainen. Kehitysvammaisten kohdalla monilla ei ole realistista käsitystä rahan arvosta 

sitä kysyttäessä, jonka johdosta edunvalvoja on välttämätön raha-asioiden hoitamisessa. Raha-asioiden 

valvontaan liitetään arjen selviytymisen kanta, jonka mukaan valvottu raha-asioiden käyttäminen on 

turvallisuustekijä. Edunvalvojan tehtävänä on isompien raha-asioiden hoitaminen, mutta 

kehitysvammaisilla on myös usein oma käyttötili, johon pienempiä summia käytettäväksi, joita ohjaajat 

valvovat ja antavat sovitusti käyttöön. (Kortemäki 2012, 64-67). 

Seurustelusuhteissa kehitysvammaiset kokevat arvostuksen siinä, että voi pitää huolta toisesta saaden 

turvaa ja on joku, jota voi kutsua poika tai tyttöystäväksi. Itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta 

seurustelusuhteisiin puuttuminen on koettu vanhempien kohdalta aikaisemmin rajoittavina toimina, sillä 

vanhemmat ovat estäneet seurustelun, sekä myös se, että yhdessä asuva kihlapari on erotettu toisistaan, 

koska kotikunta päätöksellä sijoitti toisen osapuolen asumaan eri kuntaan. Tässä kohden 

kehitysvammaisten itsemääräämisoikeus on koettu rajoitetuksi, eikä se ole toteutunut autonomisella 

tavalla, vaan sen toteutumista on rajoitettu toisen osapuolen tai päättävän elimen tahdosta. Myös oman 

lapsen saaminen seurustelusuhteessa on koettu kehitysvammaisten kohdalla vanhempien estämisen 

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

Itsemääräämisoikeuden toteutumiseen vaikuttaa myös kehitysvammaisen henkilön ikä. Nuorella 

aikuisella käsitys omasta minästään ja identiteetistään muodostuu ympäristön, työskentely ja vapaa-

ajan vieton mukaan. Nuorilla kehitystä ohjaavat asiat ovat biologiset, psykologiset, sosiaaliset ja 

yhteiskunnalliset tekijät, joiden mukaan muodostuu käsitys omasta minästä ja yhteiskunnasta. 

Itsenäistyminen ja irrottautuminen vanhemmista on tapoja, jotka kuuluvat elämänkuvaa. Muutokset 

aiheuttavat joskus masennusta, joka on luonnollista, sillä totuttelu oman elämän hallintaan vie aikaa ja 

on askel kohti itsemääräämisoikeuden toteutumista.  Itsemäärääminen tapahtuu yhdessä 

moniammatillisen tukiverkoston kanssa niin palvelusuunnittelun, kuin muidenkin elämänalueiden myötä. 

(Mäkitalo 2013,15-18). 
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Kehitysvammaisten asumisyksiköissä esteettömyys on huomioitava asia, koska asuntojen tulee olla 

kulkemisen kannalta esteettömiä. Ryhmäkodeissa kaikki asunnot eivät kuitenkaan ole esteettömiä, joka 

voi vaikeuttaa liikkumista. Asunnot tulee olla kehitysvammaisten henkilöiden tarpeiden mukaisia ja 

muutostöitä tulee tehdä tarvittaessa kehitysvammaisten henkilöiden tarpeiden mukaan esteettömyyden 

toteutumiseksi. Ryhmäkodeissa itsemääräämisoikeus toteutuu kehitysvammaisten henkilöiden mielestä 

hyvin, sillä itsemääräämisoikeutta on pyritty toteuttamaan mahdollisemman hyvin. Autettavan henkilön 

autonomisuus otetaan huomioon auttamissuhteessa valta-asema huomioiden asiakkaan toiveita 

vastaavalla tavalla. Tuen tarpeen määrä ryhmäkodeissa vaihtelee sen mukaan, mikä on 

kehitysvammaisen henkilön avustamisen tarpeen määrä. Enemmän itsenäisesti toimeen tulevilla 

avustamisen määrä ei ole yhtä suuri, kuin enemmän tukea tarvitsevilla. Tuen tarpeen ja palvelun laadun 

myötä myös kehitysvammaisen henkilön vanhempien kanta on hyvä ottaa huomioon, sillä 

kehitysvammaiset eivät aina kykene ilmaisemaan toiveitaan, etenkin jos henkilökunta on heille 

ennestään vieraita. Tämä toteutuu usein silloin, kuin kehitysvammainen muuttaa uuteen asuntoon tai 

asumisyksikköön, omasta kodista huolehtiminen, siivoaminen ja sisustaminen on osa identiteetin ja 

itsemääräämisen kannalta elämässä eteenpäin vievä asia.  Myös se, että tietää, että apua on saatavissa, 

eikä kaikista tarvitse suoriutua itse, luo turvallisuuden tunnetta. Turvallisuus on asumisessa tärkein asia. 

(Pelkonen 2015, 39-42). 

Koulutuksen ja työn mahdollistajana kehitysvammaisten ammatillinen tai valmentava koulutus 

mahdollistaa sen, että kehitysvammaisilla on mahdollisuus aikuisuuteen ja ammattiin ja sitä kautta 

itsemääräämisoikeuden toteutumiseen. Peruskoulun jälkeistä jatkokoulutusta on yhteiskunnallisesti 

järjestetty erityisoppilaitosten toimesta. Alun perin sen tarkoitus oli vapauttaa normaalikoulu heikoista 

ja häiritsevistä oppilaista ja vuonna 1957 kansakoululaissa voitiin vapauttaa oppivelvollisuudesta, mikäli 

oppilas ruumiinvian, sairauden tai sielullisen poikkeavuuden vuoksi katsottiin vahingolliseksi tai 

hyödyttömäksi. Koulutuksen tavoitteena on tarjota tänä päivänä kaikille mahdollisuus osallistua omia 

tarpeitaan ja kykyjään vastaavaan koulutukseen ensin peruskoulu tasolla ja sitten ammatillisessa 

koulutuksessa. (Mäkitalo 2013,19-20). 

Kehitysvammaisista monet käyvät erilaisissa toimintakeskuksissa, joissa on mahdollisuus osallistua 

erimuotoisten ryhmien mukaiseen toimintaan, niin työ -kuin päivätoimintamuotoisesti. Myös avotyöhön 

on mahdollisuus osallistua, jossa kehitysvammainen henkilö käy toimintakeskuksen ulkopuolella 

työtoiminnassa. Avotyötoiminta edellyttää usein hyvin omatoimista työskentelyä ja siinä vastuuntunto 

lisääntyy, kuten myös onnistumisen tunteet ja itsemääräämisoikeuden toteutuminen. (Mäkitalo 2013, 

21). 

Kehitysvammaista suuri osa käy työ- ja päivätoiminnoissa, joissa on mahdollisuus osallistua erilaisiin 

ryhmämuotoisiin toimintoihin. Osa kehitysvammaisista kulkee itsenäisesti, mutta osa tarvitsee 

kuljetusapua. Kulkemismuotoina ovat lähistöllä asuvilla kävely tai pyöräily, kun taas kauempaa tulevilla 

linja-auto tai taksi. Työ- ja päivätoiminnat sisältävät ohjattua toimintaa, kuten alihankintatöitä, 
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virikkeellistä toimintaa, jota ovat esimerkiksi liikunta, musiikki, askartelu ka yhteisiin tapahtumiin 

osallistuminen.  Ryhmissä on ohjaajat, joiden tehtävänä on järjestää toimintaa suunnitellun viikko-

ohjelman mukaisesti ja toimia henkilökohtaisena tukena. Itsemääräämisoikeus toteutuu päivittäisissä 

toimissa valintoja mahdollistavana tekijänä. Ohjaajat tukevat kehitysvammaisia asiakkaita valinnoissa, 

jos heille on oma valinta hankalaa kertoa esimerkiksi puheentuottamisen tai omien mielenkiintojen 

johdosta. Kehitysvammaisilla työ- ja päivätoiminnoissa käyvillä henkilöillä on toiminnoissa käymisen 

kannalta erilainen merkitys, joka vaihtelee oman kiinnostuksen mukaisesti. Monille käyminen on 

sosiaalinen tapahtuma, koska siellä tapaa ystäviä ja saa kerrottua kuulumisia. Oman identiteetin 

luomisessa ja ylläpitämisessä oman työn jälki on tärkeä asia ja monet puhuvat käyvänsä töissä, eikä 

työtoiminnoissa.  Työ- ja päivätoiminnoista ei makseta palkkaa, vaan työosuusrahaa, joka on vaihteleva 

työtoiminnoissa suoritettujen kertojen mukaisesti.  Nykyisin työosuusraha maksetaan kehitysvammaisten 

pankkitileille, josta he saavat nostaa niitä asumispalvelutyöntekijöiden tai edunvalvojien antamilla 

ohjeistuksilla. Työosuusrahalla on monille iso merkitys, sillä heidän mielestään palkka on myös motivoiva 

tekijä työ- ja päivätoiminnoissa käymiselle. Sillä voi ostaa mieleisiään asioita, kuten kahvia ja pulla tai 

makeisia, savukkeitakin. (Rasa 2015, 76-77). 

Kehitysvammaisten koulutustarjonnassa ja siihen osallistumisessa on usein kehitysvammaisilla itsellään, 

kuin heidän vanhemmillaan, sekä myös moniammatillisella yhteistyöverkostolla merkitystä. 

itsenäistymisen, elämänhallinnan ja yhteiskunnalliseen toimintaan osallistumisen kannalta sopivien 

valmentavaan ja itsenäiseen ohjaavaa koulutusta ei ole aina helppoa toteuttaa, sillä koulutustarjontaa 

on rajallisesti tarjolla. Usein vanhempien toiveet eivät toteudu siinä mielessä, kuin he olisivat itse 

halunneet. Usein soiviksi koulutustarjontaa koituiksi tehtäviksi ovat osoittautuneet hoiva-alan avustavat 

tehtävät, sekä myös oikeat työt muiltakin aloilta. Koulutuksessa on kettu tärkeäksi osaksi 

itsenäistyminen molemmin puolin vanhempia ja kehitysvammaista itseään kohtaan. On tärkeää, että 

kouluttautumisesta saa voimavaroja ja rohkeutta itsenäistymiseen ja omien mahdollisuuksien 

löytämiseen. (Mäkitalo 2013, 43-44). 

Itsemääräämisoikeuden toteutuminen kehitysvammaisten omalta kannalta koetaan myös siiten, että aina 

ei ole mahdollisuutta vaikuttaa omiin asioihin haluamallaan tavalla. Siinä keskeisiksi asioiksi tulivat esille 

toimintakyvyn, käyttäytymisen, ja terveydentilan puutteellisuudet, jotka ohjaavat henkilölle tehtäviä 

toimenpiteitä. Syynä sille nähdään lääketieteellinen, patologinen näkökulma, joka on 

kehitysvammaisuuteen tuottavaa syrjivää suhtautumista ja syrjiviä toimintakäytäntöjä palveluiden 

sisällä. Näissä asioissa kehitysvammaisille henkilöille ei nähdä vaikutusmahdollisuutta puolustaa omia 

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

Itsemääräämisoikeuden toteutumiseen liittyvällä yksilökeskeisellä elämänsuunnittelulla (engl. Person 

Centred Planning, PCP) tarkoitetaan yksilöllisyyttä ja siinä nostetaan esille henkilön omat toiveet 

keskiöön maksimoimalla heidän valinnan vaihtoehtojaan ja kontrollia, jonka tavoitteena on määrittelyn 

ja päätösvallan lisääminen oman elämän kannalta. Elämänsuunnittelun tarkoituksena on mahdollistaa 

aidosti se, mitä ihmiset haluavat elämältään ja minkälaista apua he tarvitsevat. Pääpaino on 

elämänsuunnittelussa kehitysvammaisten kohdalla asioiden tarkastelu henkilöstä itsestään lähtien 
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kehitysvammaisten omien kiinnostusten pohjalta niiden vahvuuksien ja kehittämisien mukaisesti. 

Yksilökeskeisen elämänsuunnittelun taustalla on laajempi näkemys sosiaalihuollon yksilökeskeskeisestä 

(engl. self-directed support). Kontrollin käsite nousee yksilökeskeiskeistämisestä keskiöön asiakkaan 

omasta näkökulmasta katsottuna. Yksilökeskeisen elämänsuunnittelun tavoitteena In Control-- järjestön 

mukaan on, että tuki on yksilökeskeistä ja kontrolli on läsnä aina sosiaalipalveluissa aina mahdollisimman 

lähellä yksilöä itseään. (Lehto-Lunden 2012, 27-28). 

Identiteetissä ihminen pohtii itseään ja minäkuvaansa sen erilaisina muuttuvina ulottuvuuksia. 

Identiteetissä määritellään persoonallista identiteettiä ja sosiaalista identiteettiä. Identiteetti rakentuu 

jatkuvassa vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kansakäymisen muodossa.  Itsemäärääminen on osa 

identiteettiä, sillä itsemäärääminen on sosiaalista toimintaa ohjaava normi, josta seuraa ihmisen oikeus 

määrätä siitä, mitä hän elämässään tavoittelee ja minne elämässään tahtoo mennä. Identiteetissä 

arkikokemukset ovat identiteettiä ohjaavia asioita, ja niissä määräytyvät kokemuksellinen, 

käytännöllinen ja sosiaalinen rakenne. Käytännöllinen rakenne tarkoittaa ihmisten arkielämää, 

sosiaalinen rakenne identiteetin vuorovaikutussuhteita, kun kokemuksellinen rakenne yhdistää 

aikaisemmat kokemuksemme nykyiseen ja tulevaisuuteen. Kehitysvammaisten henkilöiden kohdalla 

itsenäisyys ja identiteetti toteutuu, kun hän saa toteuttaa mahdollisuuksiaan omalla tavallaan. 

Itsemääräämiseen kuuluu mahdollisuus vaikuttaa omien toiveiden toteuttamisen kohdalla, siten, että 

kehitysvammaisella henkilöllä on oikeus suunnitella omaa elämäänsä haluamallaan tavalla. Arjessa ja 

sen mukana tuomissa asioissa identiteetti vahvistuu ja sitä kautta myös itsemääräämisoikeus ja omiin 

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

Vaikeasti CP-vammaisten kohdalla itsemääräämisoikeus ja sen toteutuminen on koettu päivittäisten 

asioiden selviytymisen, vapauden, toimijuuden, sekä ihmisoikeuksien toteutumisen kannalta arjessa 

sujuviksi asioiksi. Tärkeiksi asioiksi arjen toiminnoissa tulevat esille myös perustarpeiden tyydyttäminen 

itsemääräämisoikeuden mukaan, joita ovat syöminen, wc-käynnit, peseytyminen, ja saunominen. 

Toiminnoissa tärkeiksi asioiksi korostuivat oma aikataulu, sekä se, että voi toteuttaa asioita ilman 

rajoituksia. Usein vaikeavammaiset tarvitsevat avustajan toiminnoissaan, ja silloin itsemääräämisoikeus 

toteutuu avustajan kanssa esimerkiksi virastoissa toimimisessa. Myös puhevamma asettaa rajoituksia 

toimiessa virastoissa, jolloin tulkkausapu on hoitamisen kanssa toimisen edellytyksenä.  

Itsemääräämisoikeus ja sen toteutumista on vammaisten parissa pohdittu myös oman vamman kautta 

siten, että sillä ei ole juuri vaikutusta itsemääräämisoikeuden toteuttamisen kanssa. Vammaiset kokevat, 

että heillä on näyttämisen tarve etenkin vanhemmilleen siinä, että pärjäävät omin avuin tai tuetun 

avustuksen myötä yhteiskunnassa. Vammaisten kohdalla itsemääräämisoikeutta tukeviksi asioiksi 

korostuivat vapaus elää yhteiskunnan aktiivisina vaikuttajina, turvallisuus sekä hyvinvointi. Myöskään 

asuin ja työpaikkaan valinnassa itsemääräämisoikeutta ja sen toteutumista arvostettiin ilman niitä 

rajoittavia toimenpiteitä. (Siiskonen 2018, 68-71). 
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5.2    Itsemääräämisoikeuden toteutuminen vanhempien näkökulmasta 

Itsemääräämisoikeuden toteutumisella on tärkeä rooli kehitysvammaisten elämässä etenkin oman äänen 

ja mielipiteen kuulemisen ja toteuttamisen näkökannasta.  Usein kehitysvammaisten vanhemmilla on 

myös rooli asioiden hoitamisen kannalta, koska vanhemmat usein kokevat, että heidän tehtävänsä on 

huolehtia kehitysvammaisen lapsensa asioista niiden ymmärtämättömyyden johdosta. Asiaan vaikuttaa 

myöskin se, että vanhemmat kokevat, että päätökset, joita kehitysvammaiset tekevät itse, eivät ole 

turvallisia etenkin heidän omalta kannaltaan. Hyvä ja selkeä asia kehitysvammaisten 

itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta ovat palvelusuunnitelmat ja niiden laatiminen 

yhteistyössä, koska niissä suunnitellaan ja laaditaan yhdessä ne tavoitteet, joiden mukaisesti on 

turvallinen tapa toimia. Palvelusuunnitelmassa laadittujen tavoitteiden toteutumisen kannalta on ollut 

myönteistä merkitystä niin kehitysvammaisen itsensä, kuin vanhempien osalta. Kehitysvammaiset 

kokevat palvelusuunnitelman tärkeäksi siinä mielessä, että on työryhmä, joka ajaa hänen omia asioitaan 

ja hän saa myös vaikuttaa omiin asioihinsa. (Kähkönen 2018, 46-48). 

Vanhempien kokemuksilla, näkemyksillä ja asenteilla on merkitystä kehitysvammaisten nuorten 

itsenäistymisen ja itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta hyvinkin merkittävästi. Vanhempien 

kokemuksista nuoren kehitysvammaisen itsenäistyminen alkaa silloin, kuin nuori lähtee opiskelemaan tai 

työ- ja päivätoimintaan toimintakeskukseen ja muuttaa omaan tai tuettuun asuntoon. Vanhempien 

kokemuksista korostuvat erilaiset näkemykset itsenäistymisen vaiheista ja vaikutuksista. Tärkeitä asioita 

ovat irrottautuminen lapsuudenkodista ja ottaa askel omaan elämään.  Vanhempien kannalta 

itsenäistyminen koetaan kehitysvammaisille omalla tasollaan toteutuvaksi ja kehitysvammainen 

tarvitsee siinä tuekseen ammattilaisten apua. Tärkeänä koetaan yhteistyön lisäksi suunnitelmallisuutta 

ja pitkäjänteisyyttä. Vanhempien mielestä itsenäistymisessä tärkeä on selviytymisestä elämän tehtävistä 

ja pyrkimystä normaaliin toimintaan erilaisten valinnanmahdollisuuksien mukaisesti.  Luottamuksessa 

oman lapsen pärjäämiseen ja itsenäistymiseen on eroavaisuuksia, sillä pärjäämiseen uskotaan liittyvän 

myös omien mahdollisuuksien kokeileminen ja kannustaminen. Vanhempien mielestä on tärkeää, että 

kehitysvammaisilla on elämässään rinnalla kulkijoita, jotka tukevat heitä elämässään. (Mäkitalo 2013, 

35-40). 

Kehitysvammaisten vanhemmat pitävät tärkeänä sopivan palveluntuottajan löytymistä lähialueelta ja 

kehitysvammaisen asumisen yhteydenpitoa vanhempiin. Tässä kohden on vaihtuvuutta siinä suhteessa, 

miten yhteyttä pidetään. Asumisyksikön henkilökunta on ollut ensisijainen yhteydenpidossa, ja 

sosiaalityöntekijät ja sosiaaliohjaajat myöskin, mutta eivät niin paljon, kuin asumispalveluyksikön 

työntekijät. Vanhempien huolenaiheiksi ovat korostuneet asumispalveluntarjoajan osaamattomuus, 

hutilointi ja välinpitämättömyys asioiden hoidossa, sekä henkilökunnan ja vanhempien näkemyseroista 

itsemääräämisoikeuden toteuttamisen suhteen, etenkin vapautta koskevissa asioissa.  Vanhempien 

osalta myös asumisjärjestelyjen ja tukitoimien toimivuus eivät ole olleet toteutuneet sovitulla tavalla. 

Vapauksien määrästä ja vastuusta on n näkemyseroja, joita on otettu esille vanhempien kotona, sillä 
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ryhmäasumisen ohjaajien ja vanhempien välillä ristiriitaisista tilanteista on tullut haaste 

itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta. Vanhempien mielestä kunta tai asumisyksikkö ei ole 

informoinut riittävästi asumisen alettua, mutta niin ei ole toteutunut. Tämä on kettu siten, että 

palveluntarjoajien toiminta on bisnestä, eikä huolenpitoa. On myös positiivisia kokemuksia, joiden 

mukaan vanhemmat ovat olleet postitiivisesti yllättyneitä siitä, miten hyvin asioita on hoidettu ja sillä 

on koettu olevan positiivista vaikutusta itsemääräämisoikeuden toteutumiselle ja osallisuuden tuke 

tukemiselle.  Vanhempien ja kehitysvammaisen lapsen side on hyvin voimakas elämänajan, ja monet 

vanhemmat kokevat, että lapsi on koko ajan heidän kotonaan, vaikka onkin muuttanut pois 

lapsuudenkodistaan. (Ranta-Aho 2014, 70-74). 

Kehitysvammaisten itsemääräämisoikeutta ja osallisuutta tuetaan myös Kelan järjestämillä ja 

ylläpitämillä erilaisilla avokuntoutusmuodoilla, joita ovat fysio-, toiminta-, puhe-, psyko- ja 

musiikkiterapiapalvelut. Kuntoutuksen tavoitteena on auttaa kuntoutujaa selviytymään arkielämän 

toimistaan paremmin sairaudestaan tai vammastaan huoliomatta. Kuntoutusjakson sisältö laaditaan 

yhdessä moniammatillisen työryhmän kanssa asiakkaan toiveet huomioiden. Terapiamuodot voivat olla 

yksilö- tai ryhmäterapiamuotoisia, mutta myös vaikeavammaisen lapsen vanhempi voi olla mukana 

terapiakäynneillä. Kuntoutusprosessi tarkoittaa laadun kokonaisuutta, joka kattaa palvelun 

standardimaisuuden riittävän ammattitaitoisen henkilöstön, asianmukaiset tilat ja palveluntuottajan 

kokemuksen kuntoutuksesta.  Asetus kansaneläkelaitoksen järjestämästä kuntoutuksesta (1161/1991) 

velvoittaa hoidosta vastaavan yksikön laatimaan kuntoutussuunnitelman, johon osallistuvat 

kuntoutusprosessissa olevat henkilöt, sekä asiakas ja mahdollisesti omainen. (Saramaa 2017, 21-23). 

Kehitysvammaisten henkilöiden vanhemmat ovat kokeneet hyödyllisiksi asioiksi itsemääräämisoikeuden 

tukemisen ja kehitysvammaisen oman identiteetin, sekä osallisuuden kannalta. Fysioterapia arvioidaan 

suurimman osan kannalta hyvin myönteiseksi, toimintaterapia samoin, sekä myös puhe ja 

musiikkiterapia. Terapiamuodoilla kehitysvammaisten henkilöiden vuorovaikutustaidot, sekä 

kommunikoinnin harjoittelu on havaittu erittäin hyödyllisiksi taidoiksi, joilla on vaikutusta myös 

itsemääräämisoikeuden vahvistamiseen ja toteuttamiseen. Terapiamuotojen toteuttamisen kannalta on 

tärkeää huomioida kehitysvammaisen oma mielipide, sekä myös vanhempien mielipide. Avokuntoutuksen 

vaikutusten arvioinnissa on tärkeää myös vuorovaikutus terapiapalveluiden toteuttajan ja 

kehitysvammaisen henkilön ja vanhempien välillä. Yhteistyön sujumisen ja viestinnän kannalta suuri osa 

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

5.3    Kehitysvammaisten parissa toimijoiden roolit itsemääräämisoikeuden toteutumisessa 

Kehitysvammaisten parissa työskentelevillä henkilöillä on tärkeä rooli kehitysvammaisten 

itsemääräämisoikeuden tukijan arjen monissa eri asioissa. Rooli tulee esille jokapäiväiseen elämään 

liittyvissä valinnallisissa asioissa, joissa kehitysvammainen henkilö tarvitsee tukea. Kehitysvammaisen 

tarvitsevat tukeavaatteiden valinnassa, ruokailussa, raha-asioiden hoitamisessa, oikeudestaan 

harrastuksiinsa ja- vapaa-ajan käyttöönsä.  Itsemääräämisoikeus ja valinnanmahdollisuus tulee esille 

erona silloin, kuin on kyse omista valinnoista tai esimerkiksi asumisyksikön kanssa yhteisistä asioista. 

Kehitysvammainen henkilö voi vaikuttaa enemmän omiin asioihinsa itsemääräämisoikeuden kautta, joita 
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ovat vaatteiden valinta ja harrastusmahdollisuudet, kuin taas rahankäyttö ja yhteiset ruokailuajat 

asumispalveluyksikössä ovat asioita, joihin omat vaikutusmahdollisuudet ovat kehitysvammaisilla 

heikommat.  Itsemääräämisoikeuteen ja valinnanmahdollisuuksiin vaikuttavia tekijöitä ovat myös 

kehitysvammaisten omat taustatekijät ja henkilökohtaiset ominaisuudet. Itsemääräämisoikeuden 

toteutuminen on myös työntekijöiden vastuulla silloin, kuin se ei toteudu muuten kehitysvammaisen 

edun mukaisesti. Valinnan mahdollisuuksiin vaikuttavia tekijöitä ovat kehitysvammaisen henkilön 

ilmaisukyky, kehitysvammaisuuden aste, käyttäytyminen, omatoimisuuden puute, oppimattomuus tehdä 

omia valintoja, epärealistinen minäkuva. (Kortesmäki 2012, 72). 

Kehitysvammaisten tukena elämässä olevia henkilöitä on useilla eri ammattinimikkeillä ja tehtävien 

kuvia. Nimikkeitä ovat esimerkiksi edunvalvojat, tukihenkilöt, kaupungin vammais-palveluntyöntekijät, 

sosiaalityöntekijät, kotipalvelun työntekijät, jalkahoitajat, taksikuskit, asumisyksikön työntekijät, 

avotyön ohjaajat ja toimintakeskuksen ohjaajat. Työntekijöiden rooli koetaan kehitysvammaisten 

mielessä pääsääntöisesti positiivisesti ja heidän merkitys koetaan tärkeänä. On myös huomioitava, että 

työntekijät ovat joskus myös ainoa ryhmä, joka saa osakseen negatiivista palautetta kehitysvammaisten 

näkökannasta.  Useimmin negatiivista palautetta saavat edunvalvojat raha-asioiden hoitamisesta, sekä 

sosiaalityöntekijät, jos kehitysvammaiset kokevat heidän puuttuvan liiaksi elämään siinä, missä voi asua, 

käydä töissä tai minkälaisia etuuksia kehitysvammaiset voivat saada. Myönteistä palautetta 

kehitysvammaisten parissa työskentelevistä henkilöistä saavat eniten tukihenkilöt, työpaikan ohjaajat 

tai taksikuskit. Kehitysvammaiset kokevat keskeiset työntekijät ystävikseen enemmän kuin heidän oman 

elämänsä asioistaan päättäviksi henkilöiksi, jonka johdosta rooli on erilainen, etenkin 

itsemääräämisoikeuden toteuttamisen kannalta. On myöskin huomioitava, että usein työntekijät koetaan 

kehitysvammaisten elämässä lähes yhtä läheisiksi henkilöiksi elämässä, kuin esimerkiksi omat 

vanhemmat. Tähän vaikuttaa se, että usein kehitysvammaisilla henkilöillä sosiaaliset verkostot eivät ole 

kovinkaan laajoja, jotka voisivat käsittää henkilöitä oman yhteisönsä ulkopuolelta. Tällöin henkilöt, 

jotka ovat kehitysvammaisten elämässä lähellä jokapäiväisessä elämässä, rooli kasvaa tärkeäksi. 

(Heikkilä 2015, 50-52). 

Kehitysvammaisten henkilöiden kanssa työskennellessä korostuvat oikeudet ja tasavertaisuus, jonka 

mukaan kehitysvammainen henkilö kohdataan autonomisena henkilönä, joka tekee itse päätöksiä. Tässä 

ajattelutavassa työntekijän ja kehitysvammaisen henkilön välinen valtasuhde muuttuu siten, että 

toiminnassa edellytetään uudenalista vaatimustasoa ja odotuksia. Itsemääräämisoikeuden tukeminen on 

lähtökohtaisena periaatteena työssä, mutta sitä ei ole aina mahdollista toteuttaa parhaalla mahdollisella 

tavalla. Kehitysvammaisen parissa työskentelevän henkilö ei päätä itse, mikä on kehitysvammaiselle 

henkilölle itselleen parasta, vaan hänen on tuettava asiakkaan päätöksentekoa. Tämä ajattelumalli 

muuttaa työntekijän roolin hoitotyöstä enemmän asiantuntijan tai neuvonantajan rooliin.  

Kehitysvammaisten parissa työskentelevät henkilöt ovat omaksuneet kehitysvammaisen 

itsemääräämisoikeuden toteutumisen myös omaa työtään ohjaavaksi arvoksi. Itsemääräämisoikeuden 

tukeminen on myös riippuvainen siitä, miten paljon kukin tukea tarvitsee ja minkälainen on tilanne tuen 

antamisen suhteen, milloinkin. Henkilöstömäärä, kiire, ja kommunikoin ymmärrykset ja ongelmat 
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vaikuttavat tuen antamisen määrään. tärkeänä on myös koettu työssä asiakkaiden turvallisuudesta 

huolehtiminen. (Kinnunen 2103, 34-36). 

Henkilökunnan osaamisen ja kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden toteutumisen edellytyksenä 

ovat riittävän ammattiosaamisen lisäksi toimiva työyhteisö, motivaatio työn tekemiseen, riittävä 

yksilöllinen aika keskusteluhetkille, sekä myös toimiva yhteistyö lähiverkostojen kanssa.  Puutteellisina 

itsemääräämisoikeuden toteutumiselle olevia seikkoja ovat puolestaan ymmärtävän ja osaavan 

henkilökunnan puute, työntekijöiden ajanpuut, työntekijöiden eriävät mielipiteet kehitysvammaisten 

kanssa asioista, työpaikkakulttuuri, henkilökunnan piittaamattomuus, sekä henkilökunnan rutiinit. 

(Kortemäki 2012, 74-77). 

Henkilökunnan roolina vaikuttamisen mahdollisuutena toteuttamisena tulee tässä kohdin se, että osaa 

kertoa ja esittää asiat oikealla tavalla. Yhdessä päättäminen on tärkeä asia, eikä se, että työntekijä 

päättää asioista itse, kuulematta kehitysvammaista henkilöä On myös tärkeää se, että pidetään kiinni 

yhdessä sovituista asioista. Niistä muodostuu hyvä ja asiallinen suhde, joka auttaa itseluottamuksen ja 

minäkuva rakentamisessa. On myös tärkeää, että ei lupaile liikoja ja anna väärää mielikuvaa, koska 

silloin kehitysvammainen henkilö voi joutua pettymään siinä, että asiat ovatkin hänelle itselleen 

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

Asumisolosuhteisiin on työntekijöiden riittävällä lukumäärällä ja motivoitumisella on oleellinen merkitys 

hoidon laatuun. Henkilökunnan vaihtuvuus on ongelmallista siinä mielessä, että kehitysvammaiset ja 

heidän omaiset eivät ehdi tutustua riittävän hyvin uusiin työntekijöihin. Myös sijaisten käyttö on koettu 

ongelmalliseksi, koska he eivät välttämättä tunne asiakkaita ja heidän tarpeitaan. Myös tiedonkulku on 

koettu asumisyksiköissä ongelmalliseksi, sillä usein vuorotyössä tiedonkulku ei kulje toivotulla tavalla ja 

silloin jää oleellisia tietoja kertomatta, joka vaikuttaa kehitysvammaisten henkilöiden hoito- ja 

ohjaustoimenpiteisiin. (Lehtinen 2015, 38-40). 

Kehitysvammaisten ohjaajalta edellytetään ammatillista koulutusta ja sen lisäksi myös henkilökohtaisia 

alalle sopivia piirteitä, kuten rauhallisuutta ja kärsivällistä työotetta. Ohjaajilla tärkeä ominaisuus on 

myös vuorovaikutustaidot, eli kuuntelemisen ja keskustelun taito Tehtävien suunnittelu ja huolellinen 

valmistelu ovat tärkeitä asioita, koska niistä kehitysvammaiset henkilöt kokevat, että ohjaaja on 

kiinnostunut heidän parissa työskentelystä ja suhtautuu tehtävään asiaankuuluvalla tavalla eettisyyttä 

noudattaen. Ohjaajan tulee olla varautunut tehtävässään myös yllättäviin ja odottamattomiin 

tilanteisiin, joita voi sattua päivän aikana. Sen johdosta on hyvä pitää alan koulutustasoa ja yllä käymällä 

erilaisia kursseja, kuten ensiapua, lääke ja väkivaltatilanne-hallinta-kurssit. Ohjaustyössä on 

huomioitava myös se, että ohjaajan rooli ei ole se, joka tekee tehtävät, vaan se, joka neuvoo, miten 

tulee tehdä tehtävät. Ohjata tehtävien alkuun pääsemisessä, vaiheissa ja tehtävien loppuvaiheessa 

arvioinnissa ja palautteen antamisessa. Ohjaajan tehtäviin kuuluu myös itsemääräämisoikeuden 

tukeminen valintojen suhteen, sillä kaikki eivät välttämättä kykene samanlaisiin tehtäviin. Silloin 

tehtävien jakamisessa itsemääräämisoikeus ja valinnan mahdollisuudet tulevat esille siinä, miten ne 

ilmaistaan ja esitetään. Oikein esitettynä ja rauhallisesti kerrottuna niillä on positiivinen vaikutus. 
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Ohjaajan työssä avoimuus ja hyvä huumorintajukin ovat piirteitä, joilla on myönteistä vaikutusta 

ryhmänohjauksessa. Hyvä ja avoin ilmapiiri luo rauhallisuutta ja selkeyttä ja sillä on vaikutusta 

kehitysvammaisten identiteetin ja itsemääräämisoikeuden tukemiselle. Ohjaajien tehtävissä tulee esille 

myös moniammatillinen yhteistyö, sillä kehitysvammaisilla on laaja tukiverkosto elämässään. Tulee osata 

tuoda esille asioita niiden oikeassa muodossa hyvää puhetapaa ja esiintymiskykyä käyttäen. Hyvä ja 

asiallinen käytös on viesti siitä, millainen suhtautumistapa ohjaajalla on työhönsä. (Avovaara 2016, 39-

44). 

Kehitysvammaisten perhehoito on asumismuotona kodinomaisuutta korostava asumismuoto, jonka 

tarkoituksena on järjestää asuminen kodinomaisessa ympäristössä henkilöiden valvonnan alisena.  

perhepäivähoitajista useilla ei ole alan koulutusta, mutta on jonkinlainen muu tausta kehitysvammaisten 

parissa työskentelystä, jota kautta heillä on tieto/taito kehitysvammaisten hoitamisen suhteen. 

perhehoito sopii asumismuotona kaikenikäisille kehitysvammaisille henkilöille, eikä siinä ole laissa 

erikseen määriteltyjä normeja määrän suhteen. Perhehoito on taloudellisesti kunnille edullisempaa 

verrattuna asumispalveluyksiköissä asumisen kustannuksiin. Perhehoitajat saavat korvauksen 

kehitysvammaisten henkilöiden määrästä ja tasosta riippuen. Haasteena perhehoidossa on se, että niin 

kehitysvammaiset henkilöt, kuin perhehoitajat ikääntyvät ja ikääntymisen mukana tulee enemmän 

käyttäytymisen ja hoidon mukaisia vaatimuksia, ja perhehoitajat kokevat tämän raskaaksi oman 

jaksamisen kannalta. perhehoito on sitovaa ja monille perhehoitajille tulee tunne, että hoidettaviin on 

elinikäinen hoitosuhde. (Heinonen 2010, 63-64). 

Itsemääräämisoikeuteen puuttumiseen esimerkiksi sosiaalityöntekijät joutuvat puuttumaan työnsä 

johdosta ja punnitsemaan siihen liittyviä arvoja jatkuvasti. Ristiriitatilanteita syntyy sosiaalityöntekijän 

työn kannalta silloin, kuin kehitysvammaisilla on kaikki samat oikeudet ja myös velvollisuudet, kuin 

muillakin ihmisillä. Sosiaalityöntekijöiden kannalta kehitysvammaisuus ei ole lieventävä asianhaara 

esimerkiksi kehitysvammaisten omien tekojensa lieventämisen muodossa, muuta kuin silloin, jos 

kehitysvammainen joutuu teostaan tuomiolle, niin silloin se katsotaan lieventäviksi asianhaaraksi, kuin 

kyseessä on syyntakeeton henkilö, eli kehitysvammainen henkilö. Sosiaalityöntekijöiden mielestä 

ihannetilanne kehitysvammaisten kohdalla olisi sellainen, jossa henkilö kasvatuksen myötä kehittyisi 

siten, että hänelle voitaisiin suoda oikeudet toteuttaa sitä kaikkea, mihin hänellä ikänsä puolesta on 

mahdollisuus. Aina ei näin tapahdu, jonka johdosta kehitysvammaiselta ei voi edellyttää keinoja 

ratkaista sellaisia asioita, mihin hänen omat voimavaransa aja kykynsä eivät riitä. (Wahlman 2013, 55-

56). 

Itsemääräämisoikeuteen puuttumisella on perusteltu patrnalistisella ajattelutavalla, jonka mukaan 

itsemääräämisoikeus ei voi olla omalle terveydelle vaaraksi olevaa toimintaa Dworkin mukaan 

paternalismilla tarkoitetaan puuttumista yksilön vapauteen, kun sillä pyritään oikeuttamaan pakotuksen 

kohteena olevan henkilön omaan hyvään, hyvinvointiin, onnellisuuteen, tarpeisiin, etuihin tai arvoihin 

vedoten. Paternalismin päätarkoituksena on suojella henkilö vahingoittamasta itseään tietoisesti tai 

tietämättään omalla toiminnallaan. Lääkäri joutuu arvioimaan asiakkaan toiminnallista kykyä henkisten 

ja fyysisten toimintojen kautta itsemääräämisoikeuden toteutumiseen paternalismin kautta. Lääkärin 
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päätös on ratkaisevassa asemassa siinä, onko diagnoosi riittävä autonominen ja sillä perusteella 

itsemääräämisoikeutta tukeva päätös. (Kinnunen 2013, 32-33).  

Asioita, joissa myös sosiaalityöntekijät joutuvat puuttumaan kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden 

toteutumiseen, ovat mm. kehitysvammaisten kieltäytyminen terveydenhuollosta, erittäin yksipuolinen 

ravinto, neljän seinän sisälle ”linnoittautuminen”, hallitse-maton päihteiden käyttö, rikokset, ja 

seksuaalinen hyväksikäyttö.  Perusteena itsemääräämisoikeuden puuttumiselle on se, että kykeneekö 

kehitysvammainen henkilö ymmärtämään omaa parastaan. Tällaisissa kysymyksissä sosiaalityöntekijä 

joutuu pohtimaan asiaa myös eettiseltä kannalta. Mikä on kehitysvammaiselle henkilölle paras ratkaisu 

itsemääräämisoikeuden toteuttamisin kannalta?  Asiakkaan turvallisuus ja terveydestä huolehtiminen 

ovat myös eettisiä kysymyksiä, joihin sosiaalityöntekijät joutuvat puuttumaan velvollisuudekseen 

suostutella asiakasta toimimaan toisin kuin ennen. Sosiaalityöntekijät joutuvat joskus puuttumaan 

itsemääräämisoikeuteen tiukastikin, jos kehitysvammainen on esimerkiksi asumisyksikköön 

muuttaessaan antanut suostumuksensa noudattaa yhteisiä sääntöjä, joita ei kuitenkaan noudata. Tällöin 

säännöt saattavat sisältää joidenkin perusoikeuksien lievää rajoittamista, kuten yhteisten tilojen käyttöä 

koskevat rajoitukset. Palveluntarjonnassa on kuitenkin huomioitava asiakaslain 8§, jonka mukaan 

”sosiaalihuoltoa toteutettaessa on ensisijaisesti otettava huomioon asiakkaan toivomukset ja mielipide 

ja muutoinkin kunnioitettava hänen itsemääräämisoikeuttaan” (Wahlman 2013, 60-61). 

Palvelusetelillä tarkoitetaan työnantajamallia, jossa kunta ostaa palvelua yksityiseltä palvelun 

tuottajalta. palvelusetelimallissa asiakas voi ostaa palvelusetelillä apua tietyiltä kaupungin hyväksymiltä 

yksityisiltä palveluntuottajilta. Palvelusetelissä palvelun hankkiminen jää asiakkaalle itselleen ja 

yksityisten toimijoiden vastuulla on ylläpitää toimintaa, jota asiakas voi halutessaan hankkia. 

palvelusetelillä on tietty määritelty arvo ja kontrolli sen käytössä. Kehitysvammaisten kannalta 

palvelusetelillä on tarkoitus tarjota asiakkaalle valinnanvapautta, kun hän voi itse päättää hankkimistaan 

palvelusta ja sisällöstä, jolla pyritään kehitysvammaisen itsemääräämisoikeuden lisäämiseen. 

Palvelusetelimallia on kokeiltu aikaisemmin ja muiden maiden kokeiluissa siitä on saatu myönteisiä 

palautteita. On havaittu, että sillä on vaikutuksia itsenäiseen elämään ja henkilökohtaisen budjetin 

vastuuseen. (Sihvola 2014, 20-22). 

Kehitysvammaisten parissa työskentelevät kokevat oman roolinsa eri tavoin, joka on seurausta myös siitä, 

missä organisaatiomallissa työskentelee. Seurakunnissa kehitysvammaisten parissa työskentelevät 

kokevat roolinsa eri tavoin, kuin kunnilla työskentelevät, esimerkiksi sosiaalityössä lakia ja säädöksiä 

noudattavat- ja tulkitsevat henkilöt. Seurakunnan työntekijät kokevat kehitysvammaisten parissa 

työskentelyn kehitysvammaisten oman äänen puolesta puhujina, joiden tehtävänä on tarjota 

mahdollisuutta osallistua seurakunnan erimuotoiseen toimintaan. Seurakunnan työntekijät ja 

diakoniatyöntekijät kokevat kehitysvammatyön oman perustyön lisäksi kuuluvana työmuotona, johon 

ajaudutaan oman työn lisäksi tavoitteena oppia sitä käytännön kautta. Kun taas Seurakunnan 

erityisviranhaltijoiden kannalta tilanne koetaan toisenlaiseksi, sillä heidän mielestään 

kehitysvammaisten kanssa tehtävään työhön suhtaudutaan tietoisemmin.  Yhtenäisyyksiä Seurakunnan 

työntekijöillä kehitysvammatyössä ovat elämänkokemuksen, oman asenteen, sekä sosiaalisten 
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vuorovaikutustaitojen korostaminen. Tietotaito toimintakyvyn rajoitteista, sairauksista, diagnooseista ja 

perushoidosta ovat koettu tärkeiksi asioiksi, kuten myös koulutuksella ja työkokemuksella on tärkeä 

rooli. Sosiaalinen ja pedagoginen osaaminen, oman persoonan rauhallisuus, kärsivällisyys, pitkämielisyys 

ja epävarmuuden sietokyky tulee esille kehitysvammaisten parissa työskentelyssä. Ryhmänohjaustaidot 

ovat tärkeitä asioita, kuten myös selkokielen käyttö. (Häkkinen 2010, 66-69). 

CP-vammaisilla henkilöillä henkilökohtaisen avustajan rooli itsemääräämisoikeuden toteuttamisen 

kohdalla tulee täyttää avun tarpeen laatu ja määrä, minkä sosiaalityöntekijä edellyttää 

vammaispalvelulain mukaisesti. Sosiaalityössä asiakkaiden itsemääräämisen kunnioittaminen on eettinen 

peruste, jonka mukaan työtä tehdään. Itsenäisyys nähdään CP-vammaisten parissa myös haasteellisena 

siksi, että vaikeasti CP-vammaisten toimintakyky vaihtelee henkilökohtaisen kyvyn ja taitojen mukaan. 

Myös sisäiset ja ulkoiset rajoitteet ovat haasteita palveluiden saatavuudessa, esteettömyydessä, sekä 

vaillinaisuutta valinnoissa ja tiedoissa. Vammaispalvelulain mukaan henkilökohtaista apua voidaan 

myöntää vaikeavammaiselle ihmiselle, jolla on itsellään voimavaroja määrittää tarvitsemansa avun 

sisältö ja toteutustapa. Henkilökohtaisen avun käyttäjältä edellytetään kykeneväisyyttä mielipiteen 

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

Kehitysvammaisten oma etujärjestö me Itse- ry. toimii kehitysvammaisten omien asioiden esittäjänä 

myös itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta ja tukemisen muodossa. Me Itse ry:n periaatteena 

on, että kehitysvammaisten tulee olla omien asioidensa päämies saaden tarvittaessa apua ja tukea 

asioidensa edistämiseksi. (Keppo 2012,19). 
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6    Johtopäätökset ja pohdinta 

Tavoitteena systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa oli saada selville kehitysvammaisten 

itsemääräämisoikeuden toteutumista, sekä kehitysvammaisten omasta näkökannasta, heidän 

vanhempiensa, sekä heidän parissaan työskentelevien henkilöiden näkökannasta. Tarkoituksena oli myös 

tuoda esille lakisääteisyys ja sen mukaan tuoma ohjeistus ja eettisyys sosiaalialan työtehtäviä 

määriteltäessä. Itsemääräämisoikeus on eri asia kuin itsemääräämiskyky, jonka johdosta 

kirjallisuuskatsauksessa tulee esille myöskin tämä eroavaisuus. Johtopäätöksenä voi todeta myöskin sen, 

että itsemääräämiskyky on vielä melko uusi asia, jonka toteuttamisessa on erilaisia käytänteitä ja 

mielipiteitä. Mielipiteet liittyvät kehitysvammaisilla itsellään usein rahankäyttöön ja asumiseen ja niiden 

rajoittamiseen, kun taas vanhemmilla huolenaiheisiin, kuten miten oma lapsi pärjää kodin ulkopuolella 

asumisessa. Työntekijöiden mielestä useimmin itsemääräämisoikeus koetaan voimavarana ja osallisuutta 

edistävänä ja mahdollistavana tekijänä, sekä myöskin sosiaalisten suhteiden edistäjänä. Lakisääteisyys 

turvaa kehitysvammaisille mahdollisuuden osallistua erimuotoiseen toimintaan, kuten osallisuutta 

edistävään työ- ja päivätoimintaan vammaispalvelulain mukaisella tavalla. Tutkimusaineistosta tuli ilmi 

myös koulutuksen osallistava tekijä itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta. Koulutuksen avulla 

kehitysvammaisille on tarkoitus luoda sopivia työmahdollisuuksia, jolla on vaikutusta syrjäytymisen 

ehkäisyyn ja osallisuuteen yhteiskunnallisessa toiminnassa. Sosiaalialan työntekijät joutuvat puuttumaan 

itsemääräämisoikeuden toteutumiseen aika ajoin ja puntaroimaan siihen liittyviä eettisiä arvoja. 

Ristiriitoja tulee niissä tapauksissa, joissa kehitysvammaisilla on samat oikeudet ja myöskin 

velvollisuudet, kuin muillakin ihmisillä. Itsemääräämisoikeuden rajoittamista joutuessaan toteuttamaan 

on asialle oltava hyvät perusteet ja näyttö siitä, että kehitysvammainen henkilö on haitaksi itselleen tai 

toisille henkilöille. Itsemääräämisoikeuden rajoittamiseen vaikuttavia tekijöitä ovat neljän seinän sisälle 

linnoittautuminen, kieltäytyminen terveydenhuollosta, yksipuolinen ruokavalio, hallitsematon 

päihteiden käyttö, rikokset ja seksuaalinen hyväksikäyttö. 

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus oli ohjattu ja itsenäinen tiedonhaun prosessi. Ohjausta sain tehtävää 

tehdäkseni tietokantojen ja lähteiden haun muodossa. Tietokantojen ohjeistuksessa määriteltiin ne 

tietokannat, jotka olivat hyväksyttäviä systemaattista kirjallisuuskatsausta tehtäessä, eli Google, 

Theseus ja Finna. Opinnäytetyötä varten sain ohjausta siinä, mitä kirjoittamisprosessiin sisältyi ja mitä 

tutkielmia voi käyttää opinnäytetyötä tehdessä, eli lisensiaattityöt ja pro gradu -työt.  

Kirjoittaminen ja tiedonhaku oli itsenäistä vaihetta, jonka suoritin kesän 2018 aikana. Tiedonhaussa 

kiinnitin huomiota siihen, että lähdemateriaalit olivat ohjeistuksen mukaisia ja ne eivät olleet yli 10 

vuotta vanhoja. Kirjoittaminen oli antoisaa, mutta hyvin tarkkaa ja huolellisuutta edellyttävää 

tiedonhakua. Tuli olla tarkkana myös siinä, että miten rajaa haettua tietoa, ettei tule samojen asioiden 

toistoa. 

Aiheen valintaan vaikutti eniten se, että itse työskentelen kehitysvamma-alalla ja itsemääräämisoikeus 

on aihe, joka on hyvin ajankohtainen. Opinnäytetyötä tein yksin, sillä ryhmässämme ei ollut henkilöitä, 
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jotka olisivat olleet samasta kohderyhmästä tai asiasta kiinnostuneita. Yksin työskentelyssä on hyvät ja 

haasteelliset puolensa. Hyviä puolia ovat ne, että saa itse vaikuttaa työn tekemisen kokonaisuuteen ja 

muokata sitä ohjauksen kanssa haluamakseen. Aikataulut voi suunnitella omalle rytmilleen ja 

elämäntilanteelleen sopivaksi. Haasteelliseksi yksin työskentelyn tekee se, että tulee tehdä suunnittelu, 

tiedonhaku ja kirjoittaminen itsenäisesti. Kirjoittaminen vaatii keskittymisrauhaa ja aikaa, sekä 

paneutumista, sekä kurinalaisuutta. Itselleni tein aikataulun, jossa kesälomallani 2018 hain tietoa ja 

kirjoitin päivittäin 1-2 tuntia, ja sillä tavoin sain melko hyvin opinnäytetyötä tehdyksi. Työn ohessa 

tehtävänä kirjoittamisprosessi olisi ollut haasteellista, koska työ on välillä hyvinkin voimavaroja 

kuluttavaa. Kesän aikana kirjoittaminen oli hyvä asia. 

Opinnäytetyöprosessissa olin yhteydessä opinnäytetyön ohjaajan kanssa sekä kahdenkeskisissä 

tapaamisissa, kuin myös sähköpostin ja puhelimenkin välityksellä. Tapaamisissa katsoimme yhdessä, 

missä vaiheessa kirjoitustyö etenee ja opinnäytetyön ohjaajan kommentoi kirjoittamistyötä aj teki 

tarvittavia korjausehdotuksia, jonka mukaan työ eteni. 

Kirjoitusprosessi oli kaiken puolin antoisa, haasteellinen ja motivoiva. Antoisan siitä teki uuden 

oppiminen ja kehitysvamma-alan tietoisuuden lisääminen itsemääräämisoikeudesta ja sen 

moniulotteisuudesta ja näkökulmista. Haasteelliseksi kirjoitusprosessin teki se, että tuli olla hyvin 

huolellinen ja tarkka kriteerit täyttävien aineistojen tiedonhankinnassa ja siinä, ettei tule samojen 

asioiden toistoa kirjoittamisessa. Motivoivaksi kirjoittamisprosessissa tuli se, että siinä sai hyvää ja 

asiantuntevaa ohjausta ja sen, että opinnäytetyöstä saa tehtyä omanlaisensa näköisen. 

6.1     Sisällön pohdinta 

Tutkimustuloksissa korostui kehitysvammaisten omasta näkökulmastaan osallisuuden, ja omien 

voimavarojen esille tuomisen mahdollisuus. Tuloksissa havaittavissa oli myöskin tärkeänä asiana 

itsetunnon ja minäkuvan vahvistaminen. Kehitysvammaisten omassa elämässä etenkin muuttaminen 

lapsuuden kodista omaan asuntoon tai ryhmäasumismuotoiseen asumiseen ovat itsemääräämisoikeuden 

ja sen toteuttamisen kannalta ensiaskeleita oman mielen ja tahdon ilmaisemiseen. Tärkeää ovat silloin 

asioiden selkeys, luotettavat henkilöt ympärillä, mielekäs tekeminen, yhteisöllisyyden tunne, sekä 

mielekäs osallistuminen erilaiseen toimintaan, kuten järjestettyyn työ- ja päivätoimintaan. Myös 

harrastamisella ja erilaisilla muillakin vapaa-ajan toiminnoilla ovat itsemääräämisoikeuden ja 

osallisuuden toteutumisen tärkeitä, etenkin syrjäytymisen ehkäisyn kannalta. 

Kehitysvammaisilla itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta on hyvä huomioida yksilölliset kyvyt 

niin kehitysvammaisuuden asteen, kuin henkilökohtaisten ominaisuuksien mukaan. 

Kehitysvammaisuuden aste vaikuttaa siihen, millä tavoin kehitysvammainen henkilö kykenee 

ilmaisemaan tarpeitaan itsemääräämisoikeuden toteutumisen suhteen. Lievästi tai keskivaikeasti 

kehitysvammaisen henkilön kyky ilmaista omia tarpeitaan ja vaikuttaa niihin, on matalampi kynnys, kuin 

vaikeasti kehitysvammaisella henkilöllä. Tuen määrä ja laatu vaikuttaa suoraan siihen, millä tavoin 
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kehitysvammainen henkilö kykenee ilmaisemaan omia tarpeitaan. Myös ikä, asuinpaikka ja 

perheolosuhteet vaikuttavat itseilmaisemisen ja itsemääräämisoikeuden toteutumiseen. 

Kehitysvammaisilla seurustelusuhteet ovat osa minäkuvan ja sen toteuttamisen kannalta tärkeitä asioita. 

Seurustelusuhteet ovat myöskin askel irtautumiseen omista vanhemmistaan ja heidän huolehtivaisesta 

kasvatuksestaan. Vanhemmilla on usein tärkeää tietää, että lapsella on tukiverkosto ja alalla 

työskentelevien ammattilaisten luottamus. 

Kehitysvammaisten parissa työskentelevien henkilöiden toimintaa ohjaavat asiat ovat ammatillinen 

kouluttautuminen alalle, eettisyyden kunnioittaminen, sekä lain mukaan toimiminen. 

Kehitysvammaisten parissa työskentelevien henkilöiden arvoja ohjaavia tekijöitä itsemääräämisoikeuden 

toteutumisen kannalta on korostunut asiakkaiden etuuden ja voimavarojen tukeminen. Kannustaminen, 

mutta myöskin sopivassa mielessä rajoittaminen on tärkeää, kun kyseessä on asiakkaan oma etu. 

Rajoittamisella voidaan tarkoittaa asioita, jotka voisivat olla haitallisia kehitysvammaisen oman elämän 

ja etenkin terveydellisten asioiden kannalta vaikuttavia tekijöitä. 

6.2    Luotettavuuden pohdinta 

Opinnäytetyön laadun luotettavuuden kannalta tärkeää oli, että lähdeaineisto on kriteerit täyttävää, eli 

lisensiaattityöt ja pro gradu- tutkielmat, jotka olivat alle 10 vuotta vanhoja. Laadullisesti tärkeää on 

myöskin se, että opinnäytetyössä käytettävät tiedonlähteet olivat luotettavista lähteistä, eli Google, 

Theseus ja Finna. Tällöin hyväksymättömät lähteet jäivät ulkopuolelle, kuten Wikipedia. 

Lähdemateriaalien haussa käytin hakusanoja kehitysvammaisuus ja itsemääräämisoikeus, joiden avulla 

tuli haussa tavoiteltuja tutkielmia. Haussa korostui myöskin se, että tutkielmat olivat suomenkielisiä ja 

Suomessa julkaistuja. Myöskin englanninkieliset olisivat täyttäneet laatumääritelmät. 

Tiedonhaussa sain hyvää ja asiallista tietoutta tutkielmista ja siitä erityisesti, että ne olivat omaa 

aihettani koskevia ja laajalla näkökannalla tehtyjä. Tutkielmissa tuli esille ammatillisuus ja kiinnostus 

kehitysvammaisten itsemääräämisoikeutta tutkivaa otetta ja kattausta. Laadullisesti tutkielmat olivat 

hyvätasoisia ja niistä sai hyvää tietoisuutta omaa kirjallisuuskatsausta tehdessä. 

Luotettavuutta korostavia asioita olivat myöskin ne, että tutkielmissa tuli esille se, että niissä oli 

huomioitu myös kehitysvammaisten, heidän vanhempiensa, sekä heidän parissaan työskentelevien 

ammattilaisten näkökulmat. Mikäli ne olisivat olleet pelkkää teoriaa, niin niistä olisi jäänyt puuttumaan 

haastatteluissa saatujen tutkimustulosten osuus.  

Opinnäytetyössäni tutkimustuloksia pohtiessani pyrin siihen, että hain mahdollisimman monipuolisia 

näkökulmia, ja ettei tulisi toistoja. Pyrin saamaan positiivisia, sekä myöskin negatiivisia näkökulmia, sillä 

tutkittavalla asialla on aina kaksi näkökulmaa, joka tekee siitä uskottavan. Jos olisi pelkästään yksi 

näkökanta, niin tutkielman uskottavuus kärsisi sen johdosta. 
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6.3      Yhteenveto 

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tavoitteena oli saada tietoisuutta kehitysvammaisten 

itsemääräämisoikeudesta. Mitä asioita laissa sanotaan itsemääräämisoikeudesta ja se, miten 

kehitysvammaiset, heidän vanhempansa ja kehitysvammaisten parissa työskentelevät kokevat asian 

toteutumisen. Tärkeänä asiana oli myös se, että itsemääräämisoikeus ja itsemääräämiskyky ovat eri 

asioita, jotka tuli esille opinnäytetyön osioissa. 

Eettiset arvot ohjaavat alalla työskentelevien työtä, ja sen mukaan asetetaan tavoitteita, joiden 

tarkoitus on edistää kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden ja osallisuuden toteutumista. 

Osallisuuden edistämisen toteutumisessa tulee kannustaa kehitysvammaista henkilöä hänen omien 

voimavarojensa mukaisesti. Kehitysvammaisten osallisuus ja itsemääräämiskyvyn aste määräytyy 

myöskin kehitysvammaisuuden tasosta, jonka mukaisesti tulee myöskin tarvittavan henkilökohtaisen tuen 

määrä esille. 

Tiedonhaussa käytettyjen aineistojen eli lisensiaattitöiden, sekä pro gradu- tutkimusten avulla sain 

hyvää, ja asiallista tietoa itsemääräämisoikeuden toteutumisesta, joka oli edellytys opinnäytetyön 

tekemisen kannalta. Aineistoja löytyi hyvin, ja niistä sai laajan ja asiallisen näkökulman opinnäytetyöni 

tekemiseen. Opinnäytetyön kirjoittaminen oli antoisaa, mutta myöskin haasteellista tiedonhaun ja 

soveltamisen kannalta. Tuli suunnitella, että miten alkaa kirjoittamaan ja miten jaotella osoita ja valita 

tutkimuskysymyksiä, sekä olla huolellinen aiemmin julkaistujen tutkimusten pätevyydestä, 

tietokannoista, sekä sallitun vanhentumisajan noudattamisesta. Kirjoittaessa varasin aikaa kesän 2018, 

jolloin olin kesälomalla työstäni kehitysvammaisten ohjaajan tehtävästä. 

Kehitysvammaisten ohjaajan tehtävässä olen saanut hyvän pohjan käytännön tehtävästä ja siitä, miten 

itsemääräämisoikeus vaikuttaa kehitysvammaisten, sekä myös heidän vanhempiensa elämään. Se, miten 

asioita havaitsee päivittäisessä työssään, on ollut hyvä pohja opinnäytetyön tekemiselle. Asiat eivät ole 

aina niin yksinkertaisia ja selkeitä, kuin ne olisivat tarkoitettuja. Kehitysvammaisten parissa 

työskentelevän on hyvä olla eettisesti toimiva ja asiakaslähtöisyyttä edistävä ja tukeva, mutta 

asiakkaiden turvallisuutta tukeva.  

Opinnäytetyön tein yksin, ja siinä on hyvänä puolena se, että sai itse laatia aikataulunsa ja suunnitelman 

työn tekemisen kannalta. Sain hyvää ja tärkeää opetusta opinnäytetyn ohjaajalta, sekä myöskin 

opastusta opettajalta tietokantojen haussa.  

Jos jotain olisin tehnyt opiskelussani ja opinnäytetyössäni tehnyt toisin, niin olisin hakenut opintovapaata 

ja aikuisopintorahastolta tukea opiskelua varten. Ajoittain tuntui hankalalta, kun tuli hakea useita 

palkattomia päiviä, jotka alkoivat tuntua vähän taloudellisesti. Mutta hyvin kävi lopulta ja sain 

opinnäytetyön tehdyksi. 

Lukeminen kannattaa aina ja opiskelu on sijoitus omaan elämään. 
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