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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla ymmartaa kehitys-
vammaisten ihmisten vapaa-ajan toimintakykya ja sen yllapitamiseen tarvittavaa tukea. Konk-
reettisina tavoitteina oli selvittaa kehitysvammaisten henkiléiden voimavaroja yllapitavat te-
kijat seka itsemaaraamisoikeutta toteuttavat tuen muodot. Tavoitteet saavutettiin kahdella
tutkimuskysymyksella, jotka olivat: Mitka tekijat vaikuttavat vapaa-ajan toimintakykyyn kehi-
tysvammaisten tai heidan laheistensa kokemusten perusteella? seka: Minkalaisista tuen muo-
doista on koettu apua itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa?

Opinnaytetyon tietoperusta rakentui kehitysvammaisuuden, toimintakyvyn, osallisuuden ja ih-
misoikeuksien kasitteista, jotka edelleen jakautuivat itsemaaraamisoikeuteen, asiakaslahtoi-
syyteen, voimavararajaukseen seka osallisuuden tukeen ja mielenterveyteen. Kehitysvammai-
suus tarkoittaa sita, etta kehitysvammaisella ihmisella on puutteita jollain toimintakyvyn osa-
alueella, esimerkiksi liikuntarajoitteita. Toimintakykya ja osallisuutta pyritaan lisaamaan eri-
laisilla tuilla, jolloin myos mieli pysyy terveempana. Kehitysvammaisella henkilolla voi olla
myos haasteita kognitiivisen tai sosiaalisen toimintakyvyn alueilla, jolloin han tarvitsee tukea
muun muassa omien paatostensa tekemiseen, jotta saa tehda sellaista, mita itse haluaa ja saa
siihen tarvitsemansa avun.

Opinnaytetyon menetelmana oli kuvaileva kirjallisuuskatsaus, silla se sopi opinnaytetyon ta-
voitteisiin parhaiten. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla oli mahdollista etsia aiemmista
tutkimuksista vastauksia taman opinnaytetyon kysymyksiin induktiivisen sisallonanalyysin
avulla.

Tuloksiksi saatiin, etta toimintakykya tukevista tekijoista henkilokohtainen avustaja, van-
hempi tai jokin vastaava toinen henkilo koettiin hyvin tarkeaksi vapaa-ajalla seka muutenkin
arjessa. Toisen henkilon tuesta koettiin positiivinen vaikutus myos itsemaaraamisoikeuden
kannalta, silla hanen avullaan on helpompi tehda paatoksia esimerkiksi vaihtoehtojen turvin
seka lahtea ulos halutessaan. Myos rajoitteita koettiin olevan reilusti, johtuen muun muassa
toimintaympariston esteellisyydesta, seka toimintakyvyn etta itsemaaraamisoikeuden kan-
nalta. Painavien ovien ja katukivetysten koettiin hankaloittavan itsenaista liikkumista seka ra-
joittavan myos itsemaaraamisoikeutta kehitysvammaisen henkilon joutuessa jattamaan itse-
naiset vierailut pois paikoista, joissa on liian hankala kulkea yksin pyoratuolin tai sahkomopon
avulla.

Tulosten perusteella kehitysvammaiset henkilot kokevat epaoikeudenmukaisuutta seka mah-
dottomuutta tehda kaikkia asioita, joita haluaisivat. He eivat myoskaan kokeneet saavansa
omasta toimintakyvystaan kaikkea irti tamanhetkisilla toimintakykya yllapitavilla tekijoilla.
Opinnaytetyon tulosten perusteella voitaisiin pyrkia lisaamaan resursseja kehitysvammaisille
henkilgille. Lisaksi opinnaytetyota voitaisiin kayttaa uutta vammaislakia koskevissa keskuste-
luissa siita, onko voimavararajaus tarpeellinen vaiko ei. Opinnaytetyon jatkona voisi muun
muassa tutkia kehitysvammaisten vapaa-ajan toimintakyvyn edistymista paikkaamalla tulok-
sissa ilmenneita puutteita.

Asiasanat: Kehitysvammaisuus, voimavararajaus, osallisuus, itsemaaraamisoikeus, toiminta-
kyky
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The purpose of this study was to understand functional abilities of disabled people on their
free time and how to support it. This was achieved by a literature review. The goals were to
clarify the matters that maintain the resources of disabled people and the forms of support
to fulfil self-determination. To reach the goals there where two research questions. First, the
factors that affect the functioning on free time in the view of people with intellectual disa-
bilities and their relatives were studied and then which forms of support were felt as helpful
to be used to fulfil the self-determination.

The knowledge base of the thesis consists of the concepts of developmental disability, func-
tional ability, inclusion and human rights, which were further divided into self-determination,
customer-orientation, asset limit, support in implication and mental health. The developmen-
tal disability has been defined in that way that the person with developmental disabilities has
lack in some area of functional ability. Various types of support are used to increase func-
tional capacity and inclusion, and moreover the mind stays healthier. People with intellectual
disabilities may also have challenges in cognitive or social abilities when they need support to
make their own decisions and something that they want.

The method of the thesis was descriptive literature review because it suited best to the goals
of the thesis. With the help of descriptive literature review, it was possible to find answers to
the research questions in this thesis from previous studies by inductive content analysis.

The results showed that a personal assistant, parent or some other supporting person was
seen as a very important form of support during free time and as well in life in general. With
their help, it was easier to make decisions from many alternatives they gave and that was ex-
perienced as raising the self-determination. The incapacity of environment felt as a restric-
tive factor both in terms of functional ability and self-determination. Heavy doors and street
thresholds were felt hampering independent moving as well as self-determination when a
person with intellectual disabilities had to miss independent visits in places only because it is
too difficult to move alone by wheelchair or electric motorcycle.

The results show that people with intellectual disabilities experience injustice and the impos-
sibility of doing all the things they would like to do. Neither did they feel that they were get-
ting the most out of their own capabilities with the current matters that sustain them. Based
on the results of the thesis, efforts could be made to increase resources for people with in-
tellectual disabilities. In addition, the thesis could be used in discussions on the new Disabil-
ity Law as to if the asset limit is necessary or not. As a follow-up, the progress of disabilities
on free time could be investigated by filling in the gaps in the results.

Keywords: Intellectual disability, asset limit, inclusion, self-determination, functional ability
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1 Johdanto

Suomessa ja muuallakin EU:ssa on talla hetkella tavoitteena vahvistaa osallisuutta ja siten eh-
kaista syrjaytymista ja eriarvoisuutta. Osallisuus on enimmakseen tunne yhteiskuntaan kuulu-
misesta seka mahdollisuudesta osallistua erilaisiin ryhmiin ja koulutuksiin. Osallisuudella tar-
koitetaan myos mahdollisuutta vaikuttaa itseaan ja koko yhteiskuntaa koskeviin paatoksiin,
esimerkiksi aanestysoikeudella eduskuntavaaleissa. Kaikilla ihmisilla tulee olla tasa-arvoinen
asema yhteiskunnassa ja paatoksenteossa, mika kasvattaa henkilon omaa osallisuuden tun-
netta. (THL 2019a.) Sosiaalista osallisuutta vahvistaa omat ja yhteiset voimavarat, kuten luot-
tamus, tieto ja toiminta. Osallisuuden kokemus kasvaa, kun on vuorovaikutuksessa muiden ih-
misten kanssa ja saa tuoda omaa tietotaitoaan muiden ihmisten kayttoon seka kokea itsensa

arvokkaaksi ja tarpeelliseksi muiden ihmisten seurassa. (THL 2019b.)

Osallisuuden puute vaikuttaa hyvinvointiin seka sosiaalisiin suhteisiin, ja aiheuttaa muun mu-
assa syrjaytymista. Osallisuuteen vaikuttaa suuresti esimerkiksi koulutustausta, jolloin korke-
ammin koulutetut ja paremmin tyollistyneet ovat enemman osallisina yhteison toimintoihin ja
tapahtumiin kuin tyottomat. Tasta huomaa, etta tyo on vahva osallisuutta kannatteleva voi-

mavara, jonka turvin henkilon on helpompi pysya mukana yhteiskunnassa esimerkiksi toissa

esiintyvien vuorovaikutussuhteiden avulla, ja tietenkin tyon takaaman taloudellisen osallisuu-
den vuoksi. (Raivio & Karjalainen 2013.) Esimerkiksi kehitysvammaisten henkiloiden osallisuu-
dessa on talla hetkella suuria puutteita, ja he kokevat syrjintaa vammaisuutensa vuoksi. Tyo-

paikkoja on harvassa tarjolla kehitysvammaiselle henkilolle. (THL 2019b.)

Osallisuuteen liittyen opinnaytetyossa tarkastellaan kehitysvammaisten henkiloiden tuen tar-
vetta omien voimavarojen yllapitamiseksi seka yritetaan loytaa tuen muodot, joilla parannet-
taisiin kehitysvammaisten henkildiden itsemddréddmisoikeutta ja osallisuutta yhteiskunnassa.
(THL 2019b.) Osallisuus rinnastetaan opinnaytetyossa toimintakykyyn, silla toimintakyky tar-
koittaa ihmisen itsensa kykyja toimia elaman eri osa-alueilla, jolloin oma toimintakyky vahvis-
taa osallisuutta yhteiskunnassa ja osallisuus ihmisen omaa toimintakykya. Opinnaytetyossa
selvitetaan kehitysvammaisten henkiloiden kokemuksia toimintakykya yllapitavista asioista.
(THL 2019d.) Kun henkilolla on oma toimintakyky tuettuna, on myos enemman mahdollista
kokea kuuluvansa yhteiskuntaan ja tuoda omia ajatuksiaan esiin ja siten vahvistaa omaa osal-

lisuuden tunnetta (Kuosma 2018, 62).

Opinnaytetyon aihe nousee tamanhetkisesta kehitysvammajarjestojen kilpailusta voimavara-
rajauksesta, koska kehitysvammajarjestot ovat eri mielta sen poistamisesta ja sailyttami-
sesta. Opinnaytetyolla pyritaan tuomaan esiin erilaisten tukien tarpeellisuus kehitysvammai-
sille henkiloille seka erilaisten tukitoimien toimivuus kokemusten kannalta. Opinnaytetyon tu-
losten perusteella voitaisiin nahda, onko voimavararajaus tarpeellinen uudessa vammaislaissa

vai ei ja millaisiin tukitoimiin kannattaisi resursseja tulevaisuudessa kayttaa.



2 Kehitysvammaisuus - vaikutus elamaan

Virallisesti YK on maarittanyt kehitysvammaisuuden siten, etta jokin pitkaaikainen ruumiilli-
nen tai alyllinen vamma voi estaa yhdenvertaisen aseman yhteiskunnassa nimenomaan vuoro-
vaikutuksellisissa tilanteissa (THL 2018). Kehitysvammaisuus ei ole sairaus, vaan se on jollakin
tapaa oppimiseen, ymmarrykseen tai arjen asioihin kohdistuvaa kyvyttomyytta, jonka vuoksi
henkilo tarvitsee jonkinlaista tukea. Kehitysvamma diagnosoidaan ennen aikuisikaa. Kehitys-
vamman syntyyn voi muun muassa vaikuttaa raskausajan tapahtumat, synnytyksessa tapahtu-
neet komplikaatiot tai muut lapsuuden tapaturmat tai sairaudet. (Kehitysvammaisten Tuki-
liitto 2017.)

Kehitysvammaisilla ihmisilla on monia erilaisia tapoja kommunikoida. Osa kommunikoi viitto-
milla, osa pistekirjoituksella ja osa aantelylla. Kommunikaatiovalineina on usein myos kuvat
ja merkit. Hyvin syvasti kehitysvammaisten henkiloiden kanssa kommunikointi voi olla viela
hankalampaa, silla heidan kommunikaatiotaitonsa voivat olla niin vaillinaiset, ettei edes tuki-
viittomista tai pistekirjoituksesta ole suuremmin hyotya. Vuorovaikutusta kehitysvammaisten
ihmisten kanssa on tutkittu reilusti ja erilaisia tapoja on loydetty koko ajan enemman. (Kehi-

tysvammaisten Tukiliitto 2017.)

Yksi yleinen kehitysvammaisuutta aiheuttava vamma on Downin oireyhtyma toisin sanoen
Downin syndrooma (Rintahaka & Liinamaa 2018). Se on heti lapsuudessa esiintyva vamma,
joka johtuu yhdesta ylimaaraisesta kromosomista. Yleensa trisomia esiintyy Downin syndroo-
man omaavalla kaikissa soluissa, mutta joillain se voi esiintya vain osassa soluista aiheuttaen
vain lievan kehitysvammaisuuden. Kaikissa soluissa esiintyessaan kehitysvamma on ainakin
keskivaikea, jolloin kehitystaso jaa 5-7-vuotiaan tasolle. Kehitysvamman vaikeusasteen takia,

tuen tarve vaihtelee ajoittaisesta jatkuvaan. (Jalanko, H. 2017.)

Kehitysvammaisuus voi olla myos enemman fyysista kuin psyykkista. Toinen yleinen kehitys-
vammaisuutta aiheuttava vamma on CP-vamma. CP-vammaisuus tarkoittaa jonkinasteista lii-
kuntavammaisuutta, joka on ilmennyt ennen lapsen kolmatta ikavuotta. CP-vammaisilla ei
valttamatta ole alyllista vammaa mutta senkin esiintyminen on mahdollista. CP-vamma tode-
taan aivovaurioloydoksena MRI-kuvalla ja sen oireita ovat esimerkiksi velttous ja motorisen
kehittymisen hitaus. (Lastentalo.fi 2018.)

Kehitysvamma voi myos vaikeutua ian myota, kuten AGU-tauti eli aspartyyliglukosaminuria,
jolloin lapsi on syntyessaan terve mutta aikuisialla vaikeasti vammainen. AGU-taudissa aspar-
tyyliglukosamiinia keraantyy hermostoon hitaasti ja vammaisen ikaantyessa se aiheuttaa koko
ajan enemman oireita, kuten jatkuvia ylahengitystieinfektioita, sekavuutta ja puheen oppimi-
sen vaikeutta. Lisaksi se vaikeuttaa likkkumista. Aikuisialla AGU-tauti voi aiheuttaa esimerkiksi

useita epilepsiakohtauksia ja osteoporoosia. (Rintahaka 2019.)



Kehitysvammaisilla myos ikaantyminen ja ikaantymisen merkit nakyvat huonommin kuin

muulla vaestolla. He voivat saada tarvittavaa hoitoa myohemmin kuin esimerkiksi valtavaes-
tossa samaa oiretta sairastava ikaantynyt, kenella oireilu mahdollisesti huomataan aiemmin.
Varsinkin moni- tai vaikeavammaisen henkilon normaali ikaantyminen voi olla hankalaa huo-

mata, silla oireet voidaan lukea kehitysvamman oireiluna. (Ikonen 2013, 14-15.)

3 Kehitysvammaisten ihmisoikeudet

YK:n ihmisoikeuksissa (YK:n ihmisoikeuksien julkaisu 1948) sanotaan, etta jokaisella ihmisella
on samat oikeudet tulla tunnustetuksi lain edessa rotuun, uskontoon, kieleen, sukupuoleen
yms. katsomatta. Jokaisella tulee myos olla turvallinen olo eika ketaan saa kohdella epainhi-
millisesti tai syrjivasti. Jokaisella on myos oikeus tyontekoon ja siita saatavaan palkkaan seka
oikeus elintasoon, jolla turvataan laakkeet, asunto, ravinto seka tarpeelliset tuet. Kaikilla on
oikeus kouluttautua. Varsinkin alkeistason opetus tulee olla jarjestetty kaikille halukkaille,
korkeammat koulutasot saavutettavina kykyjen mukaan. Jokaisella on oikeus myos nauttia yh-

teiskunnan tuotoksista, kuten musiikista ja tieteesta. (Ihmisoikeusliitto 2018.)

Kuten muullekin vaestolle, myos kehitysvammaisille ihmisille kuuluvat samat valtion takaamat
oikeudet (Finlex 27/2016). Kehitysvammaisilla henkiloilla tulee olla mahdollisuus nauttia ih-
misoikeuksista ja olla kohtaamatta syrjintaa vammaisuuden perusteella, silla se loukkaa ihmi-
sen omaa arvoa. Todellisuudessa vammaisten yleissopimuksen osapuolet ovat edelleen huolis-
saan vammaisten henkiloiden kohtaamasta syrjinnasta ja epatasa-arvoisuudesta yhteiskun-
nassa. Kuten muullekin vaestolle, myos kehitysvammaisille, on tarkeaa saada paattaa itse
omista asioistaan ja olla kohtaamatta alistusta tai hyvaksikayttoa vammaisuutensa vuoksi. Ke-
hitysvammaisilla ihmisilla on oltava myos mahdollista valita erilaisten palveluiden valikoi-
masta itselleen sopivin vaihtoehto esimerkiksi kotiin annettavista palveluista tai laitospalve-
luista seka saada tukea osallisuutensa kehittamiseen yhteisossa. Kehitysvammaisille henki-
(6ille tulee myos suoda mahdollisuus tarvittavien apuvalineiden kayttoon, joilla mahdollistaa
tuettu tai itsenainen lilkkkuminen. Myos esteeton toimintaymparisto kuuluu vammaisille henki-

(6ille paikasta riippumatta. (Kuosma 2018, 46-87).

Kehitysvammaisilla ihmisilla on yhta lailla oikeus myos aktiiviseen elamaan, vaikka he tukea
tarvitsisivatkin. Kehitysvammaisten Tukiliitto ajaa kehitysvammaisten oikeuksia tuen ja huo-
lenpidon kannalta, jotta kehitysvammaiset ihmiset kykenisivat tasa-arvoiseen elamaan muun
vaeston kanssa. (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2017.) Kehitysvammaisille ihmisille tulee taata
mahdollisuus osallistua kulttuuriin seka muuhun vapaa-ajan toimintaan (Kuosma 2018, 80-81).
Kaikilla tulee olla mahdollisuus kuunnella musiikkia ja katsoa esimerkiksi urheilua tv:sta kiin-
nostuksen mukaan. Myos muita kulttuurielamyksia tulee olla saatavilla tahdon mukaan, tie-
tenkin tarvittavien apujen turvin. Kehitysvammaisilla ihmisilla tulee myos olla oikeus tuoda

omia taiteellisia ja alyllisia taitojaan esiin itsensa seka yhteiskunnan hyvaksi. Lisaksi on



tarkeaa, etta esimerkiksi urheilu- seka virkistystoiminta on mahdollistettu myos vapaa-ajalla

eika ainoastaan kouluaikana. (Finlex 27/2016.)

3.1 Voimavararajaus - mita se tarkoittaa?

Voimavararajauksella tarkoitetaan kehitysvammaisen ihmisen tuen saamista omien tarpeiden
ja tavoitteiden mukaisesti. Henkilokohtaista apua voi saada vaikeavammainen henkilo, kun
han jollakin tavalla pystyy tuoda esiin omat tarpeensa. Henkilon tulee itse siis maaritella hen-
kilokohtaisen tuen tarve asioissa, joissa han sita tarvitsee, ja joissa avusta on hyotya esimer-
kiksi aktiivisuuden edistamiseksi. (THL 2019c.) Voimavararajauksella turvataan nain ollen eri-
tasoisesti kehitysvammaisten ihmisten itsemaaraamisoikeus. Rajauksella tuetaan myos kehi-
tysvammaisten ihmisten vastuunkantoa, jotta he eivat joutuisi paattamaan asioista, joissa
edellytetaan vastuullisia paatoksia, jos ihminen ei naihin ole kykeneva. Toisaalta henkilot saa-
vat ottaa vastuuta asioista, joihin he ovat itse kykenevaisia. Voimavararajauksella saadaan
selvyys kehitysvammaisen ihmisen avun tarpeesta ja kyvysta tehda vastuullisia valintoja, jotta
henkilolle voidaan antaa hanta parhaiten osallistava ja tukeva apu. Ilman voimavararajausta
henkilo saa mahdollisesti tukea, johon hanen kyvykkyytensa ei riita, ja siten han ei saa saa-
mastaan tuesta yhta paljon irti kuin mita voimavararajauksellisesti maaritetysta tuesta.
(Pentti 2019.)

Voimavararajaus aiheuttaa talla hetkella keskustelua kehitysvammajarjestojen valilla. Osa
kehitysvammaisten tukijarjestoista on sita mielta, etta voimavararajauksen sailyttamisella tu-
kea tarvitsevat saisivat tarpeisiinsa nahden riittavaa tukea, jotta he pystyisivat olla aktiivisia
omien tavoitteidensa ja tarpeidensa suuntaisesti. Invalidiliiton ajatus on, etta voimavarara-
jauksen sailyttaminen turvaa kehitysvammaisten ihmisten ihmisoikeudet silla kaikki tulevat
silloin saamaan tarvitsemaansa apua. (Pohjola & Andersson 2019.) Toisaalta Kehitysvamma-
tuki 57 taas on silla kannalla, etta voimavararajaus poistettaisiin, ja kaikki kehitysvammaiset
ihmiset saisivat henkilokohtaista tukea. Kaikille tarjottavan henkilokohtaisen avun saaminen
kuitenkin mietityttaa heitakin, silla resursseja on rajallisesti. Taman vuoksi mietinnassa on se,
etta vaikka oikeus apuun olisi, kunta ei valttamatta pysty tarvittavaa apua tarjoamaan. (Kor-
ventaival 2019.)

3.2 Kehitysvammaisten ihmisten itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Lain (785/1992) mukaan itsemaaraamisoikeudella tarkoitetaan potilaan hoitoa yhteisymmar-
ryksessa hanen kanssaan. Potilaan on saatava itse tehda paatoksia hoidostaan yhdessa tervey-
denhuollon ammattilaisten kanssa. Potilaalla on esimerkiksi oikeus paattaa, suostuuko han
leikkaukseen siten, etta hanelle on tarkasti informoitu leikkauksen riskit ja hyodyt. Potilas voi

myos lopettaa aloitetun hoidon, jos han kokee, ettei siita ole apua.

Itsemaaraamisoikeus koskee myos kehitysvammaisia ihmisia, jotka eivat valttamatta osaa ker-

toa omia ajatuksiaan hoidosta. Tallaisissa tilanteissa esimerkiksi kehitysvammaisen omaisen
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kanssa on keskusteltava potilaan tahdosta ja potilaan omaa tahtoa tulee yrittaa saada selville
kaikin mahdollisin keinoin. (Finlex 785/1992, 6 §.) Itsemaaraamisoikeus toteutuu myos muilla
elaman osa-alueilla kuin pelkastaan hoidossa. Kaikki itseen ja omiin haluihin kohdistuvat paa-

tokset ovat osa itsemaaraamisoikeutta.

Kuten Susan Erikssonkin (2008, 10-14) toteaa tutkimuksessaan; kehitysvammaisilla on talla
hetkella epaarvoinen asema yhteiskunnassa. Kehitysvammaisten asioita seka heidan halujaan
kontrolloidaan yhteiskunnallisesti ulkoa pain, eika heilla itsellaan ole sen suuremmin sanan
valtaa omiin tekemisiinsa ja palveluiden saatavuuteen. Haasteita tuo esimerkiksi ymmarta-
mattomyys ja tietamattomyys. ltsemaaraamisoikeuden toteuttamiseksi tarvitaan yleensa toi-
sen henkilon apua, jotta kehitysvammainen henkilo saa aanensa kuuluviin. Toisaalta yhteis-
kunta yrittaa koko ajan parantaa kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta seka tukea heita
osallisuuteen, mutta tavat, joilla tata pyritaan kohentamaan, eivat vain aina ole oikeat eika

onnistumisia ja edistymista ole tullut viela tarpeeksi.

3.3 Asiakaslahtoisyys palvelunsaajan tarpeita kunnioittaen

Asiakaslahtoisyydella tarkoitetaan asiakkaan omien mielipiteiden ja tarpeiden kunnioittamista
hanta koskevia paatoksia tehdessa. Asiakaslahtoisyys tarkoittaa myos sita, etta asiakas var-
masti ymmartaa, mihin han suostumuksensa antaa, kun hanen tietojaan kaytetaan esimerkiksi
sosiaali- ja terveydenhuollon valilla. (Vaestoliitto 2019.) Asiakaslahtoiset palvelut on suun-
nattu toteutettaviksi asiakkaan tarpeen ja toiveen mukaisesti, jotta palvelut tayttaisivat
mahdollisimman hyvin asiakkaan palveluiden tarpeen. Vaikka asiakasta kohdeltaisiin asiakas-
lahtoisesti, taytyy asiakkaan toiveet ja tarpeet suhteuttaa myos yhteiskunnallisiin arvoihin,
joiden mukaan asiakkaalla on seka oikeuksia etta velvollisuuksia. Palveluntarve selvitetaan
lopulta asiakkaan itsensa seka ammattilaisen arvioiman tarpeen mukaisesti yhteisvoimin ja
yhteistyolla asetetaan my0s hoidolle tai palveluille jonkinlainen tavoite. Palveluntarve voi
olla lahtoisin asiakkaan psyykkisesta, fyysisesta tai henkisesta tarpeesta mutta myos esimer-
kiksi yhteiskunnallisesta tilanteesta, joka on ajanut asiakkaan hakemaan apua. (THL 2012, 20-
23.)

4 Toimintakyvyn monialaisuus

THL:n (2019d) mukaan toimintakyky tarkoittaa ihmisen omaa kykya selviytya paivittaisista
haasteista ja itselle tarkeista asioista, kuten tyosta, opiskelusta ja arjen muista rutiineista.
Toimintakyky jaetaan neljaan osaan; sosiaalinen, fyysinen, psyykkinen ja kognitiivinen tyo-

kyky. Naiden yllapitaminen auttaa jaksamisessa ja arjen haasteissa.

Kuvassa 1. toimintakyky on ymparoity osa-alueilla, jotka muodostavat sen. Fyysinen toiminta-
kyky tarkoittaa ihmisen kykya liikuttaa itseaan ja hallita omaa kehoaan seka silla tekemista.
Se jaetaan lihasvoimaan, kestavyyteen, liikkuvuuteen seka hermoston toimintaan, jolla edella

mainittuja asioita hallitaan. Lisaksi nako ja kuulo kuuluvat fyysisen toimintakyvyn alle.
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Psyykkinen toimintakyky tarkoittaa ihmisen kykya ottaa vastaan palautetta ja tietoa seka koh-
data saadut haasteet ymmartaen ja ajatuksella. Lisaksi psyykkiseen toimintakykyyn kuuluu tu-
levaisuuden suunnittelu mieleiseksi seka paatosten ja valintojen teko. Tarkeaa on myos oman
itsensa tunteminen. Kognitiiviseen toimintakykyyn kuuluu kaikki oppimiseen liittyvat asiat,
kuten muisti, tarkkaavaisuus, hahmottaminen, keskittyminen, tietojen kasittely ja ongelmien
ratkaisu. Neljas toimintakyvyn osa-alue eli sosiaalinen toimintakyky tarkoittaa ihmisen vuoro-
vaikutustaitoja seka kykya sulautua yhteiskuntaan ja tuoda omia ajatuksiaan ja mielipiteitaan
esiin yhteisossa. (THL 2019d.)

Sosiaalinen

o I‘l
Vuorovaikut |
us muiden /

kanssa

Toimintakyky=
Kognitiivine s

n= .‘ Selvityminen Psyykkinen= "

e | arjen | . |
Oppiminen, | . | Mielen |
muisti ja / haastﬂe‘lsta, / hyvinvointi
ymmérrys itsenainen /

suoriutuminen

Fyysinen=

Liikkuminen
ja kehon
hallinta

Kuva 1. Toimintakyvyn osa-alueet (mukailtu THL 2019d.)

4.1  Kehitysvammaisen henkilon toimintakyky

Kehitysvammaisilla ihmisilla on yleensa puutteita ainakin yhdella toimintakyvyn osa-alueella,
joka hankaloittaa itsensa toteuttamista ainakin jossain maarin, ja jolloin toimintakyvyn tuke-
miseen tarvitaan jonkinasteista apua (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2017, THL 2018). Toimin-
takykya voidaan yllapitaa erilaisilla palveluilla mm. asumisen ja arjessa selviytymisen tuilla.
Toimintakykya on avattu ja luokiteltu erilaisiin toimintakyvyn rajoitteisiin ICF-luokituksella.
Usein kehitysvammaisilla ihmisilla diagnoosina on jonkinlainen ICF-koodi, joka kuvaa toiminta-
kykya rajoittavia osatekijoita. (THL 2019d.)

Kehitysvammaisuus voidaan luokitella lievasta oppimisvaikeudesta vaikeaan, jopa syvaan vam-
maisuuteen (Kehitysvammaisten Tukiliitto 2017; Kaski 2002, 149). Kaski (2002) on luokitellut
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kehitysvammaisuuden asteen alyllisen vamman asteen mukaisesti. Lieva kehitysvammaisuus
vaikuttaa oppimiseen, jolloin lapsi tarvitsee paljon erityisopetusta ja tukea suoriutuakseen
koulusta. Aikuisena lievasti kehitysvammainen henkilo kykenee yleensa tuettuna tyoskentele-
maan muiden ihmisten kanssa samoissa tyopaikoissa seka asumaan itsenaisesti. Yleensa lie-
vasti kehitysvammaiset kuitenkin tyoskentelevat esimerkiksi siivoojina tai pikaruokaloissa tar-
joilijoina. Keskiasteinen kehitysvamma vaikuttaa huomattavasti jo henkilon kehitykseen. Kes-
kiasteisesti kehitysvammaisilla henkiloilla kommunikaatiotaidot ovat viela riittavat itsensa il-
maisemiseksi. Heilla on lievasti kehitysvammaisia henkiloita suurempi tarve asumisen tai tyos-
kentelyn tukemiseen, mutta kykenevat kuitenkin itsendisesti tai lahes itsenaisesti kulkemaan
toihin seka tekemaan paivittaiset toimensa. Vaikeasti kehitysvammaiset henkilot tarvitsevat
paljon tukea asumisessa ja tyon tekemisessa seka ovat riippuvaisia muista ihmisista. Heilla on
kuitenkin mahdollisuus kuntoutua lahes itsenaisiksi mm. paivittaisten toimien suorituksen
kannalta. Vaikein vammaisuuden aste on syva kehitysvammaisuus. Syvasti kehitysvammaiset
henkilot tarvitsevat kaikissa toimissaan apua. Heilla on puutteita jokaisella toimintakyvyn
osa-alueella, kuten kommunikoinnissa ja liikkumisessa. Kuntoutuksen avulla syvasti kehitys-
vammainen henkilo voi kuitenkin oppia esimerkiksi sydomaan itsenaisesti, mutta tulee silti aina

tarvitsemaan ymparivuorokautisen hoivan. (Kaski 2002, 149.)

4.2 Kehitysvammaisen mielenterveys

Kehitysvammaisilla ihmisilla on todettu 5-7 kertaisesti enemman psyykkisia sairauksia kuin
valtavaestolla. Kehitysvammaisilla henkiloilla mielenterveyshairigita on jopa 30-50 %:lla.
(Koskentausta 2006.) Mielenterveydenhairioita lisaavana tekijana on mainittu Koskentaustan
artikkelissa (myo0s Mielenterveystalo.fi) muun muassa epaonnistumiset seka puutteelliset kom-
munikaatiotaidot. Kehitysvammaisilla henkiloilla voi esimerkiksi olla hankaluuksia ymmartaa
ymparistoa yhta lailla kuin muilla voi olla hankala ymmartaa heidan ajatuksiaan. Jopa lieva
kehitysvammaisuus voi diagnosoimattomana johtaa mielenterveysongelmiin, henkilon kokiessa
hankaluuksia elamassaan tietamatta sille selitysta (Kaski, 2002, 149). Nykyaan on onneksi ke-
hitetty keinoja, kuten kuvia ja malleja, joiden mukaan yhteisymmarrys on helpompaa ja siten
kehitysvammainen voi kokea tulevansa ymmarretyksi (Mielenterveystalo.fi). Lisaksi mielenter-
veyden ongelmat voivat johtua perheen ongelmista, kuten vanhempien mielenterveyshairi-

oista tai huonosta taloudellisesta tilanteesta (Koskentausta 2006).

Vammaisten ihmisten osallisuutta ja mielenterveytta voi huonontaa myos se, etta he kokevat
yleisesti syrjintaa eika heita aina lueta normaaleiksi kansalaisiksi, joilla voisi olla oikeuksia
ryhmaytya, harrastaa tai tyollistya siella missa haluavat. Kokemus syrjaytymisesta ja halvek-
sinnasta voi aiheuttaa viela enemman hankaluuksia tehda omia paatoksia seka huonontaa itse-
varmuutta. (Mielenterveystalo.fi.) Myos Erikssonin julkaisussa (2008) puhutaan kehitysvam-
maisten ihmisten toimintavajavuudesta, jolla tarkoitetaan heidan kyvyttomyyttaan elaa yh-

teiskunnan yleisten tarpeiden mukaan esimerkiksi tyollistymisen, taloustilanteen seka
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sosialisoitumisen saroilla. Kuitenkin useat kehitysvammaiset tekevat muun muassa paivatoi-
mintana toita esineiden pussituksen parissa jollekin suurelle yritykselle, josta kehitysvammai-
nen henkilo saa onnistumisen tunteita ja sita kautta kokemuksen, etta on tehnyt jotain tar-
peellista ja arvokasta, ja pystyy nain parantaa oman mielensa hyvinvointia (Mielenterveys-
talo.fi).

Mielenterveytta parantaa myos se, etta kehitysvammainen ihminen voi kokea sosiaalisia suh-
teita myos tukipalveluiden ulkopuolella. Esimerkiksi kehitysvammaiselle ihmiselle sukulaiset
ovat hyvinkin suuri mielenterveytta parantava voimavara, varsinkin, jos kehitysvammainen

henkilo kokee itsensa halutuksi suvun tapaamisiin ja juhliin. (Mielenterveystalo.fi.)

5  Osallisuus yleisesti

Osallisuus on vuorovaikutusta ihmisten kesken seka luonnon valilla. Osallisuus on kuvattu ole-
misena, toimimisena, osallistumisena ja prosesseina eri asioissa. Muun muassa erilaiset vapau-
det ja oikeudet ihmiskunnan valilla vaikuttavat ihmisen toimintakykyyn ja vaikuttamismahdol-
lisuuksiin yhteiskunnassa, ihminen voi esimerkiksi kokea omien tarpeidensa toteuttamisen ra-
joitettuna joidenkin elaman osa-alueiden kannalta. (Isola, Kaartinen, Leemann, Laaperi,
Schneider, Valtari, & Keto-Tokoi 2017, 9.) Osallisuus on selkeammin kuvattuna mukanaolon
seka kuulluksi tulemisen tunnetta. Se on koettu kayvan toteen, kun on mahdollisuus tyohon,
kouluun ja sosiaalisiin suhteisiin. Tyossakaynti on tarkea osa yhteiskunnallista osallisuutta
(THL 2019a; Harju 2004). Tallainen osallisuuden kokemisen tunne jaa pois tyottomilta ja
muilta syrjaytyneilta, esimerkiksi vammaisilta henkiloilta, jolloin he kokevat itsensa ulkopuo-
lisiksi yhteiskunnassa. Osattomuuden tunne lisaa syrjaytymisen tunnetta ja henkilo jaa yha

enemman yhteiskunnan ulkopuolelle. (Harju 2004; Raivio & Karjalainen 2013, 16-31.)

Osallisuuden tunne kasvaa, jos henkilolla on tarpeeksi koettua valtaa omaan toimintaansa
seka paljon myonteisia ja ennakoitavia hetkia elamassaan. Osallisuus voidaan jakaa kolmeen
osa-alueeseen; osallisuus omaan elamaan (riittava toimeentulo, taloudellinen osallisuus),
osallisuus vaikuttamiseen yhteiskunnassa (toimijuus, toiminnallinen osallisuus) ja paikalliseen
osallisuuteen, jossa on mahdollisuus liittya hyvinvointia ja vuorovaikutusta edistaviin toimin-
toihin (yhteisoihin kuuluminen, yhteisollinen osallisuus). Tarkeaksi osallisuuden osa-alueeksi
on koettu vaikuttaminen yhteiskunnassa, jonka kokemisella ihmiset ovat voineet tuntea it-
sensa osallisiksi yhteiskunnassa. (Isola ym. 2017; Raivio ym. 2013, 16-31.) Osallisuus on myos

nahty suurena hyvinvoinnin tekijana (Raivio ym. 2013, 19).

Osallisuuden edistamista on pohdittu monelta kantilta. Asumisen tuilla ja omien voimavarojen
vahvistamisella voidaan edistaa osallisuuden tunnetta. Tyo- ja toimintakyvysta on tavoitteena
pitaa aiempaa paremmin huolta ja ihmisten pienituloisuutta pyritaan vahentamaan. (Raivio

ym. 2013, 24-27.) Omia voimavaroja tuetaan mm. harrastusmahdollisuuksilla ja koko perheen

ohjaamisella hankalien paatosten tekemisessa. Tarkoituksena on myos mahdollistaa esteeton
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ja turvallinen ymparisto seka mahdollisuus kulttuuri- ja lilkkuntapalveluihin kaikille. (THL
2019a.)

5.1 Kehitysvammaisten ihmisten osallisuuden tukeminen

Kehitysvammaisia on hyva tukea nuoresta asti, jotta heilla on viela vanhempanakin taitoja ja
tietoa eri toimintakyvyn osa-alueilla. Kesko (2012; 2019) on tukenut vuosia kehitysvammais-
ten aikuisten tyollistymista. Tyollistamisen tukemisella on voitu nayttaa, etta kehitysvammai-
set kykenevat yhta hyvin tyontekoon ja voivat saada hyvapalkkaista tyota. Tarkeimpana
asiana on koettu kuitenkin se, etta kehitysvammaisen henkilot ovat kokeneet onnistumisia ja
olevansa arvokkaita osallistujia tyoelamassa. Kun nuorena oppii itsevarmuutta ja panosta-
maan omaan osallisuuteensa, osaa henkilo vanhempanakin panostaa elintasoonsa silloinkin,
kun tukea ei valttamatta ole saatavilla. Tyon, osallisuuden ja aktiivisuuden parantamisessa on
tarkea tuoda esiin kehitysvammaisen oma osaaminen seka omat vahvuudet. Tarkeaa on myos
parantaa vammaisten luottamusta omiin kykyihin ja osaamiseen seka mahdollisuuksiin oppia
tarvittavien tukien ja palveluiden avuin. Innokylan innovaatiokatsauksessa selvitettiin toimin-
tamalleja, joilla yksilon osallisuutta pystytaan lisaamaan seka hanen paatoksentekoaan ja
mielipiteiden esiintuontia vahvistamaan. Kehitysvammaisille suunnattuja toimintamalleja oli
muun muassa HAASTE-toimintamalli, jolla pyrittiin vaikuttamaan haastavaan kaytokseen, seka
Haasteista huolimatta tulevaisuuteen -toimintamalli, jonka tarkoituksena oli lOytaa jatkokou-
lutus tai tyopaikka haastavasti kayttaytyvalle kehitysvammaiselle nuorelle. (Koivisto, Isola &
Lyytikainen 2018, 11-17, liite 1.)

5.2 Kehitysvammaisten ihmisten osallisuus vapaa-ajalla

Kehitysvammaisten ihmisten vapaa-ajan toiminnan tukeminen on myos hyvin tarkeaa. Usein
lapsilla ja nuorilla on koulu- tai tyopaikka, jossa toimii henkilokuntaa tai muita avustajia
avustamassa koulutehtavissa, ruokailussa ja hygienia-asioissa henkilon tarpeen mukaan. Va-
paa-ajan avustamisesta ei niin paljon puhuta, vaikka vapaa-ajan toiminnot kuuluvat yhta lailla
kehitysvammaisille ihmisille kuin muillekin. Vammaispalvelujen kasikirjassa (THL 2019c) puhu-
taan vapaa-ajan toimintojen tukemisesta. Niille lapsille, jotka eivat enaa vieta aikaa vanhem-
piensa kanssa vapaa-ajalla, on tarkeaa saada tuki ulkopuolelta. Kehitysvammainen ihminen
voi esimerkiksi tarvita tukea siihen, etta paasee 20-vuotiaana katsomaan haluamaansa eloku-
vaa tai viettamaan aikaa ystaviensa kanssa. Henkilokohtainen apu tukee myos itsenaistymi-
sessa, silla kehitysvammaisillekin nuorille on tarkeaa itsendistya eika jaada vanhempiensa
nurkkiin. Vammaispalvelulaissa 8 ¢ § (2008) puhutaan vahintaan 30 tunnin tuetusta vapaa-ajan
toiminnasta, jota voidaan lisata henkilon todellisen tarpeen mukaan. Tarkeinta on, etta kehi-
tysvammainen henkilo saa tarvitsemansa avun itselleen parhaalla tavalla ja itsemaaraamisoi-
keutta seka valinnanvapautta kunnioittaen. Vapaa-ajan toiminnan tulee myos olla lisana mui-
hin tukiin, mita kehitysvammaiselle henkilolle myonnetaan eika sita saa vahentaa esimerkiksi

paivittaisten toimintojen tuen tarpeesta. Jos lain nojalla katsotaan, ettei henkilolle tarvitse
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myontaa henkilokohtaista tukihenkiloa, tulee hanelle muulla tavoin jarjestaa henkilon voima-

varoihin sopivaa tukitoimintaa.

Naamatusten seminaarissa (2019) eras vapaaehtoistyontekija esitti puheenvuoron hanen ja
avustettavansa kokemuksista ja yhteisesta taipaleesta, jota ovat kulkeneet 9 vuotta. Vapaa-
ehtoistyontekija Juha Suomalainen kertoi puheenvuorossaan, kuinka vapaa-ajan toiminnalla
on ollut positiiviset vaikutukset avustettavansa itseilmaisulle. Esimerkissaan han kuvasi,
kuinka avustettava on heidan tutustuessaan kommunikoinut ainoastaan vatsataputuksilla,
mutta nykyaan 9 vuoden jalkeen han osaa kommunikoida tabletilla ja tuoda esiin enemman
ilmeita, joista huokuu ilo tai suru. Vapaa-ehtoistoiminnan myota myos avustettavan luottamus
vapaaehtoistyontekijaan on kasvanut, kun he ovat yhdessa tehneet paljon erilaisia asioita.
Esimerkiksi aktiivisuutta on lisatty metsaretkilla, luomalla mahdollisuus maistella metsan an-
timia esim. vadelmia ja mansikoita. Heille luotiin mahdollisuus myos viettaa aikaa rauhallisen
kauppareissun merkeissa, jossa kauppias oli luonut yksityisen ostosmahdollisuuden talle avus-
tettavalle ja Juhalle. Avustettavan hymysta ja iloisuudesta seka kaupan tutkimisesta Juha

kertoo nakevansa, kuinka onnellinen tama on, kun tallainenkin aktiivisuus on mahdollistettu.

Kehitysvammaisia henkilgita tuetaan myos kuljetuspalveluilla. Kuljetuspalveluita kehitysvam-
maisella henkilolla on mahdollisuus kayttaa omiin asiointeihin seka vapaa-ajan liikkumiseen
18 tuntia kuukaudessa. Lisana tahan kehitysvammaisella on normaalit koulu- seka tyopaikka-
kuljetukset saatavilla tarvittaessa ilmaiseksi. Kehitysvammaisen tuen tarpeen vaatiessa, myos
vapaa-ajan matkoja voidaan lisata. Kuljetuspalveluiden saantiin tarvitaan naytto siita, etta
harrastukset ja palvelut ovat sellaisen matkan paassa, etta henkilolle on mahdotonta paasta
paikalle ilman kuljetusta. Kehitysvammaisella henkilolla tulee myos olla lahes ylitsepaasemat-
toman vaikeaa kayttaa julkisia kulkuneuvoja, esimerkiksi junaa tai bussia. (Kehitysvammaisen
Tukiliitto 2017.)

6  Opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla ymmartaa kehitys-
vammaisten ihmisten vapaa-ajan toimintakykya ja sen yllapitamiseen tarvittavaa tukea. Konk-
reettisena tavoitteena on selvittaa kehitysvammaisten henkiloiden voimavaroja yllapitavat te-
kijat seka itsemaaraamisoikeutta toteuttavat tuen muodot. Naiden loytyessa voidaan tuki

maarittaa tarpeelliseksi myos vapaa-ajalla.

Opinnaytetyon tutkimuskysymyksina onkin:
1. Mitkad tekijdat vaikuttavat vapaa-ajan toimintakykyyn kehitysvammaisten tai heiddn

ldheistensd kokemusten perusteella?

2. Minkdlaisista tuen muodoista on koettu apua itsemddrddmisoikeuden toteutumisessa?
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7  Opinnaytetyon toteutus

Tutkimusotteena opinnaytetyossa on kuvaileva kirjallisuuskatsaus, jolla selvitetaan laaja-alai-
sesti kehitysvammaisten ihmisten voimavaroja yllapitavan tuen saatavuutta ja niiden toimi-

vuutta. Kirjallisuuskatsauksella on mahdollista arvioida ja tutkia vanhaa tutkittua tietoa seka
yhdistella ja kehittaa tietoa taas eteenpain (Salminen 2011, 6). Kuten systemaattisessa kirjal-
lisuuskatsauksessa, myos kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa, aineiston haku tulee suorittaa
kriittisesti. Aineiston hakuun tulee valita tietyt tietokannat ja hakusanat, jolla toivotaan loy-

tyvan aiheeseen sopivia tutkimuksia. (Johansson, Axelin, Stolt & Aari 12-24.)

Opinnaytetyossa oletetaan, etta samoja tuen muotoja, joita kaytetaan muuten arjessa, voi-
daan kayttaa myos vapaa-ajalla toimintakykya seka itsemaaraamisoikeutta yllapitavasti. Opin-
naytetyolle on asetettu kaksi tutkimuskysymysta, joihin kirjallisuuskatsauksella etsitaan vas-

tauksia. Aineiston haku suoritetaan tietokannoista erilaisilla aiheeseen liittyvilla hakusanoilla.

Opinnaytetyossa vammaisuus on rajattu synnynnaiseen tai periytyvaan kehitysvammaan, ei
esimerkiksi onnettomuuden jalkeiseen vammaisuuteen. Kohderyhmana opinnaytetyossa on
vaikeasti vammaiset ihmiset, kuten vaikeaa CP-vammaa tai Downin syndroomaa sairastavat.
Kohderyhmasta on pois luettu esimerkiksi pelkastaan ADHD diagnoosin eli aktiivisuus- ja tark-
kaavaisuushairiota omaavat henkilot. Rajaus on tehty siksi, etta tuen tarve ja toimintakykya
yllapitavat menetelmat koskisivat mahdollisimman suurta osaa kohderyhmasta ja siten tutki-

muksesta olisi hyotya juuri eniten tukea tarvitseville.

7.1 Aineistonkeruumenetelma

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on menetelmana hyvin yleinen kirjallisuuskatsauksen tyypeista.
Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on vapaamuotoisempi kuin esimerkiksi tarkkarajainen systemaat-
tinen kirjallisuuskatsaus. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan vastata tutkimusky-
symyksiin laajasti ja tarvittaessa tasmentaa saatuja tuloksia. Opinnaytetyossa on kaytetty ku-
vailevan kirjallisuuskatsauksen toista alatyyppia; integroivaa kirjallisuuskatsausta. Integroi-
valla kirjallisuuskatsauksella saadaan aiemmista tuloksista koottua tiivistelma, jonka avulla
ajankohtainen tieto on laajemmin nahtavissa. Integroivan kirjallisuuskatsauksen avulla tuote-
taan uutta tietoa jo tutkitusta tiedosta. Integroiva kirjallisuuskatsaus on aineistoa valitessa
vapaamuotoinen eika loydettyjen aineistojen tarvitse olla samanlaisia toistensa kanssa. (Sal-
minen 2011, 6, 8).

Integroivassa kirjallisuuskatsauksessa kriittinen aineiston tarkastelu on tarkeaa, joten aineisto
on hyva kayda lapi myos tietyin arviointikriteerein, jotta opinnaytetyon tulokset pysyvat luo-
tettavina. Integroivan katsauksen vaiheina on tutkimusongelman asettaminen, aineiston hank-

kiminen, arviointi, analyysi seka tulkinta ja tulosten esittaminen. (Salminen 2011, 8.)
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Kirjallisuuskatsaus on sopiva menetelma opinnaytetyohon, silla kehitysvammaisten ihmisten
toimintakyvysta, itsemaaraamisesta ja osallisuudesta, seka niiden ymmartamisesta ja kehitta-
misesta on tehty aika vahan tutkimuksia. Naiden tutkimusten yhtenaistaminen tuo toivotta-
vasti reilusti lisaa tietoa ja informatiivisuutta aiheesta, jotta asianosaisten (kehitysvammais-

ten ihmisten) tuen tarvetta ymmarrettaisiin paremmin.

7.1.1  Aineiston haku

Opinnaytetyossa kirjallisuutta etsittiin verkkotietokannoista, kuten Laurea Finnasta. Hakusa-
noina kaytettiin kehitysvammaisuus, kehitysvammaiset, kehitysvammaisten kokemukset, kehi-
tysvammaiset ja itsemaaraamisoikeus, osallisuuden tuki seka osallisuus ja vammaisuus. Sanoja
katkottiin ja muokattiin tietokannan mukaisiksi hakusanoiksi, jotta loytyi tarpeeksi tuloksia.
Hakusanoista poistettiin ne, joilla ei lOytynyt yhtaan tuloksia. Hakusanoilla pyrittiin loyta-
maan mahdollisimman paljon ja laaja-alaisesti tietoa, joka vastaa parhaiten tutkimuskysy-
myksiin. Hakusanat olivat kaikki suomeksi ja niilla loytyi myos muutamia englannin- ja ruot-

sinkielisia tutkimuksia.

Aineistoa haettaessa rajattiin kieliksi englanti, ruotsi ja suomi, jotta opinnaytetyon tekija ym-
marsi aineiston tarpeeksi hyvin. Julkaisujen tuli olla ammattikorkeakoulun saadosten mukaan
enintaan 10 vuotta vanhoja. Julkaisut rajattiin ainoastaan verkkojulkaisuihin, silla nykyaan
paljon tutkimuksia lOytyy myos internetista. Lisaksi aineistoa rajattiin siten, etta tutkimuksen
tuli olla kokonaisena luettavissa verkossa. Julkaisujen tuli olla korkeampitasoisia tutkimuksia
mita tama opinnaytetyo, joten haku tarkennettiin YAMK-opinnaytetoihin, vaitoskirjoihin, pro
graduihin ja tutkimusjulkaisuihin seka e-kirjoihin. Rajauksena oli myos ainoastaan Suomeen
liittyvat tutkimukset ja tutkimusjulkaisut, silla opinnaytetyolla haluttiin valaista Suomen kehi-
tysvammaisten asemaa yhteiskunnassa ja tuoda uutta nakemysta voimavararajauskeskuste-
luun. Myos aiheen laajuuden vuoksi rajaus oli hyva tehda yhden maan sisalle. Opinnaytetyon
aineiston hakua suoritettaessa ainoastaan kehitysvammaisten vapaa-aikaan liittyvia tutkimuk-
sia oli hyvin harvassa, joten aineistoon paadyttiin ottamaan sisaan myos tutkimuksia, joissa

oli kasitelty kehitysvammaisten toimintakykya ja osallisuutta yleisesti.

Opinnaytetyossa kaytettiin kolmea eri tietokantaa, silla niista loytyi parhaiten tutkimuskysy-
myksiin vastaavaa aineistoa. Tietokantoina oli kaytossa Laurea Finna, Medic seka Trepo. Lau-
rea Finnasta loytyi 188 tutkimusta hakusanalla osallisuus, 21 tutkimusta hakusanalla itse-
maar*, ja hakusanayhdistelmalla kehitysvammai* AND ”vapaa-aika” loytyi yksi tutkimus. Medi-
cista loytyi 5 tutkimusta hakusanayhdistelmalla kehitysvamma* AND osallis* ja 112 tutkimusta
hakusanalla kehitysvamma®*. Treposta loytyi hakusanayhdistelmalla kehitysvamm* AND osal-
lisuu* 279 tutkimusta ja hakusanayhdistelmalla kehitysvammaisuus® AND toimintaky* 306 tut-

kimusta. Hakusanat ja tietokannat seka tulokset nakyvat eriteltyina taulukossa 1.
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Taulukko 1. Aineiston hakusanat

Hakukone Hakusanat Tulokset

Laurea Finna osallisuus 188
itsemaar* 21
kehitysvammai* AND "vapaa-aika" 1

Medic kehitysvamma* AND osallis* 5
kehitysvamma* 112

Trepo kehitysvamm™* AND osallisuu* 279

kehitysvammaisuus* AND toimintaky* @ 306

7.1.2 Aineiston valinta selkeasti kuvattuna

Kuvassa 2. on kuvattu aineiston valinnan ja haun vaiheet selkeasti vaihe vaiheelta. Ensim-
maiseksi on kuvattu yleisin hakusana, jolla pyrittiin l[oytamaan tietoa. My0s aineistojen ensim-
maiset rajaukset on kuvattu, eli aineiston tulee olla enintaan 10 vuotta vanha seka opinnayte-
tyota korkeampiarvoinen tutkimus. Lisaksi ensimmaisessa laatikossa on lueteltu tietokannat.
Toiseksi on kuvattu haku tietokannoista, samoin hakusanoin kuin kuvassa 1. Kuvaan 2 on viela
lisatty tietokannoista loytyneiden tulosten yhteenlaskettu summa, joka on 912 artikkelia. Seu-
raavaksi tehtiin otsikkorajauksia, jotka vastaisivat tutkimuskysymyksiin ”1. Mitka tekijat vai-
kuttavat vapaa-ajan toimintakykyyn kehitysvammaisten tai heidan laheistensa kokemusten
perusteella?” ja ”2. Minkalaisista tuen muodoista on koettu apua itsemaaraamisoikeuden to-
teutumisessa?”, tai vain toiseen niista. Otsikkorajauksella Laurea Finnan tuloksista jai tutkit-
tavaksi 14 tutkimusta, Medic:n tuloksista 2 ja Trepon tuloksista 26, eli yhteensa 42 tutki-
musta. Naista tutkimuksista luettiin samanaikaisesti seka abstraktit etta koko tekstit, silla
useista tiivistelmista jai epaselvaksi, vastaisiko tutkimus taman opinnaytetyon kumpaankaan
tutkimuskysymykseen. Abstraktien lukuvaiheessa poissulkukriteerina oli muun muassa vam-
maisuuden muoto, jonka vuoksi koko tekstin lukeminen samanaikaisesti abstraktin kanssa toi
tietoa, onko kyseessa kehitysvammaiset vammaiset vaiko esimerkiksi onnettomuudessa vam-
mautuneet. Monissa tutkimuksissa oli hieman epaselvaa, oltiinko aihetta kasitelty vaikeavam-
maisten kehitysvammaisten ihmisten kannalta vaiko muuten vaikeavammaisten henkiloiden
kannalta. Aineistosta paadyttiin jattamaan pois myos kaikki epaselvat tapaukset. Lisaksi koko
tekstin rajauksena oli, etta tekstista taytyi loytya kehitysvammaisten itsensa tai heidan a-
heistensa kokemuksia. Tutkimusten lapikaymisen jalkeen aineistoon jai ainoastaan 3 sopivaa
tutkimusta, joista yksi oli vaitoskirja ja kaksi pro graduja. Lopuksi yritettiin viela manuaali-
sella haulla hakulauseella ”"vaikeavammaisen kehitysvammaisen kokemukset” Googlesta seka
Kehitysvammaliiton tutkimuksista loytaa tutkimuskysymyksiin vastaavia tutkimuksia, mutta

tuloksetta.
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HAKU TIETOKANNOISTA

Laurea Finna: osallisuus, itsemaar®,
kehitysvammai* AND "vapaa-aika“. Tuloksia

Hakusanat: Osallisuus 188+21+1
Rajaus: 2010-2019, YAMK, pro Medic: kehitysvamma* AND osallis*,
gradu, vaitoskirja, e-kirja, | kehitysvamma®*. Tuloksia 5+112
tutkimusjulkaisu . .
. . . Trepo: kehitysvamm* AND osallisuu®,
Tietokannat: Laurea Finna, kehitysvamm* AND toimintaky*. Tuloksia
Trepo, Medic 279+306

Yhteensa 912 artikkelia

v

VALINTAKRITEERIT OTSIKON

PERUSTEELLA Laurea Finna: 9, 4, 1
Kehitysvammaisuuteen ja : Medic: 0, 2
osallisuuteen liittyvat. Trepo: 18, 8
Tukihenkilotoiminta

. Yhteensa 42 tuloksia
Ei ikaantyvat, ei vanhukset

v

POISSULKUKRITEERIT
ABSTRAKTIN PERUSTEELLA Abstraktin perusteella:
Kehitysvammaisiin liittyvat, ei o>

muut vammaispalvelujen >
kayttajat esim.
onnettomuuden vuoksi
vammautuneet, lievasti
vammaiset, ei kokemus

Koko tekstin perusteella:

3 tutkimusta

Kuva 2. Tutkimusaineiston haku ja valinta.

Kuvassa 3. on avattu viela selkeammin sisaanotto- ja poissulkukriteerit, joiden mukaan ai-
neisto on valittu. Sisaanottokriteereita oli: Tutkimuksen julkaisuvuosi 2010-2019, suomalainen
tutkimus, tieteellinen artikkeli tai tutkimus, loytyy verkosta, kehitysvammadiagnoosin saa-
neet ihmiset kohderyhmana, naista edelleen vaikeavammaiset ja lisaksi tutkimuksen tuli olla
luettavissa ilmaiseksi. Myos toimintakyvyn ja osallisuuden tutkiminen yleisesti, kunhan tutki-
muksessa on mainittu vapaa-aikaan liittyvia asioita, oli kayttokelpoisuutta maarittava kriteeri

sisaanotossa.

Poissulkukriteereina oli tutkimuksen sijoittuminen ulkomaille, AMK-tasoinen tutkimus, aineis-
ton loytyminen muualta kuin verkosta, tutkimuksen kohderyhmana muut vammaiset kuin kehi-
tysvammaiset, lievasti kehitysvammaiset, kuten ADHD. Tutkimus suljettiin pois aineistosta
myos silloin, kun kehitysvammaisen ihmisen tai hanen laheisensa kokemus ei ollut suoraan

esilla.
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Poissulkukriteerit Sisaanottokriteerit
e Ulkomaalainen tutkimus e Vuodet 2010-2019
¢  AMK-tason tutkimus e Suomalainen tutkimus, myos eng-
e Ei verkkoaineisto lannin- ja ruotsinkieliset
e Koskee muita kuin kehitysvammaisia o Tieteellinen artikkeli tai tutkimus
vammaisia, esim. Onnettomuudesta e Loytyy verkosta
aiheutunut vammaisuus e Koskee kehitysvammadiagnoosin
o Ei ainoastaan tarkkaavaisuus- tai saaneita ihmisia
keskittymishairio e Vaikeavammaiset
e Ei kehitysvammaisen tai heidan la- e Ilmainen
heisensa kokemusta e Myo0s toimintakyky ja osallisuus ylei-
sesti, tutkimuksessa mainittu vapaa-
aikaan liittyvia asioita

Kuva 3. Poissulku- ja sisaanottokriteerit

Yksi tutkimus paasi lapi poissulkukriteereista huolimatta silla niissa suurin osa vastan-
neista/kohderyhmasta oli synnynnaisesti vammaisia ja pienempi osa esim. onnettomuuden tai
vakavaan sairauteen sairastumisen jalkeen vaikeavammaisia. Tutkimus paatettiin ottaa mu-
kaan aineistoon, silla muuten aineisto olisi ollut vielakin niukempi. Muut tutkimukset tayttivat
kaikki opinnaytetyolle maaritetyt sisaanottokriteerit. Yksi otsikoltaan ja tiivistelmaltaan so-
piva pro gradu jouduttiin jattamaan tutkimuksen ulkopuolelle, silla sita ei ollut mahdollista
lukea ilman, etta on Tampereen ammattikorkeakoulun opiskelija. Kriteerit tayttaneista ai-
neistoista kaikki (n=3) olivat kaypia analysoitaviksi ensimmaiseen tutkimuskysymykseen vasta-

tessa seka vastasivat myos toiseen tutkimuskysymykseen.

Aineiston haun ja valinnan aikana on tarkeaa tehda laadunarviointi jonkin kriteeriston poh-
jalta. Lahteita tulee arvioida laadullisesti ja kriittisesti, jotta opinnaytetyon tulokset olisivat

mahdollisimman luotettavia. (Salminen 2011, 9-11.)

Opinnaytetyossa on kaytetty Hotuksen (2018) kaantamia JBI-arviointikriteeristoja pohjana ta-
han kirjallisuuskatsaukseen sopiville arviointikriteereille, jotka on esitetty taulukossa 2. Arvi-
ointikriteerit on valittu ja muokattu siten, etta niista olisi eniten hyotya taman opinnaytetyon
laadun ja luotettavuuden kannalta. Tutkimukset on kayty yhden tutkijan toimesta lapi arvi-
ointikriteerien perusteella, koska opinnaytetyota on tehnyt vain yksi henkild. Arviointikritee-
reiden mukaan on selvitetty, vastaako tutkimuksessa kaytetyt aineistot tutkimuskysymyksiin
tarpeeksi, ja onko aiemmissa tutkimuksissa kaytetty riittavasti lahteita. Taulukkoon on koottu
kappalemaaralla lahteiden laadunarvioinnit; kuinka monta lahdetta vastaa kriteeriston kysy-

mykseen, montako jaa epaselvaksi, ja moniko ei vastaa kyseiseen kriteeriin.



21

Kaikki aineiston tutkimukset on kayty lapi yksitellen ja tarkasti, jotta laadunarviointikriteerit
tayttyisivat. Kriteerin taytettyaan merkittiin numero taulukkoon 2. joko sarakkeeseen
”Kylla”, ”Ei” tai "Epaselva”, sen mukaan mihin tutkimusta arvioidessa paadyttiin. Ensiksi kat-
sottiin yksitellen aiempien tutkimusten lahdeluettelot seka -viittaukset, jotta nahtiin, minka
verran tutkimuksessa oli kaytetty lahteita. Kaikista tutkimuksista oltiin sita mielta, etta lah-
teita on kaytetty riittavasti. Toiseksi tuli verrata tutkimuksen menetelmaa/menetelmia ja ta-
voitetta seka tutkimuskysymyksia keskenaan. Yhdessa tutkimuksessa oli hieman epaselvaa,
mika tutkimuksessa oli oikeastaan tavoitteena eika tutkimuskysymyksiakaan ollut selkeasti

mainittu. Tutkimuksessa oli kuitenkin selkea tutkimustehtava, joten tamakin taytti kriteerit.

Kolmanneksi selvitettiin tutkimusten menetelmien ja tulosten tulkinnan yhteensopivuutta. Jo-
kaisessa tutkimuksessa menetelma oli sopiva tuloksiin nahden ja tuloksia oli saatu tarpeeksi
tutkimuskysymyksiin ja tavoitteeseen nahden juuri valitulla menetelmalla. Neljantena tutkit-
tiin aineistonkeruumenetelmien seka tutkimusmenetelmien yhteensopivuutta tutkimuksessa,
jotka koettiin sopiviksi kaikkien tutkimusten kannalta. Tutkimusmenetelman ollessa esimer-
kiksi laadullinen, oli tutkimuksessa kaytetty teemahaastattelua tai muuta haastattelua aineis-
tonkeruumenetelmana. Viidentena arvoitiin aineistosta tutkijan vaikutusta tutkimukseen ja
toisin pain seka sita, oliko tama kuvattu tutkimuksessa. Kahdessa tutkimuksessa oli selkeasti
kuvattu tutkimuksen vaikutus tutkijaan seka tutkijan vaikutus tutkimukseen. Toisessa naista
tutkimuksista tutkimuksen tekija oli itse osa kohderyhmaa, eli kehitysvammainen henkilo,

joka pystyi tuomaan haastattelujen vastausten perusteella myos omaa kokemustansa esiin.

Viimeiseksi arviointikriteeriksi sopi viela tutkimusten johtopaatosten rakentuminen aineiston
analyysin ja tulosten tulkinnan perusteella. Melkein kaikissa tutkimuksissa myos tama toteutui
hyvin. Yhdessa tutkimuksessa ei johtopaatoksia ollut ollenkaan omana kappaleenaan, joten

jai epaselvaksi mitka tutkimuksessa olivat johtopaatoksia.

Taulukko 2. Laadun arviointikriteerit. (JBI-kriteeristosta muokattu.)

Arviointikriteerit Ei Epaselva

Ovatko kaytetyt tiedonlahteet riittavia?

Ovatko tutkimuksen menetelma ja tutkimuskysy-

mys tai tavoitteet keskendaan yhteensopivat?

Ovatko tutkimuksen menetelma ja tulosten tulkinta

keskenaan yhteensopivat?

Ovatko tutkimuksen tutkimusmenetelma ja aineis-

ton keruumenetelmat keskenaan yhteensopivat?
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Onko tutkijan vaikutus tutkimukseen ja tutkimuk- 2

sen vaikutus tutkijaan kuvattu?

analyysiin ja tulosten tulkintaan?

Laadunarvion jalkeen tehtiin aineistoista viela liitetaulukon, jossa nakyy opinnaytetyossa mu-
kana olleiden aineistojen tekijat, julkaisuvuodet, tutkimuskysymykset ja -menetelmat seka

tiivistelma tutkimuksen tuloksista. Taulukko loytyy liitteena opinnaytetyon lopusta. (Liite 1.)

7.2 Aineiston analysointi

Tutkimusaineiston analysointi suoritettiin sisallonanalyysilla. Sisallonanalyysin kaytto on yleis-
tynyt pikkuhiljaa myos kirjallisuuskatsauksissa, ja varsinkin kuvailevaan kirjallisuuskatsauk-
seen se sopii hyvin, silla sen tarkoitus on kuvata/kuvailla sisaltoa. Se kuvaa saatujen kasittei-
den suhdetta, mutta ei mahdollista sen tutkimista suoraan. (Kyngas, Elo, Polkki, Kaariainen &
Kanste 2011, 146.) Opinnaytetyossa on tarkemmin tehty kvalitatiivisen aineistolahtoisen ana-
lyysin eli induktiivisen sisallonanalyysin mukaisesti (Seitamaa-Hakkarainen 2014; Tuomi & Sa-
rajarvi 2013). Kasiteltavasta aineistosta koottiin havaintojen pohjalta vastauksia tutkimusky-
symyksiin, jotka yhdistettiin yhtenaisiksi tuloksiksi. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa ylei-
nen analysointitapa on juuri edella mainittu induktiivinen sisallonanalyysi, silla yhdistelemalla
ja vertailemalla aiempien tutkimusten tuloksia seka loytamalla yhtalaisyyksia ja eroavaisuuk-

sia, loydetaan vastauksia tutkimuskysymyksiin. (Salminen 2011, 6-9.)

Opinnaytetyossa aineiston analysointi aloitettiin lukemalla aiemmat tutkimukset lapi muuta-
maan kertaan ja etsimalla niista mahdolliset tutkimuskysymyksiin liittyvat kokemukset tai tu-
lokset. Monissa tutkimuksissa oli kasitelty tutkimuskysymyksien ulkopuolisiakin asioita, joten
aineistoja lukiessa taytyi rajata ylimaarainen teoria pois. Aineistoa analysoidessa kerattiin
vain alkuperaistutkimuksesta saadut kokemukset ja tulokset, ei esimerkiksi tietoa, joita oli

kaytetty teoreettisessa viitekehyksessa muiden tutkimusten pohjalta.

Ensimmaiseksi aineistoa analysoidessa poimittiin tutkimuksista siis kokemukset, jotka liittyi-
vat johonkin tekijaan, mika kyseisen tutkimuksen mukaan oli kehitysvammaisen toimintaky-
vylle tai osallistumiselle tarpeellinen. Toisen tutkimuskysymyksen kannalta etsittavien koke-
musten tuli liittya jonkinlaiseen tuen muotoon, jonka koettiin vaikuttavan jollakin tapaa itse-
maaraamisoikeuteen. Molempiin tutkimuskysymyksiin saatiin vastaukset samalla induktiivi-

sella sisallonanalyysilla.

Kannettavaa tietokonetta ja nettia kaytettaessa tallennettiin tutkimukset tietokoneelle seka
merkittiin kommentit, joita opinnaytetyossa haluttiin kayttaa. Alleviivatuista kohdista saadut

kokemukset tiivistettiin hieman lyhyemmiksi lauseiksi, jotta niista oli helpompi saada selkoa.
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Tiivistetyt kokemukset viela redusoitiin eli pelkistettiin lyhempaan muotoon (liitteet 2 ja 5).
Liitetaulukot 2 ja 5 on taulukoitu tutkimuksen tekijan mukaan ja sivunumerot ovat aina kysei-
selta sivulta loytyneiden kokemusten lopussa analyysin kulun selkiyttamiseksi. Pelkistys teh-
tiin, jotta kokemuksia oli helpompi klusteroida eli ryhmitella, toisin sanoen tehda niista ala-
luokkia (liitteet 3 ja 6) (Tuomi & Sarajarvi 2013, 110-111). Esimerkiksi “oman kyvykkyyden

» »

tarvitseminen palveluita saadakseen”, ”"avun saanti omista kyvyista riippuvaista asumisyksi-
kossa”, “oma-aloitteisuuden tarve”, "oma vahvuus”, ”"rohkeus tarkeaa” ja ”"omatoimisuus
riippuu vamman asteesta” ryhmiteltiin saman alaluokan alle, jossa kasitteena oli "itsestaan
lahtoisin oleva kyky toimia”. Osa kokemuksista liitettiin suoraan tiettyyn alaluokkaan, vaikkei
kokemuksessa selkeasti mainittu tekijaa, koska ne olivat esimerkiksi jatkoa toiselle lauseelle
tai vastaus tiettyyn tekijaan koskevaan kysymykseen. Ohessa esimerkkikuva alaluokkien muo-

dostumisesta (Kuva 4.).

Pelkistetty ilmaus Alaluokka

Esteellisyys vaikeuttaa kulkemista Esteet vaikeuttavat toimintakyvyn
yllapitamista

Oman kyvykkyyden tarvitseminen palveluita saadakseen Itsestaan lahtoisin oleva kyky toi-

Avun saanti omista kyvyista riippuvaista asumisyksikossa mia

Oma-aloitteisuuden tarve

Oma vahvuus

Rohkeus tarkeaa

Omatoimisuus riippuu vamman asteesta

Kehitysvammaisen kunnioituksen puute Kokemuksia alistamisesta
Kokemus alistamisesta
Yhteiskunnan esteet Yhteiskunnan esteet

Tiedon puute Tieto tarkeaa
Vammaisyhdistystoiminnasta tukea ja tietoa

Kuva 4. Alaluokkien muodostuminen. (Tutkimuskysymys 1)

Aineiston klusteroinnin jalkeen se abstrahoitiin, jolloin alaluokista muodostui ylaluokkia (liit-
teet 4 ja 7) (Tuomi ym. 2013, 111-112). Ylaluokka "esteet” muodostui alaluokista "esteet vai-
keuttavat toimintakyvyn yllapitamista” seka ”yhteiskunnan esteet”. Ylaluokkien muodostumi-
sen jalkeen aineistosta muodostettiin viela paaluokat, joita tuli molempien tutkimuskysymys-
ten osalta nelja kappaletta (liitteet 4 ja 7) (Tuomi ym. 2013, 111-112). Yksi paaluokista ”Yh-
teiskunnalliset tekijat” muodostui ylaluokista "esteet”, "kuljetukset”, ”"tyomuodot” seka
”asumisyksikko”. Paaluokkien jalkeen aineistoa ei pystynyt enaa kasitteellistamaan enempaa.

Ohessa on esimerkkikuva paaluokan muodostumisesta. (Kuva 5.)

Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
Esteet Yhteiskunnalliset teki-
jat

Kuljetukset

Tyomuodot
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Asumisyksikko

Kuva 5. Paaluokkien muodostuminen. (Tutkimuskysymys 1)

8  Opinnaytetyon tulokset

Kirjallisuuskatsauksen tulokset on avattu opinnaytetyon tutkimuskysymysten mukaisesti. Li-
saksi kirjallisuuskatsauksen tuloksia on avattu yhteenvetotaulukoissa, joista nakyy selkeammin
toimintakykya yllapitavat tekijat seka itsemaaraamisoikeutta edistavat tuen muodot seka pel-
kistetyt ilmaukset kokemuksista (Taulukko 3 ja 4). Ensimmaisen tutkimuskysymyksen liittyessa
keskeisemmin vapaa-aikaan, oletetaan vapaa-ajan toimintakykya yllapitavien seikkojen ole-
van samoja, mita muutenkin arjessa liikkuessa tai tehdessa. Tuloksiin on otettu siksi vain ne
tekijat, jotka mahdollistavat kehitysvammaiselle henkilolle esim. kaupassa kaymisen, harras-
tukset, lilkkkumisen tai ulkoilun. Kirjallisuuskatsauksessa on kaytetty kolmea tuoretta tutki-
musta (vuodet 2010-2019), joissa kaikissa oli kaytetty haastattelua keskeisena aineistonkeruu-
menetelmana. Kohderyhma opinnaytetyossa analysoitavissa tutkimuksissa oli kehitysvammais-
ten omaiset tai kehitysvammaiset henkilot itse. Tutkimusten pohjalta tuotiin tuloksissa esiin
tavat, joista on koettu hyotya joko toimintakyvyn tai eritellysti itsemaaraamisoikeuden yllapi-
tamisessa. Tuloksissa esitettiin myos tekijoita ja tuen muotoja, joista on ollut myos huonoja

kokemuksia.

8.1  Mitka tekijat vaikuttavat vapaa-ajan toimintakykyyn kehitysvammaisten tai heidan la-
heistensa kokemusten perusteella?
Kirjallisuuskatsauksen avulla loytyi monia eri tekijoita, jotka vaikuttavat toimintakykyyn posi-
tiivisesti. Aiemmissa tutkimuksissa oli kuitenkin useiden tekijoiden kohdalla kaynyt ilmi myos
se, miten puutteellisia toimintakykya yllapitavat tekijat ovat (Taulukko 3, 26.). Yleensa huo-
not puolet kuitenkin johtuvat esimerkiksi resurssien puutteesta, ulkopuolisten asenteista tai
tuen muotojen eheydesta (Kivisto 2014). Tulokset taulukoitiin tekijoittain ja samaan tekijan
alle laitettiin pelkistetyt ilmaisut aiemmissa tutkimuksissa ilmenneista kokemuksista. Analyy-

sin liitetaulukoista voi nahda kokemukset pelkistamattomina ja lahdemerkinnoin. (Liite 2-4)

Ensimmaisen tutkimuskysymyksen tuloksiksi tuli kokemusten perusteella toimintakykyyn vai-
kuttaviksi tekijoiksi itsestd ldhtevistd tekijoistd oma-aloitteisuus, tieto ja kuntoutus. Ki-
viston (2014) seka Maulan (2014) tutkimuksista kavi ilmi, etta kehitysvammaiset kokevat oma-
aloitteisuuden olevan osa avunsaantia; jos ei itse osaa pyytaa tai muotoilla avun tarvetta, sita
on turha odottaa. Yhteiskunnallisiin tekijoihin jakautui esteet, kuljetukset, riskit tyomuo-
dossa seka asumisyksikot ja niiden rajat. Kiviston (2014) seka Maulan (2014) tutkimuksessa
tuotiin esiin ympariston esteellisyyden vaikutus kulkemiseen. Molemmissa tutkimuksissa kriti-
soitiin katukynnyksia seka itse avattavia ovia, joiden vuoksi oli mahdotonta liikkua itsenai-
sesti. Kiviston (2014) tutkimuksessa tuli esiin myos yhteiskunnallisina esteina asenteet. Maki-

talon (2013) tutkimuksesta tuli toisaalta esiin se, etta pienemmilla paikkakunnilla on
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myonteisemmat asenteet kehitysvammaisia ihmisia kohtaan, mika taas parantaa toimintaky-
kya. Kiviston (2014) ja Maulan (2014) tutkimuksissa kehitysvammaiset henkilot kertoivat koke-
vansa yksinaisyytta, joka vahentaa toimintakykya. Kiviston (2014) tutkimuksessa kuitenkin ke-
hutaan vammaisyhdistystoimintaa, jossa tavataan vertaisia, saadaan tietoa ja tukea elaman
haasteisiin. Makitalon (2013) tutkimuksessa esitettiin tarkeana itsenaistymisen kannalta pal-
veluiden tarve. Kiviston (2014) ja Maulan (2014) tutkimuksissa puhuttiin myos palveluista, ku-
ten asumisyksikoista, joista oli seka hyvia etta huonoja kokemuksia. Asumisyksikoissa osa ke-
hitysvammaisista henkiloista naki hyvana avun saatavuuden aina tarvittaessa, mutta iso osa
toi esiin myos liialliset saannot, odotusajat ja rajoitetun tuttavien nakemisen seka itsenaisen
harrastustoiminnan (Kivistdo 2014 & Maula 2014).

Toisista ldhtoisiin tekijoihin jakautui toisen apu, vapaaehtoisuus, asenteet, alistamisen
tunne seka yksindisyys. Toisen apuun sisaltyi henkilokohtainen apu, omaisen tuki, vapaaeh-
toisuus seka kotihoito. Myos ystavat luokiteltiin opinnaytetyossa toisen avun alle, vaikka Mau-
Makitalon (2013) tutkimuksissa kuitenkin tuotiin esiin ystavien tarkeys esimerkiksi harrastus-
toiminnassa tai pienissa avustustilanteissa pyydettaessa. Kiviston (2014) ja Maulan (2014) tut-
kimuksissa mainittiin henkilokohtainen tuki tai avustaja monessakin kohtaa. Henkilokohtaisen
avustajan lasnaolo saatettiin kokea hairitsevaksi ja ajoittain liialliseksi. Kuitenkin suurin osa
tutkimuksissa haastatelluista kehitysvammaisista henkiloista oli sita mielta, ettei apua ole
riittavasti saatavilla, ja jos saatavat tunnit tayttyisivatkin, oli avustajan aikataulu vaara. Myos
avustajan tyomotivaatio tuotiin esiin tarkeana toimintakykya ja jaksamista yllapitavana teki-
jana molemmissa tutkimuksissa (Kivisto 2014 & Maula 2014). Makitalon (2013) ja Maulan
(2014) tutkimuksissa kavi ilmi myos omaisten tarkea rooli kehitysvammaisen henkilon toimin-
takyvyn yllapitamisessa, oli henkilo sitten lapsi tai aikuinen. Omaisilta koettiin saatavan apua
ulos lahtiessa silloin, kun halusi. Kuitenkin ajoittain liiallinen laheisyys ja avun saanti samalta
omaiselta tuntui hairitsevalta oman ajan puutteen vuoksi (Maula 2014). Makitalon (2013) tut-
kimuksessa haastateltava vanhempi kertoo, etta hanen mielestaan vanhempien luottamus ke-
hitysvammaiseen lapseensa vahvistaa lapsen sosiaalisia vuorovaikutustaitoja, joista on hyotya
tulevaisuudessa. Kotihoidosta oli Kiviston (2014) haastattelujen perusteella negatiivisia koke-
muksia toimintakyvyn yllapitamisesta. Haastateltavat kertoivat, etta kotihoidon miinuspuoli
on, ettei ulos paase halutessaan vaan kotihoitoon sisaltyy vain muun muassa pakolliset kau-
passa kaynnit. Haastateltavien mielesta myos siivouksen olisi taytynyt kuulua apuun (Kivisto
2014). Lisaksi toisen apuun sisaltyi opinnaytetyossa toimintakykyyn vaikuttavina tekijoina
muiden ihmisten suhtautuminen (Maula 2014), johon sisallytettiin alistamisen kokemukset

ja kunnioituksen puute (Kivisto 2014).

Materiaalisiin tekijoihin jakautui apuvdlineet ja kommunikoinnin selkeys. Apuvalineista
oli hyvia ja huonoja kokemuksia; toisaalta apuvalineiden kerrottiin mahdollistavan itsenaisen

lilkkkumisen mutta toisaalta taas niiden saamisen hankaluus tai niiden rikkinaisyys kumoavat
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niista saadun hyodyn (Kivisto 2014 & Maula 2014). Maulan (2014) tutkimuksessa mainittiin
myos puheen tulkkaaminen toimintakykya lisaavana tekijana, silla silloin kommunikointi sel-
kiytyy. Kiviston (2014) tutkimuksessa tuotiin esiin myos kuljetuspalveluiden vahyys, jonka
vuoksi liikkumista joutui rajoittamaan ja tunteja laskemaan, jotta paasee hoitamaan pakolli-

set asiat.

Taulukko 3. Toimintakykyyn vaikuttavat tekijat.

Yhteiskunnalliset tekijat

Materiaaliset tekijat

Esteellisyys vaikeuttaa kulkemista (Kivisto 2014,
Maula 2014)

Yhteiskunnan esteet (Kivisto 2014)

Vammaisyhdistystoiminnasta tukea ja tietoa (Ki-
visto 2014)

Tyonantajamallin riskit (Kivisto 2014)
Yksinaisyys (Kivisto 2014, Maula 2014)

Pienella paikkakunnalla myonteisemmat asenteet
(Makitalo 2013)

Asumisyksikossa yhteista harrastustoimintaa pal-
jon, itsenaista ei

Asumisyksikossa litkaa saantoja

Asumispalvelu rajoittaa ihmissuhteita
Asumispalveluissa avun tarvitseminen
Asumispalveluissa apua aina saatavilla (Kivisto
2014, Maula 2104)

Palveluiden tarve itsenaistymisen kannalta (Maki-
talo 2013)

Itsestd lahtevat tekijat
Oman kyvykkyyden tarvitseminen palveluita saa-
dakseen

Avun saanti omista kyvyista riippuvaista asumisyk-

sikossa

Oma-aloitteisuuden tarve

Oma vahvuus

Rohkeus tarkeaa

Omatoimisuus riippuu vamman asteesta (Kivisto
2014, Maula 2014)

Tiedon puute (Kivisto 2014)

Ymmarrys auttaa ohjeistamisessa (Maula 2014)

Arkeen kuuluu kuntoutusta mm. fysioterapiaa, toi-

mintakyky pysyy (Kivisto 2014)

Kokemus kommunikoinnin avustamisesta (Maula
2014)

Kuljetuspalvelumatkojen vahyys (Kivisto 2014)

Apuvalineet mahdollistavat itsenadisen liikkumi-
sen

Apuvalineiden rikkonaisuus vahentaa toiminta-
kykya

Hankaluus saada apuvalineita

Apuvalineiden rikkonaisuus vahentaa toiminta-
kykya

Hankaluus saada apuvalineita (Kivisto 2014,
Maula 2014)

Toisista lahtoiset tekijat

Kotihoidon turvin hoidettiin vain valttamatto-
mat ulkoilut

Ei saanut siivousapua kotihoidossa (Kivisto
2014)

Kehitysvammaisen kunnioituksen puute
Kokemus alistamisesta (Kivisto 2014)

Muiden ihmisten suhtautuminen tarkeaa (Maula
2014)

Koettu avun antamisen esim. kuljetuspalvelussa
kuuluvan tyohon (Maula 2014)

Henkilokohtaisesta avusta apua fyysisten estei-
den poistamisessa

Avustus auttaa jaksamaan

Avustajan valttamattomyys

Hyva suhde avustajaan

Liika apu

Vahaiset avustustunnit

Mahdollisuus lisaapuihin

Epatasa-arvoiset avustustunnit

Avustajan lasnaolo hairitsevaa
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Tyytymattomyys saamaansa avun maaraan
Avustajan poissaolot kuormittavia
Vaihtuvuus

Tarve kutsumukselle avustaessaan
Puolesta puhuminen

Vahtiminen (Kivisto 2014, Maula 2014)

Spontaanius vain vapaaehtoistyona (Kivisto
2014)

Omaisen avulla itsenaisyytta

Omaisista apua

Omaisten apua tarvittaessa

Omaishoitajalta saa apua, muilta sukulaisilta ei
Omaiset tarkeita

Lapsuuden kodissa asuessaan meneminen hel-
pompaa

Vanhempien luottamus vuorovaikutustaitoihin
edistaa sosiaalisia suhteita
Kehitysvammaisuus vie voimavaroja laheisilta,
turvaverkosto tarkeaa (Maula 2014, Makitalo
2013)

Ystavia ei koeta avustajina

Saa apua ystavilta

Laheiset ystavyyssuhteet

Ystavan apu harrastuksissa (Maula 2014, Maki-
talo 2013)

8.2  Minkalaisista tuen muodoista on ollut apua itsemaaraamisen yllapitamisessa?

Kirjallisuuskatsauksella saatiin tuloksia itsemaaraamista yllapitavista tuen muodoista eli siita,
mitka asiat koettiin tarpeellisiksi ja tehokkaiksi ja mitka vahemman tehokkaiksi. Myos koke-

muksia tuen riittamattomyydesta ja odotusajoista oli paljon. Itsemaaraamista yllapitavia kei-
noja tuli esiin aineistoja lapikaydessani useita erilaisia. Monissa tutkimuksissa mainittiin itse-
maaraamista yllapitavana tuen muotona jonkun toisen henkilon antama tuki, jonka avulla voi
tuoda omia mielipiteitaan, ajatuksiaan ja toiveitaan esiin. Toisina henkiloina mainittiin muun
muassa ohjaaja, omainen ja henkilokohtainen avustaja. (Kivisto 2014, Maula 2014 & Makitalo

2013.) Itsemaaraamisoikeuteen vaikuttavat tuen muodot on kuvattu taulukossa 4, sivu 28.

Itsestd ldhteviksi tuen muodoiksi muodostui Kiviston (2014) tutkimuksesta oma-aloitteisuus
ja oma asenne. Haastateltavan mukaan oma-aloitteisuus vahvistaa itsemaaraamisoikeutta
seka myos vaikuttaa muiden negatiivisiin asenteisiin kehitysvammaisia kohtaan. Oma asenne
my0s ratkaisee, jos osaa vaatia asioita itselleen. Toisesta henkilostd ldhtevd tuki jakaantui
henkilokohtaiseen apuun, omaisten apuun seka kotihoitoon. Henkilokohtaisesta avustajasta
oli hyvia seka huonoja kokemuksia itsemaaraamisoikeuden kannalta. Itsemaaraamisoikeutta
vahvistavina tekijoina nahtiin henkilokohtaisen avun tyonantajamallista, jolloin kehitysvam-
mainen henkilo itse saa valita avustajansa seka tehtavista asioista (Kivisto 2014 & Maula

2014). Kuitenkin henkilokohtaisessa avustuksessa nahtiin myos puutteita, jotka vaikuttavat
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itsemaaraamisoikeuteen negatiivisesti. Naista asioista useimmiten tuotiin esiin rajattu tunti-
maara, tietyt kellonajat avun saannille seka avustajan puolesta ajattelu ja puhuminen. (Ki-
visto 2014 & Maula 2014.) Maulan (2014) ja Makitalon (2013) tutkimuksissa tuotiin esiin van-
hempien ja muiden omaisten tarkeys itsemaaraamisoikeuden kannalta. Makitalon (2013) tut-
kimuksessa vanhemmat kertoivat vahvistavansa lapsensa itsemaaraamisoikeutta antamalla va-
lita vaihtoehdoista ja tehda paatoksia perheeseen liittyvissa asioissa. Vanhemmat kertoivat
lisaksi joutuneensa rajoittamaan lapsensa itsemaaraamisoikeutta, esimerkiksi kieltamalla nai-
misiinmenon. Maulan (2014) tutkimuksessa tuotiin esiin se, etta perheen tai omaishoitajan
apua on aina saatavilla tarvittaessa, joka vahvistaa itsemaaraamisoikeutta siten, etta on mah-
dollisuus menna paikkoihin halutessaan. Toisaalta myos omaisilta tarvittava ja saatava liialli-
nen apu vahentaa omaa aikaa, jota haluttaisiin my0s viettaa. Lisaksi toisen henkilon tuen
muodoissa lueteltiin kotihoidon tuki, joka Kivisto (2014) tutkimuksessa tuotiin esiin positiivi-
sena siten, etta koettiin itsemaaraamisoikeuden toteutuvan heidan avullaan. Kuitenkin koti-
hoidon aikataulut vahensivat itsemaaraamisoikeutta, silla koskaan ei uskaltanut lahtea minne-

kaan kotoa, kun ei tiennyt milloin kotihoito tarkalleen tulee.

Yhteiskunnalliseen tukeen sisaltyi asumisyksikon ja viranomaisten tuki seka kulkuympd-
riston esteellisyys. Kiviston (2014) ja Maulan (2014) tutkimuksissa tuotiin esiin asumisyksikon
hyvia ja huonoja puolia itsemaaraamisoikeuden toteuttamisessa. Osa haastateltavista oli sita
mielta, etta asumisyksikossa saa apua aina tarvittaessa. Oli myos koettu, etta asukasta kuun-
nellaan ja hanen toiveitaan kunnioitetaan. Enemman kuitenkin tuotiin esiin itsemaaraamisoi-
keutta rajoittavia tekijoita, kuten avun odottaminen ja pitkat jonotusajat seka se, etta koet-
tiin henkilokunnan laittavan sanat avustettavan suuhun. Myos tietyt saannot ja aikataulut ra-
joittivat itsemaaraamisoikeutta, kun joutui toimimaan tiettyjen saant6jen mukaan. Lisaksi
asumisyksikossa asumisessa nahtiin rajoittavana tekijana myos omien tuttavien nakeminen it-
senaisesti, vaikka yhteista harrastustoimintaa asumisyksikossa asuvien kesken olikin saatavilla
reilusti (Kivisto 2014 & Maula 2014). Materiaaliseen tukeen jakautui apuvdlineet seka kulje-
tuspalvelut. Kiviston (2014) tutkimuksen mukaan kuljetuspalvelumatkoja oli saatu lisattya,
mutta niiden maara nahtiin kuitenkin joidenkin mielesta hyvin vahaisena. Kiviston (2014) tut-
kimuksessa tuli esiin my0s apuvalineiden apu itsenaisen liikkumisen mahdollistajana haluttui-
hin paikkoihin. Kuitenkin niiden saamisessa koettiin hankaluuksia muun muassa siina, ettei
saanut itse valita haluamaansa apuvalinetta eika saanut toista apuvalinetta tilalle, jos sen
hetkinen kaytossa oleva valine oli rikki (Kivisto 2014). Maulan (2014) tutkimuksessa tuotiin
esiin viela kommunikoinnin apuvalineet tai tulkkaus, joiden avulla kehitysvammainen henkilo
tulee helpommin kuulluksi ja ymmarretyksi, jonka vuoksi hanen toiveitaan ja mielipiteitaan

on helpompi kuunnella.

Taulukko 4. Itsemaaraamisoikeuteen vaikuttavat tuen muodot.

Yhteiskunnallinen tuki Toisen henkilon tuki




Itsemaaraamisoikeus rajoittuu saadessaan nahda
tuttuja vain harvoin (Asumisyksikko)
Asumisyksikoissa jonotusaika

Apua joutuu odottamaan

Odotus vahentanyt itsemaaraamista (palvelutalo)
Saannot asumisyksikossa

Asumisyksikossa ei mahdollisuutta vaikuttaa avus-
tajaan

Laitetaan sanat suuhun (palvelutalon tyontekijat)
Tasa-arvon kokemus riippuu tyontekijasta (asu-
misyksikko)

Etukateinen suunnittelu (palvelutalo)
Kuunnellaan hyvin (palvelutalon tyontekijat)
Asumisyksikossa apua saatavilla aina tarpeen mu-
kaan (Kivisto 2014, Maula 2014)

Kiire omia asioita koskevissa keskusteluissa sosi-
aalityontekijoiden kanssa

Kokemus kuulluksi tulemisesta

Viranomaisten kuulematta jattaminen (Kivisto
2014)

Ajatukset, etta ei tarvitse enempaa (Viranomai-
set) (Maula 2014)

Esteeton kulkuymparisto (Kivisto 2014, Maula
2014)

Itsestd lahteva tuki

Itsemaaraamista lisaa oma-aloitteisuus
Oma-aloitteisuus vahvistaa itsemaaraamisoi-
keutta ja muokkaa muiden asenteita

Oma asenne ratkaisee itsemaaraamisessakin (Ki-
visto 2014)
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Henkilokohtaisen avun lisaaminen
Valinnanvapaus avustajan ottamisessa
Tyonantajamalli lisaa itsemaaraamisoikeutta
Tyonantajamallilla taysi paatosvalta tekemisesta
Avustaja puhuu puolesta, tekee paatoksia, rajoit-
tavaa

Avustajien odottaminen

Maaratyt paivat avun saannille (henkilokohtainen
avustaja)

Vaikutus avun saantipaiviin (henkilokohtainen
avustaja)

Avustaja rajoittaa tekemisia

Avun maaran vahaisyys, rajoittaa itsemaaraa-
mista (henkilokohtainen avustaja)
Tyonantajamallissa myos riskeja
Henkilokohtaisen avustajan tyoaika rajoittaa
Avustaja epamotivoitunut

Henkilokohtainen avustaja tekee ja ajattelee lii-
kaa puolesta

Liika (henkilokohtaisen avustajan) omatoimisuus
rikkoo avustettavan itsemaaraamisoikeutta (Ki-
visto 2014. Maula 2014)

Aina taytyy huomioida ainakin yksi henkilo it-
sensa lisaksi (Maula 2014)

Vanhemmat tukeneet paatosten teossa
Paatosten teko vaihtoehdoista (vanhemmat)
Toiveet toteutetaan

Omaishoitajan avulla tarvittava apu aina saata-
villa

Tulee perheessa ymmarretyksi

Rajoittamista koettu suojeluna (vanhemmat)
Vanhempien rajoitettava suunnitelmia
Vanhempien toiminta vaikuttaa henkilon itseaan
koskeviin ratkaisuihin

Oman perheen asenteet vahentavat itsemaaraa-
misoikeutta

Liiallinen yhdessaolo oman ajan rajallisuus (omai-
set) (Maula 2014, Makitalo 2013)

Kotihoidon mukaan aikataulut
Kotihoidon avulla itsemaaraamisoikeus toteutu-
nut (Kivisto 2014)

Materiaalinen tuki

Saatu lisattya kuljetusmatkoja

mutta kuljetuspalveluiden rajallisuus rajoittaa
menemista (Kivisto 2014)

Puheen tai kommunikoinnin apu tarkeaa (Maula
2014)

Itsenainen liikkuminen mahdollista apuvalineella
Omalla mielipiteella ei merkitysta apuvalineen
saantiin

Apuvalineiden rikki ollessa lilkkuminen mahdo-
tonta kodin ulkopuolella

Apuvalineiden saaminen hankalaa (Kivisto 2014)
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9 Pohdinta

Aluksi aihe kehitysvammaisten tuen tarpeen ymmartamisesta tuli eraalta saatiolta, jossa on
menossa kehitysvammaisten aktiivisuuteen liittyva hanke. Lahdimme projektipaallikon kanssa
suunnittelemaan opinnaytetyota elokuussa 2018. Kevaalla 2019 aihe hieman muuttui ja lo-
pulta elokuussa 2019 paatin, etta teenkin taas vaihtuneesta aiheesta kirjallisuuskatsauksen.
Kirjallisuuskatsauksen muodossa yhteistyota saation kanssa ei ollut tarvetta tehda enaa enem-
paa. Myos projektipaallikko otti paatokseni hyvin vastaan. Saatio saa opinnaytetyon luetta-

vakseen ja kayttaa sen tuloksia mahdollisesti apuna tyon tekemisessa.

Opinnaytetyon lopullisen menetelmavalinnan koen olevan onnistunut. Sain opinnaytetyohon
kirjallisuuskatsauksen avuin toivomani tulokset ja paasin taulukoimaan ne saamieni paaluok-
kien mukaan. Opinnaytetyon tulokset ovat aika lailla sen suuntaisia, mita itse olin ennen tut-
kimukseen ryhtymista ajatellut, vaikka opinnaytetyota tehdessani jatinkin omat ennakkoluu-
loni syrjaan. Lisaksi sain opinnaytetyon kautta paljon uutta tietoa kehitysvammaisten henki-
loiden omista kokemuksista ja opin ymmartamaan aineiston kautta erilaisia menetelmia, joilla
pystyn itsekin jatkossa paremmin ymmartamaan kehitysvammaisia ihmisia. Sain myos selville
minkalaisiin asioihin tulisi ottaa kantaa, jos esimerkiksi lahden tekemaan vapaaehtoistyota tai

toimimaan kehitysvammaisen ihmisen henkilokohtaisena avustajana.

9.1 Opinnaytetyon tulosten tarkastelu

Kuten tuloksista huomaa, kehitysvammaisten henkiléiden koettu tuen tarve on hyvin suuri.
Tuen tarpeen suuruus nakyy varsinkin vaikeavammaisilla henkiloilla, keiden nakokulmasta
tuen tarvetta on opinnaytetyossa tarkasteltu. Tuen tarpeen tayttamiseen on olemassa useita
keinoja, joiden tavoitteena on tukea kehitysvammaisia ihmisia lahes kaikilla elamanalueilla.
Vapaa-ajan toimintaa olisi mahdollista jarjestaa muun muassa henkilokohtaisen avustajan,
omaisen tai ystavan kanssa. Tahan vaaditaan kuitenkin resursseja ja aikaa seka sellainen avus-
taja, etta kehitysvammaisen ja taman henkilon halut ja toiveet kayvat yksi yhteen. Tarkeaa
on myos, etta henkilo, joka kehitysvammaista henkiloa avustaisi, olisi tarpeeksi empaattinen
ja taidokas, etta avustettavan tarpeet ja toiveet tulisi toteutettua parhaalla mahdollisella ta-
valla (Kivisto 2014, Maula 2014). Kuten Juha Suomalainen (2019) kertoi puheenvuorossaan
Naamatusten seminaarissa, oli han huomannut kehitysvammaisen avustettavansa kommuni-
kaatiotaitojen parantuneen seka hanen ilonsa ja eleidensa kehittyneen, kun he olivat tehneet
juuri sellaisia asioita vapaa-ajalla, joita avustettava halusi. Juha kuitenkin toimii vapaaehtois-
tyontekijana ilman palkkaa ja taydesta sydamesta, jolloin empaattisuus ja taidokkuus kohdata

kehitysvammainen henkilo tulevat enemman esiin.

Molempiin tutkimuskysymyksiin vastatessani loysin paljon yhtalaisyyksia. Kehitysvammaisilla
henkiloilla oli paljon negatiivisia kokemuksia useista asioista. Muun muassa esteet oli mainittu

useaan kertaan. THL:n (2019a) seka vammaisoikeussopimusten (Kuosma 2018, 87) mukaan
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yhteiskunnalla on tavoitteena jarjestaa esteeton ja turvallinen toimintaymparisto jokaiselle
kansalaiselle, jotta itsenainen liikkuminen helpottuu ja osallisuus lisaantyy. Opinnaytetyon
tulosten perusteella tavoitetta ei ainakaan viela olla saavutettu. Katsauksessa kohderyhma toi
selkeasti esiin ympariston tuottamat hankaluudet. Itsenaista liikkumista koettiin estavan kor-
keat kivetykset ja painavat ovet (Kivisto 2014, Maula 2014), joiden vuoksi joutuu pyytamaan
apua, etta paasee haluamiinsa paikkoihin. Jos apua ei ollut saatavilla, oli paikkoihin kokemus-

ten mukaan mahdotonta paasta.

Molempien tutkimuskysymysten vastauksista loytyi myos selkeasti esiin tuotuna se, etta tukea
antavasta henkilosta (Kivisto 2014, Maula 2014, Makitalo 2013) koettiin suurta hyotya ja apua
seka toimintakyvyn etta itsemaaraamisoikeuden nakokulmasta. Varsinkin henkilokohtaisen
avustajan tuoma lisa kehitysvammaisen henkilon elamaan koettiin tarkeana, asui henkilo sit-
ten asumisyksikossa, kotona omaisen kanssa tai yksin palveluasunnossa. Henkilokohtaisesta
avusta koettiin olevan hyotya harrastustoiminnassa ja kotiaskareissa, jotta jaksaminen riittaa
vapaa-ajallekin. Avustajasta oli hyotya myos omaisen tai puolison voimavarojen saastami-
sessa. (Kivistdo 2014, Maula 2014.) Vammaisoikeussopimuksen tavoitteissa (Kuosma 2018, 62)
myos kuvattu henkilokohtainen apu tarpeellisena elamisen ja osallisuuden kannalta yhteiskun-
nassa. Opinnaytetyon tulosten mukaan kehitysvammaiset henkilot ovat kokeneet henkilokoh-
taisen avun tarkeana. Myos THL:n (2019c) sivuilla on kerrottu henkilokohtaisen avustuksen

tarkeydesta ja monipuolisuudesta.

Kehitysvammaiset henkilot kokivat kuitenkin myos epakohtia tuen tarjonnassa. Kaikilla kehi-
tysvammaisilla henkiloilla ei ole talla hetkella heidan mielestaan mahdollisuutta riittavaan tu-
keen, eivatka he aina saa apua juuri silloin, kun sita tarvitaan. He kokivat itsemaaraamisoi-
keutta rajaavan muun muassa henkilokohtaisen avustajan odottaminen, tietyt avustuspaivat
ja -ajat seka asumispalveluyksikon jonotusajat. Myos henkilokohtaisen avustajan olematon
tyomotivaatio tai liiallinen maaraily koettiin vahentavan itsemaaraamisoikeutta. (Kivisto
2014, Maula 2014) Vaikka Yammaispalvelulaissa 8 ¢ § (2008) nimenomaan maarataan henkilo-
kohtaisen avun tulevan olla vahvistava tekija itsemaaraamisoikeuden ja valinnanvapauden
kannalta, olivat opinnaytetyossa kaytetyt kokemukset suurimmaksi osaksi vastakkaisia (Kivisto
2014, Maula 2014). Kehitysvammaiset kokivat myos hankalaksi sen, etta esimerkiksi tyonanta-
jamallissa tulee itse olla se, joka maaraa avustajaa seka maarittelee oman avun tarpeensa ja
sopii tyovuorot (Kivisto 2014, Maula 2014). Tama haaste tuodaan esiin myos uutta vammais-
palvelulakia koskevissa voimavararajauskeskusteluissa (Pohjola & Andersson 2019, Korven-
taival 2019).

Vapaa-ajan mahdollisuuksia lisaa myos apuvalineet ja kuljetuspalvelut, joiden avulla kehitys-
vammainen henkilo paasee liikkumaan mahdollisesti taysin itsenaisesti haluamiinsa paikkoi-
hin. Kuitenkin naissa tulee resurssipula vastaan, silla esimerkiksi kuljetuspalveluita ei ole ko-

ettu olevan tarjolla aina, kun olisi itsella aikaa ja voimia lahtea tekemaan jotain kotinsa
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ulkopuolelle. (Kivisto 2014, Maula 2014) Kuten Kehitysvammaisten Tukiliitto (2017) kertoo,
vaikeavammaisille kehitysvammaisille on tarjottavana 18 yhdensuuntaista matkaa kuukau-
dessa asiointi- seka harrastustoimiin yhteensa, lisana on kuitenkin tyo- ja koulumatkat tar-
peen mukaan. Kuukaudessa on kuitenkin noin 30 paivaa ja jos kuukaudesta 9 paivana saa
kayttaa kuljetuspalveluja itsenaisiin asioihin, ei tarvitse ihmetella, etta maara tuntuu vahai-
selta ja riittamattomalta. Myos apuvalineiden saamisessa koettiin hankaluuksia, eika apuvali-
neiden hankinnassa aina toteutettu kehitysvammaisen henkilon itsemaaraamisoikeutta (Ki-
visto 2014).

Kehitysvammaisten henkiloiden vanhemmat mainitsevat myos sen, etta he rajoittavat las-
tensa paatoksentekoa muun muassa seurustelusuhteiden kannalta (Makitalo 2013). Vammais-
oikeussopimuksessa (Kuosma 2018, 67) kuitenkin mainitaan, etta kaikilla vammaisillakin ihmi-

silla on oltava oikeus avioitua halutessaan.

9.2 Luotettavuus ja eettisyys

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa luotettavuuteen vaikuttaa analysoitavien aineistojen
laatu seka kirjallisuuskatsauksen tekijan oikeanlainen ymmarrys aiempien tutkimusten tulok-
sista. Laatu taytyy arvioida hyvin ja kirjallisuuskatsausta tehdessa tulee rajata laatutaso,
esim. vuoden ja perustelujen mukaan. Myos analysoitavien tutkimusten eroavaisuudet vaikut-
tavat opinnaytetyon luotettavuuteen ja ne tulee selvittaa, jotta tutkimuksesta tulisi mahdolli-
simman luotettava. (Johansson, Axelin, Stolt & Aari 2007, 101-102.) Luotettavuuteen vaikut-
taa myos se, etta sisaanottokriteerina oli yleisesti kehitysvammaisten ihmisten toimintaky-
kyyn ja osallisuuteen liittyvat tutkimukset, eika ainoastaan vapaa-aikaan. Kuitenkin tekstien
perusteella on valittu vain ne tekstit, joissa harrastukset tai muu vapaa-aika tai ulkoilu on

mainittu, joten se taas vahvistaa luotettavuutta.

Luotettavuuteen vaikuttaa myos se, etta tein opinnaytetyota yksin, eika tutkimustuloksia ol-
lut avaamassa ja aineiston arviointia tekemassa muut kuin yksi opinnaytetyon tekija. Myos ha-
kusanojen yksipuolisuus voi vaikuttaa tutkimusten loytamiseen silla on mahdollista, etta jolla-
kin muulla hakusanalla olisi voinut loytaa paljon selkeampia ja laadukkaampia tutkimuksia.
Toisaalta aineistoksi loytyi pelkastaan suomenkielisia lahteita, jolloin tutkijan oma kaantamis-
taito ei vaikuttanut luotettavuuteen. Monien tutkimusten ulkopuolelle jattaminen epaselvan
kohderyhman vuoksi vaikuttaa myos luotettavuuteen, silla opinnaytetyon tutkimusaineisto jai
hyvin niukaksi. Niukkuutta kuitenkin selittaa se, etta kehitysvammaisten kokemuksia ei ole
paljoa tutkittu laajemmissa kuin AMK-tason tutkimuksissa. AMK-tason tutkimuksia taas ei
oteta mukaan, jotta opinnaytetyon aineisto olisi luotettavampaa ja niin sanotusti korkeampi-
tasoista. Niukkuutta perustelen myos silla, etta opinnaytetyon tutkimuksen aineiston tuli olla
kohdennettu ainoastaan Suomeen, jotta opinnaytetyo toisi lisaa tietoa talla hetkella kayta-

vaan voimavararajauskeskusteluun seka uuden vammaislain maarittelyyn.



33

Eettisyys nakyy opinnaytetyossa siten, etta kohderyhmana oli eettinen vahemmisto, joka ko-
kee yleiselta kannalta syrjintaa (Kehitysvammaliitto). Opinnaytetyo sailyttaa eettisyyden si-
ten, etta kehitysvammaisia henkiloita ei voi tunnistaa aiempien tutkimusten eika opinnayte-
tyohon poimittujen kokemusten perusteella (Kettunen, Karki, Nareaho & Paallysaho 2017,
8,10). Opinnaytetyo voi mahdollisesta tuoda uuden nakokulman vammaislain uudistukselle
seka voimavararajauskeskusteluun avaamalla aiempia tutkimuksia toimintakykyyn vaikutta-
vien tekijoiden hyvista ja huonoista puolista seka kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden
toteutumisesta ja sen tuen muodoista. Tietenkaan opinnaytetyo ei suoraan tuo esiin mitaan
kantaa, mutta opinnaytetyon tuloksista voidaan nahda kokemuksia tamanhetkisten tuen muo-
tojen ja toimintakykyyn vaikuttavien tekijoiden toimivuudesta. Nahtavissa on myos se, mitka
tekijat vaikuttavat itsemaaraamisoikeuden heikkenemiseen ja vahvistumiseen. Opinnayte-
tyossa kunnioitetaan itsemaaraamisoikeutta pyrkimalla parantamaan sita selvittamalla kehi-
tysvammaisten henkiloiden itsemaaraamisoikeuteen negatiivisesti vaikuttavia asioita. (Kettu-
nen ym. 2017, 8.) Eettisyyden kannalta on myos tarkeaa viitata kaikissa vaiheissa tarkasti lah-
teisiin, jotta tekijanoikeudet sailyvat (Kettunen ym. 2017, 11). Opinnaytetyossa lahteisiin on
viitattu oikeaoppisesti Laurean ammattikorkeakoulun saadosten mukaisesti ja niita on kay-

tetty runsaasti.

9.3 Jatkotutkimusaiheet

Taman opinnaytetyon avulla kehitysvammaisten ihmisten kanssa tyoskentelevat henkilot voi-
vat pyrkia viela paremmin ymmartamaan kehitysvammaisia ihmisia ja heidan tarpeitaan seka
kokemuksia. Lisaksi opinnaytetyota voidaan kayttaa perusteluissa uuden vammaislain perusta-
misessa, silla opinnaytetyon avulla voidaan nahda, onko voimavararajaus tarpeellinen vaiko

ei.

Opinnaytetyon jatkona voisi tutkia kehitysvammaisten vapaa-ajan toimintakyvyn edistymista
paikkaamalla tuloksissa ilmenneita puutteita. Jatkotutkimuksena voitaisiin tutkia kehitysvam-
maisten henkiloiden vapaa-ajan toimintakykya paikkaamalla tuloksissa esiintyneita puutteita
ja seuraamalla sen vaikutusta toimintakykyyn. Negatiiviset kokemukset tosiaan liittyivat
yleensa ajan tai tuen riittamattomyyteen, jolloin resurssien lisaamisesta voisi olla hyotya ke-

hitysvammaisten toimintakyvylle seka itsemaaraamisoikeudelle.

Toisena jatkotutkimusaiheena voisi olla jonkinlainen toiminnallinen tutkimus, joka pyrkisi esi-
merkiksi muokkaamaan asenteita kehitysvammaisia kohtaan, jotta he eivat tuntisi itseaan syr-
jityiksi. Kohderyhmana talle voisi olla ylakoulu- tai lukioikaiset, jotka ovat nuoria tulevaisuu-
den vaikuttajia mutta eivat liian nuoria, etteivat ymmartaisi opetettuja asioita. He myos var-

masti osaavat tehda hyvia huomioita kyseessa olevasta aiheesta.
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Liite 1. Taulukko opinnaytetyon aineistosta

Teoksen nimi, tekija & jul-

Tarkoitus, tavoitteet ja tutki-

Liite 1.

Tutkimusmenetelma ja tulokset paa-

kaisuvuosi

Kolme ja yksi kuvaa osalli-
suuteen: monimenetelmal-
linen tutkimus vaikeavam-
maisten ihmisten osalli-
suudesta toimintana, ko-
kemuksena ja kielenkayt-
toon.

Mari Kivisto, 2014

muskysymykset/ -ongelma
Tarkoituksena tutkia osalli-
suutta seka osallisuuden ilme-
nemista eri menetelmilla. Tut-
kimuskysymyksina: 1. Millaista
vaikeavammaisten ihmisten
osallisuus on? Ja 2. Miten osalli-
suuskuvat vaihtelevat kaytetta-
essa erilaisia tutkimusmenetel-
mia?

piirteissaan.

Kvantitatiivinen seka kvalitatiivinen
monimenetelmallinen tutkimus, kolme
osatutkimusta, yksi monimenetelmai-
nen tutkimus; haastattelu, diskurssi-
analyysi.

Tutkimuksella ei voi suoraan kertoa,
mita osallisuus on, mutta osallisuuden
monimuotoisuus ja epamaaraisyys tu-
lee esiin.

Vaikeasti vammaisen aikui-
sen arki.
Jaana Maula, 2014

Tutkimustehtavana selvittaa
vaikeasti CP-vammaisen aikui-
sen arjen sujumista, avun tar-
vetta, arjen sujumiseen liitty-
vaa sosiaalista verkostoa ja CP-
vammaisen aikuisen omaa jak-
samista.

Laadullinen kuvaileva tutkimus: ha-
vainnointi, haastattelu, oma kokemus
seka avun paivakirja.

Tuloksiksi saatiin, etta vamma vaikut-
taa elamaan lisaamalla suunnittelua ja
palveluiden tarvetta. Aktiivinen ja
osallinen toiminta on mahdollista tar-
vittavilla tuilla ja palveluilla.

Kohti omaa hyvaa elamaa-
kehitysvammaisten nuor-
ten vanhempien kasityksia
itsenaistymisesta.

Merja Makitalo, 2013

Tarkoituksena on selvittaa kehi-
tysvammaisten nuorten van-
hempien kasityksia itsenaisty-
misesta siina elamanvaiheessa,
kun heidan nuorensa on paatta-
massa ammatillisia opintojaan
ja minkalaisen tuen ja palvelun
avulla nuorten itsenaistyminen
on mahdollista. Tutkimuskysy-
mykset: 1) Miten vanhemmat
kuvaavat kehitysvammaisen
nuoren itsenaistymisesta ja it-
semaaraamisoikeutta? 2) Minka-
laista tukea ja palveluja van-
hemmat esittavat kehitysvam-
maisen nuoren itsenaistymisen
mahdollistamiseksi?

Laadullinen menetelma: Avoin teema-
haastattelu.

Tuloksina palvelujarjestelman yksipuo-
lisuus seka perheen vaikutus vuorovai-
kutustaitoihin.
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Liite 2. Pelkistetyn ilmauksen muodostuminen eli redusointi (Tutkimuskysymys 1).

Lahde

Kivisto

Kokemus

-kaupunki on taynna esteita, kaikki kaupungin tilat...
-tarvitsi esteellisen julkisen tilan vuoksi aina avusta-
jan apua asioidessaan terveysasemalla.
Terveysaseman ovet eivat auenneet automaattisesti,
siella oli kynnyksia ja hissi oli usein rikki. Henkilohis-
sin rikki ollessa, oli kuljetettu tavarahissilla. S. 133
-etta palvelut evataan, kunnes vaikeavammainen
asiakas pystyy perustelemaan (sosiaali) viranomaisen
nakokulmasta riittavalla ja oikealla tavalla palvelu-
tarpeensa. S. 152

-kuljetuspalvelumatkojen vahaisyys oli rajoittanut
osallistumista; joutuivat saannostelemaan ja laske-
maan matkojaan

-ettei kuljetuspalvelumatkoja raaski kayttaa.
-henkilokohtaisen avun maaraa oli kylla lisatty osal-
listumismahdollisuuksia parantavasti, mutta kulje-
tuspalvelumatkojen maaran pysyminen entisellaan
rajoitti tosiasiallista osallistumista s. 138

- tulkitsi myonteisella tavalla saavansa vammaisyh-
distystoiminnasta tietoa vammaispalveluista ja yh-
teenkuuluvaisuutta. S. 155

-henkilokohtainen apu kompensoi fyysisia esteita esi-
merkiksi auttamalla ovien aukaisemisessa ja kynnys-
ten ylittamisessa s. 135

-han olisi suoriutunut tyosta avustajan tuella: maa
olisin pystyny s. 136

-oli myonnetty muihin verrattuna huomattavasti
enemman henkilokohtaisen avun tunteja, oli kokenut
tuntinsa rajatuiksi

-joutuivat laskemaan avustajan tunteja, suunnittele-
maan menonsa tarkkaan ja luopumaan osasta toimin-
toja

-se on koko ajan tammosta jarkyttavaa sumplimista
talla tuntimaaralla

-niin koko ajan saa vaan laskia kaikki s. 137

-joskus jo hirvittaa, etta jaksanko mina kaikki nama
avut ottaa vastaan.

-oli saanut pitkaan kaipaamansa henkilokohtaisen
avun lisapalvelut. S. 139

-Kotitoihin myonnetty apu auttaa jaksamaan ela-
massa

-eivat kuitenkaan halua itselleen omaa avustajaa,
koska tyonantajamalliin jarjestelmana liittyy riskeja
-pelkasivat muun muassa jarjestelman epavarmuutta
avustajan sairastuessa, hyvan avustajan loytamisen
vaikeutta, avustajien suurta vaihtuvuutta huonosti
palkatun ja heikosti arvostetun tyon vuoksi, avusta-
jan loytamisen vaikeutta myonnetyn pienen tunti-
maaran vuoksi seka tyonantajana toimimista ylipaa-
taan s. 140

tyontekijoiden tyomoraali s. 142

-se voi olla etta maa oon liian kiltti siihen.

-kertoi avustajallaan olevan tapana puhua puolesta
-avustajan yllattavat poissaolot-> henkisesti kuormit-
tavaa s. 147

-Vaikeasti liikuntavammainen henkilo voi liikkua jopa
itsenaisesti toimivan ja sopivan apuvalineen avulla
-sahkopyoratuoli tai sashkomopo on rikki tai itselle
sopimaton, on osallistuminen vain rajoitettua
-vaikeuksia saada tarvitsemiaan apuvalineita ja ko-
kemuksia siita, ettei yksilollisen ja sopivan

Pelkistetty ilmaus

Esteellisyys vaikeuttaa kulke-
mista

Oman kyvykkyyden tarvitsemi-
nen palveluita saadakseen

Kuljetuspalvelumatkojen vahyys

Vammaisyhdistystoiminnasta tu-
kea

Henkilokohtaisesta avusta apua
fyysisten esteiden poistamisessa

Epatasa-arvoiset avustustunnit

Vahaiset avustustunnit

Liika apu

Mahdollisuus lisaapuihin

Avustus auttaa jaksamaan

Tyonantajamallin riskit

Puolesta puhuminen

Avustajan poissaolot kuormitta-
via

Apuvalineet mahdollistavat itse-
naisen likkkumisen

Apuvalineiden rikkonaisuus va-
hentaa toimintakykya



Lahde
Maula

apuvalineen valinnassa vaikeavammaisen ihmisen
omalla mielipiteella ei ollut aina merkitysta s. 138
-kokemuksia huonolaatuisista liilkkumisen apuvali-
neistd, joiden rikki ollessa ... jopa kuukausia ilman
mahdollisuutta osallistua kodin ulkopuolisiin toimin-
toihin

-tekeminen oli hitaampaa ja onnistui vain apuvali-
neiden seka avustajien avulla. S. 160

-nayttaa silta, ettei apuvalineita hankita aina puh-
taasti asiakkaan yksilollisten tarpeiden mukaan
-liikkuu manuaali- tai sahkopyoratuolilla

-tarvitsee runsaasti apuvalineiden tai muiden s. 138

spontaani illanvietto ei onnistu muuten kuin vapaa-
ehtoistyona s. 134

-Ei sita kukkaan tuu tyrkyttaan sita apua...

-mulla on se etta kun ma paatan jotain, ma teen sen
-ettei palveluprosessi aina etene viranomaisessa vai-
keavammaisen ihmisen oman toimijuuden perus-
teella: jonkun paallikon pittaa laittaa, etta se on
saatava, niin sitten vasta tullee se komento eika
siina vaiheessa, kun mina laitan viestia eteenpain
-se on ittesta kiinni jos kaikki mahollisuudet anne-
taan nenan etteen eika osaa halua tarttua niihin mi-
hinkaan

-naki omalla vahvuudella olevan merkitysta, vaikka-
kin naki yhteiskunnan estavan vaikutuksen suurena
s.156

-ei ollut tiennyt pystyvansa hakemaan lisaa henkilo-
kohtaisen avun palvelua

-pittaa vaan rohkeesti lahta hakemaan

-Kaikki ne vammaiset ihmiset joita on koko ikansa
lyoty lyttyyn, eivat jaksa enaa pitaa omia puoliaan,
myonteisista lakimuutoksista huolimatta. S. 157
-Kotihoidon ... paasi tuolloin kotinsa ulkopuolelle
muutaman kerran viikossa vain valttamattomille asi-
oinneille ulkoilun, harrastamisen ja virkistaytymisen
sijaan

-kotihoidon rajanneen siivousavun antamansa avun
ulkopuolelle

-tarvitsi kotihoidon apua myos pukeutumisessa voi-
dakseen menna esimerkiksi asioille s. 149
-palvelutalossa kaikille asukkaille jarjestettavaa
yleista harrastustoimintaa on kylla riittavasti, mutta
omaa, muualla asuvaa tyttoystavaansa han paasi ta-
paamaan vain kuukauden valein.

-palvelutalon saannogilla, henkilokunnan asenteilla ja
riittavyydella on aineistoni perusteella merkitysta
osallisuuden kokemisessa

-maa haluaisin enemman vierailijoita ottaa vastaan
tanne... mutta mulla ei oikeestaan kay muuta kuin
tuo aiti s. 139

Kokemus

-lilkkuntavammaisen henkilon on tunnettava mahdolli-
simman liikuntaesteettomat ja lyhyet reitit, paastak-
seen vaivattomasti haluamaansa kohteeseen.
-esteellisyys saattaa kokonaan estaa tai ainakin hi-
dastaa ... paasyn haluamaansa paikkaan s. 43
-ihmisten antamaa apua selvitakseen arjessaan mah-
dollisimman itsenaisesti s. 53

-mina en vaan tykannyt siita, etta se aina vaihtu se
ihminen.

Liite 2.

Hankaluus saada apuvalineita

Apuvalineiden rikkonaisuus va-
hentaa toimintakykya

Hankaluus saada apuvalineita
Spontaanius vain vapaaehtois-
tyona

Oma-aloitteisuuden tarve
Oma vahvuus
Kehitysvammaisen kunnioituk-
sen puute
Oma-aloitteisuuden tarve
Oma vahvuus

Yhteiskunnan esteet

Tiedon puute

Rohkeus tarkeaa

Kokemus alistamisesta
Kotihoidon turvin hoidettiin

vain valttamattomat ulkoilut

Ei saanut siivoisapua kotihoi-
dossa
Avun tarvisteminen

Yhteista harrastustoimintaa pal-
jon, itsenaista ei

Liikaa saantoja

Yksinaisyys

Pelkistetty ilmaus
Esteellisyys vaikeuttaa kulke-
mista

Vaihtuvuus
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etta ikava se on tutustua uusiin aina, etta jos avus-
taja vaihtuu jatkuvasti...

-nakee suurimpana ongelmana arkensa sujumisen
suhteen sen, ettei avustava henkilo tee mitaan, ellei
han itse ole paikalla toimintaa valvomassa. S. 51
-hankaluutena mainitaan tyohonsa riittavan motivoi-
tuneen avustajan loytaminen

-avun tai avustavan henkilon tiedetaan olevan valt-
tamaton itsenaisen elaman mahdollistumiseksi. S. 54
avustajan lasnaolo omassa kodissa valilla koettu hai-
ritsevaksi.

-Henkilokohtaisesta avun tarpeen vaihtelusta huoli-
matta ...kaipaavat valttamatta toisen henkilon apua
tai tukea s. 58

-muussa kodin ulkopuolella tapahtuvassa asioinnissa
ja lilkkkumisessa.

hygienian hoidosta seka aamu- ja iltatoimista osit-
tain tai taysin itsenaisesti toimiessaan omassa kodis-
saan. Mutta vastaavien toimien hoitoon kodin ulko-
puolella, kuten matkoilla, han tarvitsee toisen henki-
on apua.

-avustajan tunteminen, avustettavan ja avustajan
kemioiden yhteensopivuus ja tata kautta syntynyt
keskindinen luottamus ovat erittain merkityksellisia
seikkoja heidan itsenaisen arkensa sujumiseksi
-Avustaja on valittava tarkoin s. 70

Vahtiminen

Avustajan valttamattomyys

Avustajan lasnaolo hairitsevaa

Avustajan valttamattomyys

Hyva suhde avustajaan

-riippuvaista siita miten vammaisen henkilon ympa-
rilla kulloinkin olevat muut ihmiset haneen suhtautu-
vat s. 53

-tarvitsevansa puheelleen tulkkauksen s. 54
-kommunikoivat itsenaisesti, mika mahdollistaa
heille avustavan henkiloston ohjeistuksen ilman toi-
sen apua s. 57

Muiden ihmisten suhtautuminen
tarkeaa

Kokemus kommunikoinnin avus-
tamisesta

Ymmarrys auttaa ohjeistami-
sessa

-asuu osana normaalia asuntokantaa yhdessa hanen
omaishoitajanaan toimivan henkilon kanssa, ulkopuo-
lista apua on saatavilla ympari vuorokauden ja niin
usein kuin sita tarvitaan s. 55

-Asumisyksikon asukkaan on itse kyettava
pyytamaan kodissaan tarvitsemansa apu seka jarjes-
tamaan kodin ulkopuolella liikkuminen ja siella tar-
vittava apu s. 60-61

-Asuinkumppanin ollessa paaasiallinen auttaja, arki
itsendaisempaa kuin muissa tapauksissa, koska apua
on periaatteessa saatavissa ympari vuorokauden,
eika ”tyo” rajaudu vain kodin sisapuolelle.
-perheen, ystavat seka sukulaiset avun antajikseen
maininnutta s. 61

-ystavien vahaisen mainitsemisen auttajatahona s.
62

-toivoisi yhteydenpidon ystaviin olevan kohdallaan
nykyista tiiviimpaa

-apua ystaviltaan sita tarvitessaan s. 80
-ystavyyssuhteet ovat sitakin merkityksellisemmat ja
saattavat nopeastikin kehittya erittain laheisiksi s.
81

-etteivat ole laheskaan tyytyvaisia saamansa avun
maaraan kotona tai sen ulkopuolella s. 63

-Apua on kotona juuri sopivasti ja on mukavaa, kun
jaa omaakin aikaa s. 63

Tarvittavasti ulkopuolista apua
normaalissa asunnossa

Avun saanti omista kyvyista riip-
puvaista asumisyksikossa

Omaisen avulla itsenaisyytta

Omaisista apua
Yksinaisyys

Saa apua ystavilta
Laheiset ystavyyssuhteet

Tyytymattomyys saamaansa
avun maaraan

-arki koostuu ... fysioterapiakaynneista tai muusta
vammaisuudesta johtuvasta kuntoutuksesta
-Kuntoutuksen avulla ... pysyvat toimintakykyisina s.
71

Arkeen kuuluu kuntoutusta mm.
fysioterapiaa, toimintakyky py-
syy

-Asumispalvelu voi kaytannossa rajoittaa vaikeavam-
maisen ihmisen mahdollisuuksia tavanomaisiin ja

Asumispalvelun rajoittaa ihmis-
suhteita




Lahde
Makitalo

yksilollisiin palvelukodin ulkopuolelle ulottuviin ih-
missuhteisiin s. 55

-ulkopuolista apua on saatavilla ympari vuorokauden
ja niin usein kuin sita tarvitaan s. 70
-vaikeavammaisuuden vaikeusasteella on nahtavissa
selkea vaikutus henkilon omatoimisuuteen s. 59
-asiakkaan avustaminen kohtaamistilanteessa on osa
kuljetus- ja terapiahenkiloston tyonkuvaa s. 62
-kokee saavansa perheelta apua ja tukea tarvittaessa
s. 76

-omaishoitajanaan toimivalta lahiomaiselta kaiken
tuen ja avun ongelmitta, mutta sanoo, ettei saa
muulta suvulta apua tai tukea missaan tilanteessa s.
77

-lahiomaiset ovat myos tarkea osa heidan arkeaan

Kokemus

-toivoo, etta loytaisi sellaisen ystavan,

joka veisi hanta harrastuksiin. S. 45

-Vanhempien luottamus nuoren, joskus vajavaisiinkin
vuorovaikutustaitoihin helpottaa selviytymista mui-
den kanssa ja nuori voi oppia tulemaan toimeen
eteen tulevissa uusissa tilanteissa s. 48
-vanhemmuus nayttaytyy valmentavana vanhemmuu-
tena, jonka tavoitteen on antaa nuorelle kasvualusta
elamaa varten

-Kehitysvammaisen lapsen kanssa elaminen kysyy
vanhemmilta voimavaroja, joten turvaverkon avulla
vanhempien jaksamista voidaan helpottaa s. 49

- asenteet kehitysvammaisia kohtaan ovat pienella
paikkakunnalla myonteisempia s. 46

-tietoinen harrastusmahdollisuuksista...harrastaa
myos enemman s. 46

-Asumisyksikkoon kuuluvassa asunnossa asuvalla ei
yleensa ole mahdollisuutta vaikuttaa hanta avusta-
van henkilon valintaan, ainakaan kotona tarvittavan
avun suhteen.

-jokainen kehitysvammainen itsenaistyy omalla ta-
sollaan ja tarvitsee tuekseen raataloidyt palvelut
-tarvitsee itsenaistymisensa

tueksi seka vanhempien etta ammattilaisten apua
-kehitysvammaisen kanssa tyoskentelevalla on oltava
kutsumus tahan tyohon s.38

-tulee muuttamaan omaan asuntoon ja saa siihen
tarvitsemansa tuen

-lapsuudenkoti on kehitysvammaiselle paras paikka
asua ja ulkopuolisen avun tarve on vahaista s. 39
-mielipiteet on aina otettu huomioon

paatoksia tehtaessa, mutta vaihtoehtojen selvittami-
sen vanhemmat ovat kokeneet omaksi tehtavakseen.
S.44

-ulkopuolista apua kaytetaan vain, mikali se on valt-
tamatonta s. 49
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Asumispalveluissa apua aina
saatavilla

Omatoimisuus riippuu vamman
asteesta

Koettu avun antamisen esim
kuljetuksessa kuuluvan tyohon
Omaisten apua tarvittaessa

Omaishoitajalta saa apua,
muilta sukulaisilta ei

Omaiset tarkeita

Pelkistetty ilmaus
Ystavan apu harrastuksissa

Vanhempien luottamus vuoro-
vaikutustaitoihin edistaa sosiaa-
lisia suhteita

Kehitysvammaisuus vie voima-
varoja laheisilta, turvaverkosto
tarkeaa

Pienella paikkakunnalla myon-
teisemmat asenteet

Tietoisuus auttaa harrastamaan

Asumisyksikossa avustaja kuka

vaan

Palveluiden tarve itsenaistymi-
sen kannalta

Tarve kutsumukselle avustaes-

saan

Lapsuuden kodissa asuessaan
meneminen helpompaa
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Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Esteellisyys vaikeuttaa kulkemista

Esteet vaikeuttavat toimintakyvyn
yllapitamista

Oman kyvykkyyden tarvitseminen palveluita saadakseen
Avun saanti omista kyvyista riippuvaista asumisyksikossa
Oma-aloitteisuuden tarve

Oma vahvuus

Rohkeus tarkeaa

Omatoimisuus riippuu vamman asteesta

Kehitysvammaisen kunnioituksen puute
Kokemus alistamisesta
Yhteiskunnan esteet

Tiedon puute
Vammaisyhdistystoiminnasta tukea ja tietoa

Itsestaan lahtoisin oleva kyky toi-
mia

Kokemuksia alistamisesta

Yhteiskunnan esteet

Tieto tarkeaa

Kuljetuspalvelumatkojen vahyys

Koettu avun antamisen esim. kuljetuspalvelussa kuuluvan tyo-
hon

Kuljetuspalvelumatkoja vahan

Avun saaminen kuljettajalta

Henkilokohtaisesta avusta apua fyysisten esteiden poistami-
sessa

Avustus auttaa jaksamaan

Avustajan valttamattomyys

Hyva suhde avustajaan

Liika apu

Vahaiset avustustunnit

Mahdollisuus lisaapuihin

Epatasa-arvoiset avustustunnit

Avustajan lasndolo hairitsevaa
Tyytymattomyys saamaansa avun maaraan

Tyonantajamallin riskit

Avustajan poissaolot kuormittavia
Vaihtuvuus

Tarve kutsumukselle avustaessaan
Puolesta puhuminen
Vahtiminen

Henkilokohtainen apu lisaa toimin-
takykya

Henkilokohtaisen avun maara

Tyonantajamallissa riskeja

Avustajan saatavuus

Avustajan luonne

Apuvalineet mahdollistavat itsendisen liikkumisen

Apuvalineiden rikkonaisuus vahentaa toimintakykya
Hankaluus saada apuvalineita
Apuvalineiden rikkonaisuus vahentaa toimintakykya
Hankaluus saada apuvalineita

Apuvalineilla liikkuminen itsenai-
sesti

Apuvalineiden rikkonaisuus ja saan-
nin hankaluus

Spontaanius vain vapaaehtoistyona

Spontaaneihin tapahtumiin apua
vain vapaaehtoisilta

Omaisen avulla itsenaisyytta

Omaisista apua

Omaisten apua tarvittaessa

Omaishoitajalta saa apua, muilta sukulaisilta ei
Omaiset tarkeita

Lapsuuden kodissa asuessaan meneminen helpompaa

Omaisten apu tarkeaa
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Vanhempien luottamus vuorovaikutustaitoihin edistaa sosiaali-
sia suhteita

Kehitysvammaisuus vie voimavaroja laheisilta, turvaverkosto
tarkeaa

Saa apua ystavilta
Laheiset ystavyyssuhteet
Ystavan apu harrastuksissa

Yksinaisyys

Ystavilta saa apua tarvittaessa

Yksinaisyys

Asumisyksikossa yhteista harrastustoimintaa paljon, itsenaista
ei

Asumisyksikossa litkaa saantoja

Asumispalvelu rajoittaa ihmissuhteita

Palveluiden tarve itsenaistymisen kannalta
Asumispalveluissa avun tarvitseminen

Asumispalveluissa apua aina saatavilla

Asumispalveluyksikon rajallisuus

Kotihoidon turvin hoidettiin vain valttamattomat ulkoilut
Ei saanut siivousapua kotihoidossa

Kotihoidosta niukka tuki

Arkeen kuuluu kuntoutusta mm. fysioterapiaa, toimintakyky py-
syy

Kuntoutus tarkeaa

Pienella paikkakunnalla myonteisemmat asenteet
Muiden ihmisten suhtautuminen tarkeaa

Kokemus kommunikoinnin avustamisesta
Ymmarrys auttaa ohjeistamisessa

Asenteet tarkeita

Ymmarrettava kommunikointitapa
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Liite 4. Abstrahointi paaluokkiin (Tutkimuskysymys 1)

Alaluokka

Esteet vaikeuttavat toimintakyvyn yllapitamista
Yhteiskunnan esteet

Kuljetuspalvelumatkoja vahan
Tyonantajamallissa riskeja
Asumispalveluyksikon rajallisuus

Itsestaan lahtoisin oleva kyky toimia

Tieto tarkead

Henkilokohtainen apu lisaa toimintakykya

Avustajan saatavuus
Avustajan luonne

Avun saaminen kuljettajalta
Omaisten apu tarkeda
Ystavilta saa apua tarvittaessa
Kotihoidosta niukka tuki

Spontaaneihin tapahtumiin apua vain vapaaeh-
toisilta

Asenteet tarkeita
Kokemuksia alistamisesta
Yksindisyys

Apuvilineilla liikkuminen itsendisesti
Apuvalineiden rikkonaisuus ja saannin hankaluus

Ymmarrettava kommunikointitapa

Kuntoutus tarkeaa

Ylaluokka Paaluokka

Esteet Yhteiskunnalliset teki-
jat

Kuljetukset

Tyomuodot

Asumisyksikko
Oma-aloitteisuus Itsesta lahtoisin olevat
tekijat

Tieto

Toisista lahtoisin ole-
vat tekijat

Toisen apu

Vapaaehtoiset

Asenteet
Alistaminen
Yksinaisyys
Apuvalineet

Materiaaliset tekijat

Selkea kommunikointi
Kuntoutus
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Liite 5. Pelkistetyn ilmauksen muodostuminen eli redusointi (Tutkimuskysymys 2)

Lahde

Kokemus

Pelkistetty ilmaus

Kivisto

-henkilokohtaisen avun maaraa
oli kylla lisatty osallistumismah-
dollisuuksia parantavasti, mutta
kuljetuspalvelumatkojen maa-
ran pysyminen entisellaan ra-
joitti tosiasiallista osallistumista
-saaneensa lisattya myos kulje-
tuspalvelumatkojensa maaraa s.
138

-kertoi avustajallaan olevan ta-
pana puhua puolesta

-oli kokenut avustajansa otta-
van voimakkaasti kantaa erityi-
sesti sellaisissa asioissa, joista
avustajallakin oli tietoa tai ko-
kemusta

-se alko tavallaan avustaja tal-
lomaan mun paalle, koska maa
antoin sille lilkaa vapauksia s.
141

-00 nyt yksin siella hetken aikaa
-saivat itse valita sopivan avus-
tajan

-sitten sai oottaa sita avustajjaa
etta tulleeko se.

-se ei taho millaan sopia vam-
maispalveluun niin etta ne tulis
tiistaina ja torstaina

-pystyi vaikuttamaan jopa avun
antamisen ajankohtiin

-se onnistuttiin aina jarjesta-
maan niille paiville s. 143
-Avustaja oli esimerkiksi ehdot-
tanut, etta pyoratuolilla avusta-
jan tyontamana tapahtuvan ul-
koilun sijaan olisi istuttu yh-
dessa kohtaa pihalla

-piti neuvotella kulloinkin vuo-
rossa olevan avustajan kanssa
ulkoilulenkin pituudesta
-vapaa-ajan avun sisaltoa avus-
tajat suunnittelivat etukateen,
mutta sisalto oli kuitenkin ollut
mieluisaa: nehan ne on jarjes-
tany mulle mita me tehhaan

-ei aina voinut toteuttaa henki-
lokohtaista apua sita maaraa,
mita kunta oli myontanyt s. 145

Henkilokohtaisen avun lisaami-
nen mutta kuljetuspalveluiden
rajallisuus rajoittaa menemista

Saatu lisattya kuljetusmatkoja

Avustaja puhuu puolesta, tekee
paatoksia, rajoittavaa

Valinnanvapaus avustajan otta-
misessa

Avustajien odottaminen
Maaratyt paivat avun saannille

Vaikutus avun saantipaiviin

Avustaja rajoittaa tekemisia

Avun maaran vahaisyys, rajoit-
taa itsemaaraamista

-ei muuta kuin hyppaat taksiin
tai meet mopolla... hiukan se
vaatii haastetta etta paasee
lentokoneeseen. S. 134

-maa paasen millon vaan liikku-
maan taalta ulos, taksilla tai
pyoratuolilla ajamaan. S. 158

Itsemaaraamista lisaa oma-
aloitteisuus

-ei kokenut kenenkaan enaa pu-
huvan avustajalle ohi itsensa,
koki tahan vaikuttaneen sen,
etta han itse oli aloitteellinen
kontaktin ottaja s. 136

Oma-aloitteisuus vahvistaa itse-
maaraamisoikeutta ja muokkaa
muiden asenteita
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-koki kouluaikaisen voimaantu-
misen tapahtuneen vahitellen:
oppi neuvomaan siina avustami-
sessa ja oppi pyytamaan apua
-maa sitten kuitenkin oon [otta-
nut] ohjat kasiin sillon jo kun
kouluun lahin. S. 159

Koulussa opittu neuvominen ja
avun pyytaminen vahvistaa itse-
maaraamista

-palvelutalossa kaikille asuk-
kaille jarjestettavaa yleista har-
rastustoimintaa olevan kylla
riittavasti, mutta omaa, muu-
alla asuvaa tyttoystavaansa han
paasi tapaamaan vain kuukau-
den valein.

-Asumispalvelu voi kaytannossa
rajoittaa vaikeavammaisen ih-
misen mahdollisuuksia tavan-
omaisiin ja yksilollisiin palvelu-
kodin ulkopuolelle ulottuviin ih-
missuhteisiin s. 139

Itsemaaraamisoikeus rajoittuu
saadessaan nahda tuttuja vain
harvoin

-Henkilohissin rikki ollessa, oli
kuljetettu tavarahissilla. S. 133
-eihan sita joka paikkaan tart-
tekkaan paasta

-itsenaista kulkemista kotinsa
ulkopuolelle oli vuosia estanyt
liian jyrkka luiska

hanen tulisi oppia kayttamaan
-olemassaolevaa luiskaa

han ei itse saanut talon painavia
ovia auki, ei han paassyt itse-
naisesti ulos kodistaan

-oman asenteen vaikuttavan sii-
hen, kuinka esteelliseksi ympa-
riston kokee s. 134

Esteeton kulkuymparisto

Oma asenne ratkaisee itsemaa-
raamisessakin

-Vaikeasti lilkkuntavammainen
henkilo voi likkkua jopa itsenai-
sesti toimivan ja sopivan apuva-
lineen avulla

-vaikeuksia saada tarvitsemiaan
apuvalineita ja kokemuksia
siita, ettei yksilollisen ja sopi-
van apuvalineen valinnassa vai-
keavammaisen ihmisen omalla
mielipiteella ollut aina merki-
tysta

-nayttaa silta, ettei apuvali-
neita hankita aina puhtaasti asi-
akkaan yksilollisten tarpeiden
mukaan

-kokemuksia huonolaatuisista
lilkkumisen apuvalineista, joi-
den rikki ollessa ... jopa kuukau-
sia ilman mahdollisuutta osallis-
tua kodin ulkopuolisiin toimin-
toihin

-jos ne on niin tiukassa niin pi-
takoot s. 138

Itsenainen liikkuminen mahdol-
lista apuvalineella

Omalla mielipiteella ei merki-
tysta apuvalineen saantiin

Apuvalineiden rikki ollessa liik-
kuminen mahdotonta kodin ul-
kopuolella

Apuvalineiden saaminen hanka-
laa

-enemman kiireetonta aikaa
kohtaamisille oman sosiaali-
tyontekijansa kanssa nimen-
omaan neuvotellakseen itseaan
koskevista palveluista.

-valilla tuntuu, etta se ihminen
siella toisessa paassa ei

Kiire omia asioita koskevissa
keskusteluissa sosiaalityonteki-
joiden kanssa

Viranomaisten kuulematta jat-
taminen
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kuuntele ollenkaan, etta se
mennee niinku kuuroille korville
s. 152

-koki, etta viranomaisen mu-
kaan hanen vammaisena ihmi-
sena olisi pitanyt tyytya vahem-
paan: ne aattelee, etta tuo sais
olla onnellinen, etta on saanu
tammosen apuvalineen, etta
kun se ei oo ite sita maksanu s.
152-153

-oli ollut aiemman sosiaalityon-
tekijansa taholta kuulematta
jaamisen kokemuksia

kokenut nykyisen sosiaalityonte-
kijansa ottavan vaikeavammai-
sen ihmisen oman nakemyksen
huomioon

mua kuunneltiin heti s. 153

Ajatukset, etta ei tarvitse
enempaa

Viranomaisten kuulematta jat-
taminen

Kokemus kuulluksi tulemisesta

-vammaisten ihmisten keskinai-
sen yhdenvertaisuuden vaihtele-
van myos tyontekijoittain s. 155

Tasa-arvon kokemus riippuu
tyontekijasta

-Palvelutalossa asuva: ei voinu
sopia mittaan saannollista kun
piti oottaa

-tyytyvainen saamaansa palve-
luun ja odottamisaikoihin s. 138
-elamaa palvelutalossa piti
suunnitella jopa viikkoja etuka-
teen avun saadakseen: sehan on
ihmisen elaman rajoittamista
-Palvelutalojen tyontekijoilla ei
ollut useinkaan riittavasti aikaa
kohdata ja kuunnella asiakasta
-ei malteta kysya, pannaan sa-
nat suuhun

-asumisyksikossa kaikilla avusta-
jilla ei ollut aikaa eika halua
kuunnella hanta avustamistilan-
teiden yhteydessa s. 146
-tapahtuvissa kohtaamisissa
taalla kuunnellaan ihan hyvin ja
ne kyssyy aina, jos ne ei saa sel-
vaa s. 147

Odotus vahentanyt itsemaaraa-
mista (palvelutalo)

Etukateinen suunnittelu (palve-
lutalo)

Laitetaan sanat suuhun (palve-
lutalon tyontekijat)

Kuunnellaan hyvin (palvelutalon
tyontekijat)

-Tyonantajamallissa oli sita
kayttaneiden kokemusten pe-
rusteella runsaasti itsemaara-
mista ja omia valintoja mahdol-
listavia elementteja

-eivat kuitenkaan halua itsel-
leen omaa avustajaa, koska
tyonantajamalliin jarjestelmana
liittyy riskeja s. 148

Tyonantajamalli lisaa itsemaa-
raamisoikeutta

Tyonantajamallissa myos ris-
keja

-se oli katottava siihen aikaan
ne menot kun kotihoidolla oli
mabhollista tulla pukemaan. S.
149

-oli kokenut itsemaaraamisoi-
keutensa toteutuvan kotihoidon
palvelua kayttaessaan s. 150

Kotihoidon mukaan aikataulut

Kotihoidon avulla itsemaaraa-
misoikeus toteutunut

-Vanhemmat; oli lapsuudesta
asti tuettu omien valintojen ja
paatosten tekemiseen s. 158
-tulkitsi rajoittamisen olleen
osittain valittamista ja

Vanhemmat tukeneet paatosten
teossa
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vanhempien ... kohdistamaa suo-
jelun tarvetta

-ei aiti ois paastany mua naimi-
siinkaan

-kun aiti kielsi niin sitahan piti
aitia totella

-mielipiteet on aina otettu huo-
mioon paatoksia tehtaessa,
mutta vaihtoehtojen selvittami-
sen vanhemmat ovat kokeneet
omaksi tehtavakseen. S. 159

Rajoittamista koettu suojeluna

Paatosten teko vaihtoehdoista

Lahde

Kokemus

Pelkistetty ilmaus

Maula

-henkilokohtaisen avustajan
kayttajan toimintamahdolli-
suuksia ja tyonantajuus antaa
henkilolle tayden paatosvallan
sen suhteen, mita ja milloin
tehdaan ja kuinka tarvittava
avustaminen tulee suorittaa
-henkilokohtaisen avustajan
kaytto ja tyotehtavat ovat usein
sidottuja tyoaikaan, mika osal-
taan saattaa vaikuttaa paljonkin
henkilokohtaisen avustajan
kayttajan arjen toimintaan ja
sen suunnitteluun s 60
-Avustavan henkiloston tyomoti-
vaatiota, kritisoitiin saamansa
avun ja tehdyn tyon laatua s. 67
-auttava ihminen tekee ja ajat-
telee asiat vammaisen henkilon
puolesta s. 68

-Jos ei avustaja ole omatoimi-
nen, ei han silloin ainakaan riko
vaikeavammaisen itsemaaraa-
misoikeutta s. 69

Tyonantajamallilla taysi paatos-
valta tekemisesta

Henkilokohtaisen avustajan tyo-
aika rajoittaa

Avustaja epamotivoitunut

Tekee ja ajattelee liikaa puo-
lesta

Liika omatoimisuus rikkoo avus-
tettavan itsemaaraamisoikeutta

-jopa oma perhe ja ystavat voi-
vat muuttaa asennettaan lahei-
sensa vammauduttua: Perhe ha-
peaa vammaista jasentaan...osa
ystavista katoaa, eivat tunne
kadulla vastaan tullessaan ja
vaihtavat puolta s. 53

Oman perheen asenteet vahen-
tavat itsemaaraamisoikeutta

-tarvitsevansa puheelleen tulk-
kauksen

-tarvitsevan jonkinlaista apua
puheen tulkkauksessa ja ym-
marretyksi tulemisessa. S. 54

Puheen tai kommunikoinnin apu
tarkeaa

-asuu osana normaalia asunto-
kantaa yhdessa hanen omaishoi-
tajanaan toimivan henkilon
kanssa, ulkopuolista apua on
saatavilla ympari vuorokauden
ja niin usein kuin sita tarvitaan
s. 55

-Ongelmaksi asuinkumppanin
auttaessa voi kuitenkin muodos-
tua runsas yhdessa olo ja oman
ajan ottamisen mahdollinen
hankaluus ja sen vahaisyys seka

Omaishoitajan avulla tarvittava
apu aina saatavilla

Liiallinen yhdessaolo oman ajan
rajallisuus
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apua ja tukea tarvitsevan etta
asuinkumppanin osalta. S. 61
-tietavat olevansa hyvaksyttyja
ja myos tulevansa perhepiirissa
todennakoisesti ymmarretyksi
vaikeavammaisuuden vaikeusas-
teesta tai kommunikointivai-
keuksista riippumatta. S. 78

Tulee perheessa ymmarretyksi

-Asumisyksikkoon kuuluvassa
asunnossa asuvalla ei yleensa
ole mahdollisuutta vaikuttaa
hanta avustavan henkilon valin-
taan, ainakaan kotona tarvitta-
van avun suhteen. S. 70

Asumisyksikossa ei mahdolli-
suutta vaikuttaa avustajaan

-esteellisyys saattaa kokonaan
estaa tai ainakin hidastaa ...
paasyn haluamaansa paikkaan s.
43

Esteet hankaloittavat paasya
haluamiin paikkoihin

-on huomioitava vahintaan yksi
henkilo itsensa lisaksi arkea
suunnitellessaan s. 89

Aina taytyy huomioida ainakin
yksi henkilo itsensa lisaksi

-asumisyksikon henkilokunta on
paikalla ympari vuorokauden...
jonotusta ja mahdollisesti pitkia
odotusaikoja

-asumisyksikoihin on asetettu
kellonaikoja tai luoda saantoéja,
joita asukkaiden on noudatet-
tava s. 60

-asuu asumisyksikkoon kuulu-
vassa asunnossa: ulkopuolista
apua on saatavilla ympari vuo-
rokauden ja niin usein kuin sita
tarvitaan s. 55

-Palvelutalossa asuva: ettei saa
apua valttamatta juuri silloin,
kun itse sita haluaisi s. 64

Asumisyksikoissa jonotusaika

Saannot asumisyksikossa

Asumisyksikossa apua saatavilla
aina tarpeen mukaan

Apua joutuu odottamaan

Lahde

Kokemus

Pelkistetty ilmaus

Makitalo

-vanhemmat voivat tehda
paatoksia lapsensa puolesta
joskus rajoitettava tyttarensa
suunnitelmia, silla

aktiivisuus johtaa joskus mah-
dottomuuksiin. S. 44
-toiveensa kuitenkin toteute-
taan ja han voi tehda itsenaisia
valintoja s. 45

-vanhemmat voivat toiminnal-
laan ja kasityksillaan vaikuttaa
kehitysvammaisen

itseaan koskeviin ratkaisuihin s.
48

Vanhempien rajoitettava suun-

nitelmia

Toiveet toteutetaan

Vanhempien toiminta vaikuttaa
itsea koskeviin ratkaisuihin




Liite 6. Klusterointi eli ryhmittely (Tutkimuskysymys 2).
Pelkistetty ilmaus
Henkilokohtaisen avun lisaaminen
Valinnanvapaus avustajan ottamisessa
Tyonantajamalli lisaa itsemaaraamisoikeutta
Tyonantajamallilla taysi paatosvalta tekemisesta

Avustaja puhuu puolesta, tekee paatoksia, rajoittavaa
Avustajien odottaminen

Maaratyt paivat avun saannille (henkilokohtainen avustaja)
Vaikutus avun saantipaiviin (henkilokohtainen avustaja)
Avustaja rajoittaa tekemisia

Avun maaran vahaisyys, rajoittaa itsemaaraamista (henkilokoh-
tainen avustaja)

Tyonantajamallissa myos riskeja

Henkilokohtaisen avustajan tyoaika rajoittaa

Avustaja epamotivoitunut

Henkilokohtainen avustaja tekee ja ajattelee liikaa puolesta
Liika (henkilokohtaisen avustajan) omatoimisuus rikkoo avus-
tettavan itsemaaraamisoikeutta

Aina taytyy huomioida ainakin yksi henkilo itsensa lisaksi

Saatu lisattya kuljetusmatkoja

mutta kuljetuspalveluiden rajallisuus rajoittaa menemista
Itsemaaraamista lisaa oma-aloitteisuus

Oma-aloitteisuus vahvistaa itsemaaraamisoikeutta ja muokkaa
muiden asenteita

Oma asenne ratkaisee itsemaaraamisessakin

Koulussa opittu neuvominen ja avun pyytaminen vahvistaa itse-
maaraamista

Itsemaaraamisoikeus rajoittuu saadessaan nahda tuttuja vain
harvoin (Asumisyksikko)

Asumisyksikoissa jonotusaika

Apua joutuu odottamaan

Odotus vahentanyt itsemaaraamista (palvelutalo)

Saannot asumisyksikossa

Asumisyksikossa ei mahdollisuutta vaikuttaa avustajaan
Laitetaan sanat suuhun (palvelutalon tyontekijat)

Tasa-arvon kokemus riippuu tyontekijasta (asumisyksikko)
Etukateinen suunnittelu (palvelutalo)

Kuunnellaan hyvin (palvelutalon tyontekijat)
Asumisyksikossa apua saatavilla aina tarpeen mukaan

Itsendinen liikkuminen mahdollista apuvalineella

Omalla mielipiteella ei merkitysta apuvalineen saantiin
Apuvalineiden rikki ollessa lilkkuminen mahdotonta kodin ulko-
puolella

Apuvalineiden saaminen hankalaa

Kiire omia asioita koskevissa keskusteluissa sosiaalityontekijoi-
den kanssa

Kokemus kuulluksi tulemisesta

Viranomaisten kuulematta jattaminen

Ajatukset, etta ei tarvitse enempaa

Liite 6.

Alaluokka
Henkilokohtainen apu hyvasta

Henkilokohtainen apu myos ra-
joittavaa

Toinen henkilo
Kuljetuspalveluita lisatty
Kuljetuspalveluita vahan
Oma-aloitteisuus

Koulun opetus

Asumisyksikossa rajoittavia toi-
mia esim. odotusajat

Asumisyksikon erilaiset tyonte-
kijat

Suunnittelupakko

Kuuntelu ja avun saanti tarvi-
tessaan vahvistaa itsemaaraa-
misoikeutta

Apuvalineilla itsenainen liikku-
minen mahdollista

Apuvalineiden huonous

Sosiaalityontekijat kiireisia



Kotihoidon mukaan aikataulut

Kotihoidon avulla itsemaaraamisoikeus toteutunut
Vanhemmat tukeneet paatosten teossa

Paatosten teko vaihtoehdoista (vanhemmat)
Toiveet toteutetaan

Omaishoitajan avulla tarvittava apu aina saatavilla
Tulee perheessa ymmarretyksi

Rajoittamista koettu suojeluna (vanhemmat)

Vanhempien rajoitettava suunnitelmia

Vanhempien toiminta vaikuttaa henkilon itseaan koskeviin rat-
kaisuihin

Oman perheen asenteet vahentavat itsemaaraamisoikeutta
Liiallinen yhdessaolo oman ajan rajallisuus (omaiset)

Puheen tai kommunikoinnin apu tarkeaa
Esteeton kulkuymparisto

Liite 6.

Viranomaisten vahattely tuen
tarpeesta

Kotihoito maaraa ajat
Kotihoito parantanut itsemaa-
raamisoikeutta

Vanhempien tuki

Omaisen tuki

Vanhempien rajoitukset

Omaisten asenteet

Omaisten lasnaolo
Kommunikointivalineet
Toimintaympariston esteetto-
myys



Liite 7.

Liite 7. Kokemukset tiivistettyna teemoittain (Tutkimuskysymys 2)

Alaluokka

Henkilokohtainen apu hyvasta
Henkilokohtainen apu myos ra-
joittavaa

Toinen henkilo

Vanhempien tuki

Vanhempien rajoitukset

Omaisen tuki
Omaisten asenteet
Omaisten lasnaolo

Kotihoito maaraa ajat
Kotihoito parantanut itsemaa-
raamisoikeutta

Oma-aloitteisuus

Asumisyksikossa rajoittavia toi-
mia esim. odotusajat
Asumisyksikon erilaiset tyonte-
kijat

Suunnittelupakko aikojen vuoksi
Kuuntelu ja avun saanti tarvi-
tessaan vahvistaa itsemaaraa-
misoikeutta

Sosiaalityontekijat kiireisia
Viranomaisten vahattely tuen
tarpeesta

Koulun opetus

Apuvalineilla itsenainen liikku-
minen mahdollista
Apuvalineiden huonous

Kommunikointivalineet

Toimintaympariston esteetto-
myys

Kuljetuspalveluita lisatty
Kuljetuspalveluita vahan

Ylaluokka

Henkilokohtainen apu

Vanhemman tuki

Omaisten tuki

Kotihoito

Itse

Asumisyksikko

Viranomaiset

Koulu
Apuvalineet

Kommunikointivalineet

Esteettomyys

Kuljetuspalvelut

Paaluokka
Toisen henkilon tuki

Itsesta lahteva tuki

Yhteiskunnallinen tuki

Materiaalinen tuki




