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1 JOHDANTO

Vammaisuus, myo6s kehitysvammaisuus, on ilmiond monelle ihmiselle vieras, vaikka
se ei kuitenkaan ole uusi ilmi6 yhteiskunnassa (Vehmas 2005, 11). Usein ihmiset ovat
taipuvaisia ndkemddn kehitysvammaiset ihmiset vain heiddn vammojensa kautta,
vaikka todellisuudessa kehitysvammaiset ihmiset ovat persoonia, samoin kuin mihin
tahansa ihmisryhmddn kuuluvat ihmiset. Kehitysvammaiset parjaavat harvoin itse-
ndisesti, joten he ovat usein riippuvaisia muista ihmisistd jokapdivdisessd eldméassadan.
(Vehmas & Mietola 2022, 15.) Tédstd johtuen my6s muiden kuin kehitysvammaisten
itsensd tulee kiinnittdd huomiota heiddn oikeuksiensa puolustamiseen, hyvinvoin-
tiinsa ja jokapdivédisessd eldamédssddan tukemiseen, silld heiddan omat mahdollisuutensa
sithen vaihtelevat ja ovat osin rajallisia.

Téssd kandidaatintutkielmassa tarkastelen kirjallisuuskatsauksen muodossa ke-
hitysvammaisten henkildiden tuetun paddtoksenteon ja itsemddrddamisen suhdetta.
Tutkimuskysymykseni on: “Miten kehitysvammaisten henkildiden tuetun paatoksen-
teon ja itsemddrddamisen suhde jdsentyy aiemmissa tutkimuksissa?” Pohdin aihetta
erityisesti Axel Honnethin tunnustussuhdeteorian avulla. Tarkastelen myos kehitys-
vammaisuutta, itseméddrdadmisoikeutta ja tuettua paatoksentekoa luvussa 2, niiden ol-
lessa tutkielmani kannalta keskeisimmaiit késitteet ja ilmi6t. Itseméadrdamisoikeus voi-
daan ndhda tuetun padtoksenteon edellytyksend, minka takia kasittelen myos kehi-

tysvammaisten henkildiden itsemddraamisoikeutta tutkielmassani.



Kandidaatintutkielmani toteutustapa on kuvaileva kirjallisuuskatsaus ja aineistona
toimii kahdeksan aihetta kasittelevaa artikkelia (Liite 1).

Vaikka kehitysvammaisen henkilon itseméadrdamisoikeutta pyrittdisiin tuke-
maan erilaisin keinoin, voi itsemddrdaamisen rajoittaminen olla kuitenkin tietyissa ti-
lanteissa ainut keino turvata kehitysvammaisen henkilon tai muiden henkildiden tur-
vallisuus. Erilaisista elamdn haasteita huolimatta kehitysvammaisia kohtaan tulisi
osoittaa samanlaista kunnioitusta, kuin muitakin ihmisid kohtaan. Heiddn toiveistaan
ja hyvinvoinnin edellytyksistd ei tulisi tehdd arvauksia tai paatoksid heiddan puoles-
taan ottamatta heiddn omaa mielipidettdan huomioon. Tama edellyttaa sitd, ettd ke-
hitysvammaisia tulee pyrkid ymmaértdméaan paremmin ja tietoisuutta heiddn haasteis-
taan ja erilaisista tavoista tukea heitd tulee lisdtd. (Vehmas & Mietola 2022, 136.) Vam-
maisuus ei saa toimia perusteena kohdella ihmisid eri tavoin (Koivisto & Rautiainen
2023, 196). Kandidaatintutkielmassani kasittelemédd aihetta on siis tdarkedd tarkastella

ldhemmin.



2 AIHEPIIRIN TAUSTOITUS JA TEOREETTINEN KE-
HYS

Kandidaatintutkielmassani keskeisimpind késitteind ovat kehitysvammaisuus, itse-
madrddmisoikeus ja tuettu padatoksenteko. Kisittelen ja madrittelen nditd termejd tar-
kemmin seuraavaksi luvuissa 2.1, 2.2 ja 2.3. Tutkielmani teoreettisena viitekehyksena
toimii tunnustussuhdeteoria. Tunnustussuhdeteoriaa késittelen Onni Hirvosen toi-
mittaman teoksen Tunnustuksen filosofia ja politiikka : Hegelistd nykypdivdin, sekd Axel
Honnethin teoksen The struggle of recognition : The moral Grammar of Social Conflicts
avulla luvussa 2.4. Edelld mainittujen teosten avulla paddyin tarkastelemaan tunnus-

tussuhdeteoriaa lahinnd Axel Honnethin muotoilemana, ja hdn on johtanut teoriaansa

tilosofi Georg Wilhelm Friedrich Hegelin ajatuksista (Sarkeld 2020, 126).

2.1 Kehitysvammaisuuden lidketieteellinen madritelma

Kehitysvammaisuus on mahdollista médritelld erilaisin tavoin, mutta sitd on méaari-
telty erityisesti ldadketieteen parissa. Ladketieteellinen kehitysvammaisuuden méari-
telma liittyy esimerkiksi Kelan myontamiin etuuksiin, silld kehitysvammainen hen-
kilo ei voi saada Kelan myontamdd vammaistukea ilman lddkarin toteamaa vammaa
(Kela, 2021). Ladketieteellisen méaritelmén yleisyyden ja merkittdavyyden vuoksi, hyo-

dynnén sitd myos kandidaatintutkielmassani.



Laura Abergin (2021) mukaan, kehitysvammaisuus voi tarkoittaa vaikeutta ym-
maértdd, oppia ja soveltaa oppimaansa sekd vaikeutta hallita omaa eldmé&&dnsa. Hanen
mukaansa kehitysvammaisuus voidaan maaritella henkisen toiminnan kehityksen es-
tymiseksi tai hdiriintymiseksi, synnynndisen tai kehitysidssd saadun sairauden, vian
tai vamman seurauksena WHO:n ICD-10 tautiluokituksen mukaan. Nandini Devin
(2013, 793-794) mukaan kehitysvammaisella henkilolld on rajoitteita seka &lyllisissa
toimintakyvyissa ettd ympéristoon sopeutumiseen liittyvissa taidoissa. Alyllinen toi-
mintakyky tarkoittaa yksilon kognitiivisia kykyjd pddttelyyn, suunnitteluun, ongel-
manratkaisuun, abstraktiin ajatteluun, monimutkaisten ajatusten ymmartdmiseen ja
oppimiseen sekd nopeasti ettd oppimiseen kokemuksen kautta. Ympéristoon sopeu-
tumiseen liittyvat taidot viittaavat sosiaalisiin taitoihin, kuten ihmissuhdetaitoihin,
kasitteellisiin taitoihin, kuten lukemiseen ja kirjoittamiseen, ja kdytdnnon taitoihin,
kuten syomiseen ja pukeutumiseen itsendisesti. Kehitysvammaisuus ilmenee usein
ennen 18 vuoden ikdd. Kehitysvammaisuuteen voi liittyd usein my6s muita sairauksia,
kuten esimerkiksi epilepsiaa ja masennusta (Aberg 2021). Tarkastelemissani tutki-
mubksissa oli kdytetty synonyymeind sekéd termejd “kehitysvamma” ettd ”dlyllinen ke-
hitysvamma”. Kdytdn tdssa tutkielmassa jatkossa termid “kehitysvamma” sen ollessa
tasmallinen termi, joka esimerkiksi sulkee pois kisittelystd fyysisesti vammautuneet
henkilot.

Devi (2013, 794) tuo ilmi artikkelissaan, ettd tavallisesti kehitysvammaisen hen-
kilon kehitysvamman tunnistamiseksi ja mittaamiseksi kdytetddn dlykkyysosamaéara-
testid. Jos henkilon dlykkyysosamddrdpisteet ovat alle 70-75 pistettd, henkiloa pide-
tdan kehitysvammaisena. Kehitysvammaisuus jaetaan lievddn, keskivaikeaan, vaike-
aan ja syvaddn kehitysvammaisuuteen, ja tdimad jako perustuu Maailman terveysjarjes-
t6n kansainviliseen tautiluokitukseen (WHO ICD-10). (Aberg 2021 ; Devi 2013 794.)
Devin (2013, 794) mukaan lievasti kehitysvammaisilla henkiloilld dlykkyysosamadra
on noin 50-69. Téllaisilla henkil6illd on usein riittdaviad kykyja tyoskentelyyn, sosiaalis-
ten suhteiden yllapitoon ja mahdollisesti jopa lasten kasvattamiseen ldheisten ihmis-
ten ja tarjottujen palveluiden tuella. Keskivaikeasti kehitysvammaisilla henkil6illd

dlykkyysosamddra on noin 35-49. Keskivaikeasti kehitysvammaiset henkil6t pystyvét
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esimerkiksi jokseenkin toimimaan itsendisesti sithen opetellessaan. He kuitenkin tar-
vitsevat usein tukea esimerkiksi asumiseen, mutta ovat kykenevdisid tekeméddn valin-
toja koskien jokapdivdistd elamddnsad. Vaikeasti kehitysvammaisen henkilon dlyk-
kyysosamaddrd on noin 20-34. Vaikeasti kehitysvammaiset tarvitsevat jatkuvaa, pdi-
vittdistd tukea henkilokohtaisessa hoidossaan ja huolenpidossaan. Syvéssa dlyllisessa
kehitysvammaisuudessa dlykkyysosamddrd on noin 20-25. Syvaésti kehitysvammai-
silla henkiloilld on vakavia haasteita esimerkiksi itsestdan huolehtimisessa ja kommu-
nikaatiossa. Syvaésti kehitysvammaiset tuottavat usein hyvin véahan tai eivit lainkaan
puhetta ja kommunikoidakseen muiden kanssa he turvautuvat esimerkiksi ilmeisiin,
eleisiin ja kehonkieleen. Erilaisten diagnostiikkaan tdhtddvien ohjeiden mukaan, vai-
keimmin kehitysvammaisten ihmisten henkiset ja ruumiilliset kyvyt ovat rajalliset

(Vehmas & Mietola 2022, 9).

2.2 Itsemddrdamisoikeus kehitysvammaisilla

Susan Erikssonin (2008, 11-12) mukaan kehitysvammaiset henkil6t kohtaavat paljon
ennakkoluuloja sekd muilta ihmisiltd ettd yhteiskuntarakenteissa. Heill4 ei ole saman-
laisia mahdollisuuksia eldd tdyspainoisesti ja usein tamad johtuu heidédn itseméaaraa-
misoikeuden rajoituksista. Paul Tiensuun ja kollegoiden (2023, 9) mukaan itseméaéaraa-
misoikeudella tarkoitetaan oikeutettua vaatimusta saada itse maddrdtd omista asiois-
taan eli itsemddrddmiseen ei valttamatta sisdllda kyky pdattdd asioistaan itse. Heiddn
mukaansa omista asioistaan pddttdaminen voi kuitenkin olla henkil6lle mahdollista,
vaikka hdnen oikeuttaan méédrdta omista asioistaan ei tunnustettaisi. [tsemddrdaamis-
oikeutta voitaisiin siis kuvata oikeudeksi kayttdd oikeuksiaan (Tiensuu, Aalto-Heinilg,
Maiki-Petdja-Leinonen 2023, 30). Lainsdddannossd itseméddrdadmisoikeuteen kiinnite-
tddan erityistd huomiota niissd tilanteissa, kun itsemddraamisoikeus on uhattuna tai
puutteellinen (mt. 38).

Fyysisten, oikeudellisten ja sosiaalisten esteiden vuoksi vammaisten henkildiden
osallistumismahdollisuudet eivét toteudu yhdenvertaisesti yhteiskunnassa (Koivisto

& Rautiainen 2023, 184). Itsemddrddamisoikeuden toteutumisen esteend
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kehitysvammaisilla ihmisilld on sekd kehitysvammasta johtuvat haasteet arjessa seka
ympdériston asenteet kehitysvammaisia kohtaan (Miettinen 2021, 349). Edelld mainit-
tujen tekijoiden takia kehitysvammaisten itsemdaraamisoikeutta on myos tarkedd tut-
kia enemmin (Bjornsdéttir, Stefansdottir, Stefansdéttir, 2015, 3).

Perustuslain tasolla tunnistetaan vammaisen henkilén olemassaolo ja luodaan
hénelle oikeuksia toteamalla, ettei ihmisid saa kohdella eri tavoin vammaisuuden pe-
rusteella ilman hyviksyttavaa syytd (Koivisto & Rautiainen 2023, 196). Itsemédaraamis-
oikeudella voidaan tukea ihmisen omatoimisuutta, mutta pahimmassa tapauksessa se
voi jopa mahdollistaa heitteillejattoon vertautuvaa puuttumattomuutta, jos sitd tulki-
taan erilaisesta ndkokulmasta (mt. 188). Myos kehitysvammaisille ihmisille itsemé&a-
radmisoikeuteen liittyvit kysymykset ovat tdrkeitd ja padtoksenteko on osa jokapdi-
vdistd elamad (Devi 2013, 792). Kehitysvammaisten ihmisten kohdalla kuitenkin aja-
tellaan, ettd muilla ihmisilld on velvollisuus turvata kehitysvammaisten ihmisten ter-
veys ja turvallisuus ilman kehitysvammaisen suunnalta tulevaa omaa aloitetta. Téllai-
sesta ajattelutavasta huolimatta kehitysvammainen henkilé on mahdollista ottaa mu-

kaan héantd koskevissa asioissa pddtosten tekemiseen. (Miettinen 2021, 350.)

2.3 Tuettu pdatoksenteko

Lainsddddannon mukaan riittdavan ymmarryskykyisen yksilon tulee saada tehdd paa-
toksensd ilman muiden vaikuttamista, mutta kdytdannossd monet ihmiset pyytavit
apua ldheisiltddan paatoksid tehdessddn (Tiensuu, Aalto-Heinild, Méaki-Pet&jad-Leino-
nen 2023, 40). Laheissuhteiden merkitys padtoksid tehdessd korostuu entisestddn, jos
henkil6 on haavoittuvaisemmassa ja toisista riippuvaisemmassa asemassa kuin yh-
teiskunnan valtavdesto (Maki-Petdja-Leinonen 2023, 362). Erityisesti kehitysvammai-
silla tulisi olla mahdollisuus saada apua ldheisiltdan paatoksid tehdessaan jokapdivai-
sessd eldmdssddn. Devin (2013, 799) mukaan yhteiskunnan tulisi ottaa huomioon, ettd
my0s kehitysvammaisilla ihmisilld on toiveita ja tarpeita ja ettd he pystyvit tekemddn

valintoja saadessaan siihen tarvitsemansa tuen.



Yksi keino mahdollistaa kehitysvammaisen henkilon osallistuminen hénta itse-
dan koskeviin valintoihin on tuettu paatoksenteko, jossa kehitysvammaiselle henki-
16lle selvennetddn vaihtoehtoja ja ongelmia niin, ettd hanen olisi mahdollista muodos-
taa kantansa asiaan, joka koskettaa hantd itsedan. (Miettinen 2021, 350). Devin (2013,
795) mukaan tuetun padtoksenteon prosessissa kehitysvammaista henkil6d tuetaan tai
avustetaan tekemddn oikeudellisesti tdytantoonpanokelpoisia padtoksid. Tuetussa
padtoksenteossa prosessissa mukana olevat henkil6t tyoskentelevit yhdessd ymmar-
tadkseen kehitysvammaisen henkilon toiveet kisiteltdvad aihetta koskien ja taméan
pohjalta kyseiselle henkilolle tarjotaan keinot oikeustoimikelpoisuutensa kaytta-
miseksi. Kehitysvammaisen henkilon ldheiset tai tukihenkilot selittdvat hanelle tarvit-
taessa asioita ja tulkitsevat hdnen toiveitaan. Vaikka kehitysvammainen henkilo tar-
vitsisi erityisen vahvaa tukea, tulisi tukihenkilon antaa hianelle mahdollisuus kayttaa
toimintakykydan mahdollisimman laajasti hdnen omien toiveidensa mukaan. Devi
(2013, 799) tuo ilmi tutkimuksessaan, ettd kehitysvammaisten ihmisten tulee saada
tehdd omat valintansa, vaikka valinnat olisivatkin esimerkiksi epaterveellisid, silld ke-
hitysvammaisten henkil6iden itseméddraamisoikeutta ei saisi loukata.

Maiki-Petdja-Leinosen (2023, 352) mukaan kehitysvammaisten henkildiden paa-
tosten tukeminen on erityisen tdrkedd, koska heiddn &lyllinen toimintakykynsd on
alentunut, eikd heiddn tdten ole mahdollista tehdd itsendisesti kaikkia paatoksid.
Suomi ratifioi vuonna 2016 YK:n yleissopimuksen vammaisten henkildiden oikeuk-
sista. Yleissopimuksessa vammaiset henkil6t ovat yhdenvertaisesti oikeudellisesti
kelpoisia muiden kanssa. Yleissopimus ldhtee tuetun paddtoksenteon ideaalista, silld
sen mukaan vammaisille henkildille tulee jdrjestdd saataville tukea, jota han mahdol-
lisesti tarvitsee oikeudellista kelpoisuuttaan kadyttdessdan. Kun ldheiset otetaan mu-
kaan vammaisen henkilon padtoksenteekoon, on vammaisen henkilon mahdollista
tehdd pddtos, johon hdnen kykynsd ei muuten riittdisi. Lainsddddannossd tuettu paa-
toksenteko on viety pisimmille Kanadassa, Australiassa ja Isossa-Britanniassa, ja sitd
on toteutettu kidytdnnossa eri tavoin eri paikoissa. Suomessa on jo olemassa jdrjestel-

mid, jotka turvaavat avun saannin esimerkiksi vammaisille henkiloille, mutta



olemassa olevat jarjestelmit eivét vastaa tuetun padtoksenteon tarpeeseen sen vaati-

malla tavalla. (Méaki-Petdjd-Leinonen 2023, 352-354.)

2.4 Tunnustussuhdeteoria

Filosofisessa mielessd ja tdssd yhteydessd tunnustuksella viitataan sen erityiseen mer-
kitykseen henkiltiden ja persoonien vélisend suhteina, joissa toiseen henkil66n viita-
taan persoonana ja merkityksellisend vuorovaikutuskumppanina. Tunnustus filosofi-
sessa merkityksessd sisdltdd elementtejd sen ldhikasitteistd, kuten tunnistamisesta, hy-
viaksynnéstd ja muistamisesta. Tunnustus kohdistuu johonkin piirteeseen yksilossé ja
hédnen persoonassaan, joka tekee hdnestd tunnustettavan. (Hirvonen 2020, 11-12.) Ih-
misten inhimilliseen vuorovaikutukseen on sisddnrakennettu normi, tai vihintiankin
oletus, ettd ihminen saa muilta tunnustuksen ja hdnet kohdataan myonteisesti (Hon-
neth 1995, 44).

Hegelin ajatuksista ilmenee, ettd persoonien valinen keskindinen tunnustaminen
mahdollistaa ymmadrryksen itsestd itsendisend toimijana (Honneth 1995, 68). Hirvosen
(2020, 13-14) mukaan persoona on keskeinen kasite tunnustussuhdeteoriassa. Tun-
nustus voi kohdistua persoonassa esimerkiksi kognitiivisiin kykyihin ja kielellisyy-
teen tai persoonan statukseen ja oikeuksiin, joita persoonalla ajatellaan olevan. Tun-
nustamisella voidaan Hirvosen mukaan katsoa olevan kelpoisuusehtoja, silld tunnus-
tusta ei voi kohdistaa mihin tahansa olioon. Ndiden tunnustuksen ehtojen on oltava
vahintddankin potentiaalisina tunnustuksen kohteessa, ennen kuin tunnustusta voi-
daan antaa.

Monet tunnustusteoreetikot ajattelevat, ettd tunnustuksen muotoja on useita ja
tdssd on taustalla Axel Honnethin tekemd jako tunnustukseen rakkauden, kunnioi-
tuksen ja arvostuksen vililld. Rakkauden ajatellaan olevan vain ldheisimpiin ihmisiin
ulottuva ja siind on keskeistd yksilollisten tarpeiden ja tunteiden huomiointi ja niihin
vastaaminen. (Hirvonen 2020, 14.) Arvi Sarkeldn (2020, 212) mukaan rakkaus tunnus-
tuksen muotona liittyy persoonien erityisyyteen. Hinen mukaansa ldheissuhteissa

persoonat voivat saada ja antaa tunnustusta tunteellisesti haavoittuvaisina seka
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valittdmistd tarvitsevina ihmisind. Honnethin (1995, 107) mukaan yksilond toimimi-
nen vaatii itsevarmuutta ja itseluottamusta, jota saamme ldheisiltd emotionaalisen
tuen muodossa. Rakkauden vastavuoroisessa kokemuksessa molemmat henkiltt tie-
dostavat olevansa riippuvaisia toisistaan (Honneth 1995, 95).

Kunnioitus tunnustuksen muotona késittdd yhteisen ihmisyytemme ja ajatuksen
siitd, ettd kaikki ihmiset ovat olennaisilta osin samanlaisia kuin muut. Kunnioitukseen
sisdltyy yhtdldiset oikeudet sekd asema yhdenvertaisena keskustelukumppanina.
(Hirvonen 2020, 14.) Honnethin mukaan kunnioitus liittyy ihmisen oikeuksiin, jotka
ovat samat kaikilla ihmisilld eli kelldan ihmiselld ei ole sen suhteen etuoikeuksia (Hon-
neth 1995, 109-110). Sarkeldn (2020, 212) mukaan kunnioitus tunnustuksen muotona
sisdltdd ajatuksen, jonka mukaan persoonat voivat saada ja antaa tunnustusta itsemaa-
radmiseen kykenevind ihmisind. Sarkeldan (2020, 122) mukaan itsekunnioitus itsemaa-
radvand persoonana voidaan havittdd viemadlld taman oikeudet.

Arvostuksessa keskeistd puolestaan on yhteison arvohorisontti, johon yksildiden
tekoja peilataan. Arvostus tunnustuksen muotona kohdistuu identiteettiin ja yksiloi-
den saavutuksiin. (Hirvonen 2020, 14-15.) Sarkeldn mukaan (2020, 212) arvostuksen
tunnustuksen muotona keskittyessd persoonien yksilollisyyteen, sen kohteena ovat
yksiloiden tavat olla osa yhteisdd. Yksilon on mahdollista muodostaa vadristyméton
suhde itseen sosiaalisen arvostuksen avulla (Honneth 1995, 121). Hirvosen (2020, 15)
mukaan tdssd Honnethin kolmijaossa erotellaan intiimi yksityinen eldmd, perustavan-
laatuinen samanlaisuus ja yksilditdvat piirteet ja teot, ja ndmé kolme tunnustuksen
aluetta ovat inhimillisessd eldméssd olennaisia.

Honnethilla on my®os neljds tunnustuksen muoto, jonka hdan on muotoillut myo-
hemmin. Tdmd on primaariseen affektiivisuuteen liittyvd tunnustaminen, jossa vuo-
rovaikutusta edeltdd tietoisuus siitd, ettd vuorovaikutuksen kohde on persoona. Téa-
man tunnustamisen unohtamista Honneth kutsuu esineellistamiseksi. (Sarkeld 2020,
123.) Sarkeldn (2020, 124) mukaan esineellistiminen on sosiaalinen vddryys, joka on
seurausta siitd, kun primaarinen suhtautuminen persoonaan unohtuu.

Sarkeldn (2020, 115-116) mukaan Honnethille tunnustusteoria tuottaa kasityksen

sosiaalisuudesta. Sosiaalisuus ilmenee tunnustusteorian mukaisesti sosiaalisina



kaytantoind, tunnustussuhteita sddtelevind sosiaalisina jdrjestyksind ja prosesseina,
joissa tunnustussuhteet muuttavat muotoaan. Tunnustussuhteelle ja sen toteutumi-
selle on olennaista, ettd tunnustaa itse itsensd ja toisen kykenevéisyyden vastavuoroi-
seen tunnustukseen (Roman-Lagerspetz 2020, 72). Honnethin mukaan tunnustetuksi
tuleminen on onnistuneen itsesuhteen ja itsensa toteuttamisen edellytys (Sarkela 2020,
122). Tunnustetuksi tuleminen on inhimillinen tarve, ja tunnustus on tdten ldhtokoh-
taisesti myonteistd (Koskinen 2020, 154). Kehitysvammaisuuden ei tulisi sulkea pois
inhimillistd tarvetta tulla tunnustetuksi. Myos kehitysvammaiset henkil6t ovat yksi-
161lisid persoonia, joilla on tarve tulla tunnustetuiksi, ja vuorovaikutus heiddn kans-
saan on mahdollista, vaikka he kommunikoisivat jollakin muulla tavalla kuin pu-
heella.

Epédkunnioituksesta on puolestaan kyse silloin, kun ihmisten vélilld ei ole tun-
nustusta (Honneth 1995, 131). Raisa Fosterin (2020, 141) mukaan virheelliselle tunnis-
tamiselle tilaa luo stereotypioiden ylldpito ja haitallista on mys kokonaan persoonan
tunnistamatta jattaminen. Hanen mukaansa yhteiskunnan rakenteita voidaan kehit-
tdd tukemaan kaikkien ihmisten hyvinvointia, jos erilaisuus tunnistetaan. Fosterin
(2020, 141) mukaan esimerkiksi vammaisten ihmisten tunnistaminen on edellytys sille,
ettd palveluita voidaan tarjota ja kehittdd heille sopivammiksi.

Honneth liitti alun perin teoriassaan rakkauden kasitteen perhe- ja ystavyyssuh-
teisiin, mutta myos sosiaalityon tutkimuksen piirissa tunnustussuhdeteoria on herit-
tanyt kiinnostusta. Ammateissa, joissa ollaan vuorovaikutuksessa ihmisten kanssa,
tunnustus on tirked elementti. Tunnustussuhdeteorian mukainen tydote ei vaadi tie-
tynlaista toimintaympaéristod toimiakseen, silld kyseessd on yleismaailmallinen ihmis-
ten kohtaamisen periaate. Tunnustussuhdeteoria on luonteva kytkos sosiaalityohon,
silld sosiaalitytn tehtdvand on varmistaa tunnustuksen toteutuminen viime kadessa
heikoimmassa asemassa olevien ihmisten osalta. (Niemi 2020, 271-274.) Tunnustus-
suhdeteorian avulla tarkasteltuna myos kehitysvammaiset henkil6t tulisi kohdata
persoonina ja potentiaalisina vuorovaikutuskumppaneina. Vuorovaikutustilanteessa,
jossa kehitysvammaisen henkilon toiveita ja tarpeita pyritddn ymmartamaan kehitys-

vammaisen henkilon ehdoilla, on hin tullut tunnustetuksi.
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Petteri Niemen (2020, 276-277) mukaan tunnustussuhdeteoriassa keskeinen oi-
keus itsemddrddmiseen on olennaista sosiaalialalla. Tunnustussuhdeteorian avulla
voidaan 1oytdd keinoja kontrollin ja auttamisen vilisen jannitteen purkamiselle ja ta-
ten etsid rajoja eettisesti hyviksyttdaville vallankadytolle. Vallan kohteeseen tulisi suh-
tautua itsemddraamiseen kykenevana persoonana, jonka ndkemyksid kuullaan ja mie-
lipiteet otetaan huomioon. Kuitenkin esimerkiksi kehitysvammainen henkil¢ voi
kyetd itsemddrddmiseen vain rajallisesti. Jos joltakin sosiaalityon asiakasryhmalta
puuttuu kaikki kanavat saada arvostusta, tulisi tunnustussuhdeteorian mukaan yh-
teiskunnan reagoida siihen (Niemi 2020, 280). Thmisten vilisid asenteita kuvataan
myos tunnustuksen avulla, ja ndmaé asenteet ovat rakentamassa ihmisten identiteetti.
Toisen henkil6n, tunnustaminen voi aiheuttaa myo6s haavoittavuutta, silld tunnusta-
essamme toisen henkilon, meidédn tulee ottaa tamén mielipiteet vakavasti, ja itsensa
suojaaminen tapahtuu kieltdmdlld toinen relevanttina keskustelukumppanina. Voiko
siis joissakin tilanteissa esimerkiksi kehitysvammaisten tunnustaminen tai tunnusta-

matta jattaminen olla oikeutettua? (Hirvonen 2020, 15-16.)
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3 TUTKIELMAN TOTEUTUS JA TIEDONHAUN KU-
VAUS

Toteutan kandidaatintutkielmani kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, silld kuvaileva
kirjallisuuskatsaus soveltuu esimerkiksi akateemisiin opinndytet6ihin ja kandidaatin-
tutkielmani toteutukseen (Kangasniemi ym. 2013, 294). Siind tarkoituksena ei ole
saada kasitystd ilmion yleisyydestd, vaan hyodyntdd tutkimuksien tietoa esimerkiksi
selvittddkseen, mitd tutkittavasta ilmiostd tiedetddn ja mitkd ovat ilmion keskeiset ka-
sitteet (Vilkka 2023). Kangasniemen ym. (2013) mukaan tutkimusprosessi kuvailevana
kirjallisuuskatsauksena jasennetddn kokonaisuudeksi, joka muodostuu neljdstd vai-
heesta: tutkimuskysymyksen muodostamisesta, aineistosta ja sen valinnasta, kuvai-
lun rakentamisesta ja tulosten tarkastelusta. Vaiheet etenevét kuitenkin myos paallek-
kéisesti suhteessa toisiinsa tutkimusprosessin edetessd. (mt. 294). Kuvailevassa kirjal-
lisuuskatsauksessa aineisto muodostetaan aikaisemmin julkaistusta tutkimustiedosta
tutkittavaan aiheeseen liittyen. Kdytettdvan aineiston olisi tarkoituksenmukaista olla
mahdollisimman relevanttia tutkimuskysymykseen vastaamiseksi. (mt. 295.)
Alustavia hakuja tehdessdni huomasin, ettd englanniksi termin “intellectual disa-
bility” sijasta oli joissakin tutkimuksissa kdytetty termejd ” cognitive disability” sekd ” de-
velopmental disability” . Kdytin itse hakuja tehdessdni vain termid ”intellectual disability”,
silld kyseinen termi on rajatumpi ja suomenkielisten kddnnosten mukaan termi sopii
paremmin aiheeseeni ja sitd kdyttdessdni tiedonhaussa 10ysin aiheeseeni paremmin
sopivia artikkeleita. ” Cognitive disability” -termilld tarkoitetaan kognitiivisia haasteita

ihmisen elamaéssd, eli hakujeni perusteella esimerkiksi aivovammaa. Tarkoituksenani
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tassda kandidaatintutkielmassa on kuitenkin tarkastella &lyllisesti kehitysvammaisia
henkiloitd. Termi ”developmental disability” ei puolestaan tuottanut sopivia hakutulok-
sia.

Kehitysvammaisuus voi ilmentyd hyvin erilaisilla tavoilla esimerkiksi lievan ja
syvdn kehitysvammaisuuden valilld, kuten toin ilmi luvussa 2.1. En kuitenkaan rajan-
nut aineistoani koskemaan vain esimerkiksi lievésti kehitysvammaisia henkil6itd,
vaikka tuetun paatoksenteon prosessi voi olla hyvin erilainen riippuen kyseisen hen-
kilon kehitysvammaisuuden maééritelmasta. Tallaisen rajauksen tehdessédni aineistoa
ei olisi 16ytynyt tarpeeksi paljon tai kattavasti, eikd aihetta olisi ollut mielekéstd tar-
kastella kandidaatintutkielman puitteissa. Halusin samalla teoreettista viitekehystéani,
tunnustussuhdeteoriaa, ajatellen siséllyttdda myos vaikeasti ja syvasti kehitysvammai-
set henkilot potentiaalisiksi vuorovaikutuskumppaneiksi ja persooniksi, vaikka hei-
dét oli joistakin tarkastelemistani tutkimuksista jdtetty tietoisesti pois tutkimuksen
asettelun ja toteutuksen myotd. Kandidaatintutkielmani aineiston mahdollinen rajaus
esimerkiksi vain lievésti kehitysvammaisiin henkil6ihin olisi ollut ristiriitainen suh-
teessa teoreettiseen viitekehykseeni. Osassa 16ytdmissani tutkimuksissa oli haastateltu
vain kehitysvammaisten henkilviden ldheisia tai heistd huolehtivia ihmisid eikd kehi-
tysvammaisia henkil6itd, ja rajasin ndmé tutkimukset pois, silld niissd kehitysvam-
maisiin ihmisiin ei suhtauduta merkityksellisind vuorovaikutuskumppaneina (Hirvo-
nen 2020, 11).

Rajasin tiedonhakuihini perustuen pois tutkimukset, jotka liittyivat muiden kuin
kehitysvammaisten itseméddrdamisoikeuteen ja tuettuun paatoksentekoon, seka tutki-
mukset, jotka keskittyivat esimerkiksi koulumaailmaan tai ikddntymiseen. Rajasin
my0s aineistostani pois tutkimukset, jotka ulottuvat maantieteellisesti hyvin kauas
Suomesta. Tamén rajauksen tein sen takia, koska erot kehitysvammaisten huolenpi-
don toimintakdytanteissd ndyttaytyivdt hakujeni tuottamien tutkimusten perusteella
hyvin erilaisilta. Aineistoon etsin siis artikkeleita, joissa on haastateltu tai havainnoitu
my0s kehitysvammaisia henkiloitd mahdollisien muiden henkildiden lisdksi ja jotka
ovat mahdollisimman relevantteja tutkimuskysymykseeni vastaamiseksi seké sijoit-

tuvat Euroopan alueelle.
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Loysin JYKDOK:a ja Social Service abstractia (ProQuest) sekd lumipallometodia
kayttamalld, eli tarkastelemalla 16ytamieni artikkeleiden ldhteitd, ensin viisi artikkelia

I

aineistokseni kdyttamalla erilaisia hakulauseita termeilld “kehitysvamma”, "itsemdiirii-
misoikeus”, "tuettu pditoksenteko”, "intellectual disability”, "self-determination” ja "suppor-
ted decision-making”. Hakutuloksia tuli eri termeilld hakiessa runsaasti ja tarkastelin
hakutuloksista vertaisarvioituja ja otsikoiden perusteella parhaiten sopivia artikke-
leita. Kolmessa valitsemassani artikkelissa kasitellddn kehitysvammaisten henkiloi-
den itsemddraamisoikeutta, mutta koen mahdolliseksi tarkastella myos tuetun péaa-
toksenteon ja itsemddrddmisen vélistd suhdetta niiden avulla. Artikkelit kuvaavat ke-
hitysvammaisten henkildiden mahdollisuuksista osallistua heitd itseddn koskevaan
pddtoksentekoon ja niissd jasentyy tuetun padtoksenteon ja itsemddrddmisen suhde.
Kaksi loytdamaééani artikkelia késittelee tuettua paatoksentekoa. Kandidaatin tutkiel-
mani aineisto 18ytyy taulukoituna liitteistd (Liite 1) ja taulukon viisi ensimmaista ar-
tikkelia ovat edelld mainitut viisi ensin 16ytdmaéani artikkelia.

Koin, ettd aiemmin 16ytamani viisi artikkelia eivit anna tarpeeksi kattavaa kuvaa
kehitysvammaisten tuetun paatoksenteon ja itsemddrdaamisen suhteesta, joten jatkoin
hakujen tekemistd vield Social Services Abstracts ja Sosiological Abstracts -tietokanto-
jen avulla. Molemmissa tietokannoissa hakulausekkeeni oli: “supported desicion”
AND “intellectual disability”. Ensin mainittu tietokanta antoi 22 tulosta ja jalkimma&inen
28 tulosta. Tein haun samalla hakulausekkeella my6s JYKDOK:ssa, mutta tuloksia tuli
yli tuhat ja rajaamalla esimerkiksi julkaisuvuotta artikkelien maara hadin tuskin puo-
littui. Hetken artikkeleja selaamalla en JYKDOK:sta pddtynyt ottamaan uusia artikke-
leita, silld esimerkiksi osa artikkeleista oli samoja kuin edelld mainituissa tietokan-
noissa. Kédvin Social Services Abstracts ja Sosiological Abstracts -tietokantojen anta-
mat tulokset ldpi ja suljin suoraan pois artikkelit, jotka antoivat jo otsikossa ilmi, ettei
kyseinen artikkeli sopisi tutkielmani aineistoksi. Molempien tietokantojen tuloksista
16ysin yhteensa kolme artikkelia, jotka sopivat kandidaatintutkielmani aineistoksi.

Lopullisessa kandidaatintutkielmani aineistossa on siis yhteensd kahdeksan ar-
tikkelia, joista yksi on suomeksi ja loput englanniksi. Lopullinen aineistoni 16ytyy tau-

lukoituna liitteistd (Liite 1). Kanadassa tuettua paddtoksentekoa kehitysvammaisilla
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kasittelevit kaksi artikkelia valitsin sen takia mukaan tutkielmani aineistoksi, koska
Kanadassa kehitettiin ensimméisend maana oikeudellisia mekanismeja, jotka mahdol-
listavat tuetun pddtoksenteon, vaikka muuten aineistoni sijoittuu maantieteellisesti
Eurooppaan (Browning, Bigby, Douglas 2021).

Joitakin loytamidni artikkeleita en voinut tarkastella tarkemmin mahdolliseksi
aineistoksi, silld minulla ei ollut ilmaista péddsyé teksteihin. Tiedonhakuani rajoitti
mydos se, ettd tein hakuja vain suomenkielisistd ja englanninkielisistd artikkeleista, silld
muilla kielilld taitoni eivat riittdisi tarkastelemaan tieteellisid tutkimuksia. Tiedonha-
kua tehdessédni minulla on voinut my6s jaddda huomaamatta kandidaatintutkielmaani
sopivia artikkeleita. Koen, ettd 16ytamani ja valitsemani tutkimusartikkelit on kuiten-
kin kattava kuvaus kehitysvammaisten tuetun paatoksenteon ja itsemédardadamisen suh-

teen jasentymisestd kandidaatintutkielmaani.
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4 KEHITYSVAMMAISTEN TUETUN PAATOKSENTEON
JA ITSEMAARAAMISEN JASENTYMISEN SUHDE
AIEMMISSA TUTKIMUKSISSA

Téssd luvussa tarkastelen kehitysvammaisten tuettua paatoksentekoa itsemaddaraamis-
oikeuden kontekstissa kayttamalld hyodykseni aiempaa tutkimusta aiheesta. Hyo-
dynnén teoriasidonnaisesti Axel Honnethin muotoilemaa kolmijakoista tunnustus-
suhdeteoriaa. Tarkastelemissani tutkimuksissa ilmeni, ettd merkittavimmat tekijat ke-
hitysvammaisten henkiliden mahdollisuuksiin vaikuttaa omaan arkeensa ja saada
tukea péaatoksien tekemiseen liittyvit erilaisiin ympaéristotekijoihin kehitysvammai-
sen henkilon arjessa (Bjornsdottir, Stefansdoéttir, Stefansdéttir 2015, 7). Edelleen eri
maissa on erimielisyyksid sen suhteen, missa maarin kehitysvammaisilla tulisi olla oi-
keus tehdd omia valintoja eldméssddan (Harding & Tascioglu 2018, 12).

Muissa tarkastelemissani tutkimuksissa ilmeni melko yhtenevéisesti, ettd kehi-
tysvammaisten itsemddrdamisoikeutta tulisi lisdtd osallistamalla heitd enemmin
omaa eldmadnsa koskevien pdatoksen tekemiseen kehitysvammaisen henkilon yksi-
16llisten tarpeiden, toiveiden ja kykyjen mukaisesti. Georg Gappmayer (2023, 1403)
kuitenkin nostaa tutkimuksessaan esille ajatuksen, joka ei ilmennyt muissa aineistok-
seni valikoituneissa artikkeleissa ja on niissd ilmeneviin tuloksiin suhteessa vastakkai-
nen: jokainen ihminen on eldménsa aikana vdistamatta riippuvainen muista ihmisista.
Kehitysvammaiset hyotyisivit jos yhteiskunnassa tunnistettaisiin ja arvostettaisiin
enemmadn ihmisten riippuvuutta toisistaan, eikd itseméaddrddamisen edistdamisen tulisi

aina olla tavoiteltavaa.
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Tarkastelen ensin luvussa 4.1 tuetun padtoksenteon prosessia ja erilaisia tuetun
pddtoksenteon tyyppejd. Kehitysvammaisten tuetun padtoksenteon ilmenemistd tut-
kimuksissa itsemddrdadmistd edistdvand tekijand, sekd itsemddraamistd heikentdavana
tekijand tarkastelen luvuissa 4.2 ja 4.3. Tulokset pohjautuu aiempiin tutkimuksiin ai-

heesta. Tulosluvuissa késittelemdni aineisto 16ytyy taulukoituna liitteistd (Liite 1).

4.1 Tuetun pddtoksenteon prosessi ja erilaisia tuetun padtoksenteon
tyyppejd

Tuen luonne ja tyyppi tuetussa padtoksenteossa riippuvat tuettavan yksilon tarpeista.
Tuettavien ihmisten kyvyt, sukupuoli, koulutus, taloudellinen tilanne ja emotionaali-
nen vahvuus vaihtelevat ja ndmad tekijat vaikuttavat sithen, miten jokainen tuetun paa-
toksenteon prosessi toteutuu. (Douglas & Harpur 2016, 316.) Kaisitteelliselld tasolla
tuetun pddtoksenteon prosessit ovat samankaltaisia, mutta prosessi on silti jokaisen
yksilon ja padtoksen kohdalla ainutlaatuinen, koska siihen vaikuttavat tekijdt ovat jo-
kaisella kerralla erilaiset (Browning, Bigby, Douglas 2021, 145). Padtoksessd tukemi-
nen on monimutkainen ja monitekijdinen prosessi. (mt. 139). Tuetun paatoksenteon
prosessi on vuorovaikutusta kehitysvammaisen henkilon ja padtoksessa tukevan hen-
kilon valilld (Devi ym. 2020, 152). Tunnustussuhdeteorian kunnioituksen periaatteen
mukaisesti vuorovaikutus ei ole mahdollista, jos ei usko toisen osapuolen olevan yh-
denvertainen vuorovaikutuskumppani. Kunnioitukseen sisédltyy asema yhdenvertai-
sena keskustelukumppanina seki ajatus, ettd kaikki ihmiset ovat olennaisilta osin sa-
manlaisia kuin muut. (Hirvonen 2020, 14.) Tunnustussuhdeteorian kehyksessa kehi-
tysvammaisia henkiloitd ei saisi pitdd alempiarvoisessa asemassa vuorovaikutustilan-
teessa kehitysvammaisuutensa vuoksi.

Heather Douglasin ja Paul Harpurin (2016, 316) mukaan jokainen tuetun pa&tok-
senteon prosessi on erilainen prosessissa mukana olevien ihmisten mukaan. Heidén
mukaansa on kuitenkin tekijoitd, jotka olisi hyvé ottaa tuetun paatoksenteon proses-
sissa huomioon. Tuetun pddtoksenteon tulisi olla saatavilla kaikille eikd henkilon tuen

tarpeet tai hdnen tapansa kommunikoida saisi olla esteend tuetulle paatoksenteolle.
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Tukimuotojen tulisi perustua kehitysvammaisen henkilon tahtoon eikd siihen, mita
pidetddn hdnen etunaan. Tuen saamista tulisi helpottaa erityisesti sellaisille henki-
16ille, joilla ei ole ldheisverkostoa tukemassa hénti ja tukihenkilon toiminta tulisi olla
kyseenalaistettavissa, jos on epdilys, ettei tukihenkil® toimi kehitysvammaisen henki-
16n mieltymysten ja tahdon mukaisesti. Taloudellisten resurssien puute ei saisi olla
esteend tuen saamiselle. Kehitysvammaisella henkil6ll4 tulee olla oikeus kieltdytya tu-
esta milloin tahansa ja lisdksi tulisi muodostaa suojatoimet, joilla varmistetaan kehi-
tysvammaisen henkilon tahdon ja mieltymysten kunnioitus.

Prosessi alkaa siitd, kun kehitysvammaisen henkilon eldméassa ilmenee paatok-
sentekomahdollisuus, jota aletaan tarkastella paddtoksenteon tukijan kanssa (Brow-
ning, Bigby, Douglas 2021, 139). Nandini Devin ja kollegoiden (2020, 148-150) tutki-
muksen esimerkissd kehitysvammaisen henkilon esitettyd toive lomasta, alkaa tuetun
pddtoksenteon prosessi. Pddtoksessd tukeva henkilo antaa kehitysvammaiselle henki-
16lle vaihtoehtoja lomaan liittyen, esimerkiksi loman kohteesta, aktiviteeteista lomalla
sekd siitd, kenen kanssa tdma voisi ldhted lomalle. Kehitysvammaisen henkilon mieli-
piteiden selvittyd, asiaa késitellddn esimerkiksi kehitysvammaisen asumisyksikon
henkilokunnan kanssa, jos hdn asuu sellaisessa, ja hdnen ldheistensd kanssa. Devin ja
kollegoiden tutkimuksessa ilmene, ettd tuetun pddtoksenteon prosessi lomalle lih-
toon liittyen kehitysvammaisen henkilon mielipiteiden selvittdmisen jalkeen on hyvin
vahvasti sidoksissa esimerkiksi kyseisen maan toimintatapoihin ja byrokratiaan. De-
vin tutkimukseen osallistui mukaan lievésti tai kesivaikeasti kehitysvammaisia hen-
kiloitd ja yksi poissulkukriteereistd oli vakavasti tai syvasti kehitysvammaiset henki-
16t tutkimuksen luonteen vuoksi (Devi ym. 2020, 145). Padtoksentekoprosessi vois siis
olla hyvinkin erilainen esimerkiksi kehitysvammaisen ihmisen kanssa, joka ei kayta
puhetta kommunikoidakseen. Kuitenkaan esimerkiksi tdllaisia ihmisid ei tulisi sulkea
tuetun paatoksenteon ulkopuolelle. My6s erilaiset padtokset vaativat erilaisia tuetun
pddtoksenteon prosesseja.

Devin ja kollegoiden (2020, 147-148) sekd Rosie Hardingin ja Ezgi Tascioglun
(2018, 4-10) tutkimuksissa ilmeni erilaisia tuetun paatoksenteon tyyppeja. Nditd tyyp-

pejd ilmentyi kolme erilaista molemmissa tutkimuksissa: spontaanit tai arkiset
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pddtokset, keskipitkdn aikavilin padtokset ja vaikeat tai strategiset padtokset. Spon-
taanit tai arkiset paatokset ovat padtoksid, joita kehitysvammainen henkil6 tekee ar-
jessaan usein ja joita hdnen on mahdollista tehdd vain pienen tuen avulla tai jopa itse-
ndisesti. Tdllaisia padtoksid on esimerkiksi padtokset koskien pdivan ruokaa, vapaa-
aikaa ja aktiviteettejd. Keskipitkdn aikavalin padatokset toistuvat suurin piirtein vii-
koittain ja niissd kehitysvammainen henkilo tarvitsee usein apua. Téllaiset paatokset
voivat liittyd esimerkiksi aterioiden valmistukseen, talousasioihin, ihmissuhteisiin tai
kotitoihin. Vaikeat tai strategiset paatokset ovat pidemmén aikavéalin paatoksid ja nii-
hin kehitysvammainen henkil6 tarvitsee usein enemmaén tukea pddtoksentekoproses-
sin ollessa my®6s pidempi. Téllaisiin paddtoksiin oli rajoitetummin tukea saatavilla ke-
hitysvammaisten tutkimuksiin osallistuneiden mielestd. Vaikeat padatokset saattavat
edellyttaa paatoksentekijdlta esimerkiksi vaikeampien asioiden ymmartamista ja ka-
sittelyd tai padtoksen abstraktien vaikutusten pohtimista. Tallaisia pd&toksid voi olla
esimerkiksi padtos ldhted lomalle, lddketieteellisen asian paddttdmistd tai padatos muu-
tosta toisenlaiseen asumisen muotoon. Kehitysvammaisten kanssa tydskentelevit
tyontekijat kertovat myos, ettd vaikeammissa ja monimutkaisemmissa paatoksissa tu-
keminen on vaikeampaa, silld niissd tarvitaan usein myos tapauskohtaista asiantun-
temusta pddtettdvand olevasta asiasta (Harding & Tascioglu 2018, 10).

Douglas ja Harpur (2016, 312-313) nostivat esille tutkimuksessaan, ettd joissakin
tapauksissa kehitysvammainen henkil6 joutuu ottamaan kiireellisesti yhteyttd viran-
omaiseen, esimerkiksi poliisiin. Tallaisessa tilanteessa tuki kehitysvammaiselle henki-
16lle olisi tarked, vaikka sitd ei aina ole mahdollista saada asian kiireellisyyden vuoksi.
Tukihenkilon ollessa mukana kehitysvammaisen henkilon kanssa esimerkiksi poliisin
kanssa asioidessa, kehitysvammainen henkilo todenndkoisesti olisi tilanteessa va-

hemmén hammentynyt ja toimisi mahdollisesti eri tavalla.
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4.2 Kehitysvammaisten tuetun padtoksenteon ilmeneminen tutki-
muksissa itsemddrddmistd edistivana tekijana

Kehitysvammaisten itseméardamisoikeuden tukemiseen ja tuetun paitoksenteon to-
teutumiseen liittyy monenlaisia haasteita, koska ei esimerkiksi tiedetd konkreettisia
keinoja, joilla kehitysvammaiset henkil6t olisi mahdollista osallistaa paatoksentekoon.
Vaikka perinteisesti on ajateltu, ettd muilla ihmisilld on velvollisuus tehdd kehitys-
vammaisten puolesta pddtoksid, joilla on mahdollista turvata heiddan huolenpito, ke-
hitysvammaiset on silti mahdollista ottaa mukaan paatoksentekoon eri tilanteissa jos-
sain madrin. (Miettinen 2021, 349-350.) Sarah Buhagiar ja Claire Azzopardi Lane (2022,
375) kertovat, ettd tekemddnsa tutkimukseen osallistuneet kehitysvammaiset henkilot
toivat ilmi halunsa tehdd omia valintojaan ja eldd itsendisesti. Kun kehitysvammaiset
henkilot tekevit omia padtoksiddn tuettuna, he saavat tietoa asioista, tulevat tietoi-
semmiksi oikeuksistaan ja heilld on tdten paremmat mahdollisuudet hallita omaa elé-
méadnsd (Buhagiar & Azzopardi Lane 2022, 362). Arvostus on yksi tunnustussuhde-
teorian muodoista. Tunnustussuhdeteorian mukaisesti yksilon on mahdollista muo-
dostaa arvostuksen avulla vddristyméton suhde itseen ja tdimaé arvostus kohdistuu yk-
silon identiteettiin ja saavutuksiin (Hirvonen 2020, 14-15 ; Honneth 1995, 121.) Kehi-
tysvammaisten henkildiden osallistaminen heitd itseddn koskevaan paatoksentekoon
tuo heille liséd mahdollisuuksia tulla tietoisemmaksi identiteetistddn ja tunnustussuh-
deteorian viitekehyksessd saada osakseen arvostusta. On kuitenkin hyva muistaa, ettd
vaikka kehitysvammaisten itseméaddraamistd pyritdan lisadmaddn, ei kehitysvammaista
henkilod tule kuitenkaan jdttdd yksin organisoimaan ja suunnittelemaan arkeaan
(Miettinen 2021, 364).

Tarkastelemissani tutkimuksissa ilmeni erilaisia kommunikoinnin muotoja, joita
kaytettiin kehitysvammaisten henkildiden kanssa toimiessa ja kommunikointi onkin
yksi keskeinen tekijd tuetussa padatoksenteossa itsemddrdamistd edistdvana tekijana.
Tuetussa padtoksenteossa tukija voi kadyttdd erilaisia tapoja kommunikoida tuettavan
henkilon tarpeiden mukaan. Joillekin kehitysvammaisille henkiloille tuetussa paatok-
senteossa voi esimerkiksi olla tarve muotoilla sanottu asia uudelleen erilaisella tavalla.

(Harding & Tascioglu 2018, 5-6.) My0s syvdsti kehitysvammaiset henkilot on
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mahdollista osallistaa paatoksentekoon, vaikka he eivit kayttdisi puhetta kommuni-
koidakseen. Tama kuitenkin edellyttdd, ettd kyseisen henkilon ympdrilld olevat ihmi-
set osaavat tulkita syvésti kehitysvammaisen henkilon erilaisia ei-kielellisid ilmaisuja
ja toimia ndiden mukaisesti. Tallaisten ilmausten opetteleminen kuitenkin vie aikaa.
(Miettinen 2021, 357.) Sonja Miettinen (2021, 358-359) késittelee artikkelissaan syvasti
kehitysvammaisen henkilon arkea ja toimintamahdollisuuksia. Artikkelissa on esi-
telty kehitysvammaisen henkilon ei-kielellisid ilmauksia, joilla hdn tuo esille tahtoaan.
Naditd ovat kasvonilmeet, eleet ja liikkeet ja katse, joita hdnen ympaérillddn olevat ihmi-
set ovat oppineet tulkitsemaan. Ndiden avulla hdn ilmaisee esimerkiksi mieltymyksi-
dan erilaisiin asioihin arjessaan. Taman syvasti kehitysvammaisen henkilon tapauk-
sessa hdanen ilmausten huomioiminen ja niiden mukaisesti toimiminen edistda hanen
itsemddraamistddn ja mahdollisuuksia vaikuttaa arkeensa.

Harding ja Tascioglu (2018, 5) tuovat tutkimuksessaan ilmi, ettd kehitysvam-
maisten kanssa tyoskentelevien haastatteluissa ilmeni kolme konkreettista keskeisinta
tekijdd, joilla kehitysvammaisten henkiltiden arkisia padtoksid tuetaan. Namd kolme
tekijdd ovat: suljettujen kysymysten kysyminen muutamalla vaihtoehdolla avointen
kysymysten sijaan, kontekstin luominen keksimaélld yhdessa pddtettavéastd asiasta hy-
vid ja huonoja puolia sekd luomalla rakenteita, joiden avulla paatoksia on mahdollista
toteuttaa myos joustavasti. Antamalla lisdd vaihtoehtoja ja kysymalld tarkentavia ky-
symyksid kehitysvammaiselle henkil6lle tuetussa paatoksenteossa, voi ymmarrys ke-
hitysvammaisen henkilon toiveista ja tahdosta tulla selkeammaksi paéatosta tukevalle
henkilolle (Browning, Bigby, Douglas 2021, 144). Devi kollegoineen (2020, 152) tuo
ilmi tutkimuksessaan, ettd eri vaihtoehtojen ja suositusten esittdiminen kehitysvam-
maiselle henkilolle paatoksentekotilanteessa, sekd hdanen kannustaminen tekemé&dn
oma valinta useiden vaihtoehtojen avulla, kuitenkaan tyrkyttdmatta vaihtoehtoja, tu-
kee kehitysvammaisen henkilon itsemddraamistd padtoksentekotilanteessa. Positiivi-
sesti tilanteeseen vaikuttaa my®0s erilaisten mahdollisesti monimutkaisten tilanteiden
selkeyttdiminen kehitysvammaiselle henkilolle sekd paddtoksenteossa tukevan henki-

16n Idheinen suhde kehitysvammaisen henkilén kanssa.
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Tukijan merkitys tuetussa paatoksenteossa on suuri, silld tukijan reagointi erilai-
siin tilanteisiin padtoksentekoprosessin aikana vaikutti kehitysvammaisen henkilén
pddtoksenteon lopputulokseen. Joissakin tapauksissa tukijan kanssa kédyty vuorovai-
kutus muutti kehitysvammaisen henkilén tahtoa ja mieltymystd pddtoksenteossa ja
joissakin tapauksissa ei. (Browning, Bigby, Douglas 2021, 145.) Tukijalla on siis suuri
merkitys paddtoksenteon aikana kehitysvammaisen henkilon padtoksenteon ja itse-
madraamisoikeuden edistdmisessd. My0s erilaisissa kehitysvammaisten ryhméko-
deissa hoitajien ja tyontekijoiden tehtdva on edistdd kehitysvammaisten henkildiden
itsendisyyttd ja itsemddrdadamisoikeutta (Gappmayer 2023, 1395). Kehitysvammaisten
kanssa tyoskentelevien ammattilaisten mahdollisuudet lisdtd osaamistaan tuetun paa-
toksenteon suhteen toisi paremmat mahdollisuudet toteuttaa tuettua paatoksentekoa
(Devi ym. 2020, 154). Edelld mainitut keinot ja tavat vuorovaikuttaa kehitysvammais-
ten henkil6iden kanssa osoittaa tunnustussuhdeteorian viitekehyksessd, ettd kehitys-
vammaiset henkil6t on mahdollista tunnustaa yhdenvertaisina keskustelukumppa-
neina tarjoamalla heille tilaisuuksia ja mahdollisuuksia vuorovaikutukseen. Tunnus-
tussuhdeteorian viitekehyksessd tunnustussuhteelle ja sen toteutumiselle on olen-
naista, ettd tunnustaa toisen ja itse itsensd olevan kykenevdinen vastavuoroiseen tun-
nustukseen ja timd ilmenee edelld mainituissa tavoissa vuorovaikuttaa kehitysvam-
maisten henkildiden kanssa. (Roman-Lagerspetz 2020, 72.) Kuten esimerkiksi Mietti-
sen (2021) artikkelissa tuodaan ilmi, yhdenvertaisen vuorovaikutuskumppanin kom-
munikoinnin muotoa ollaan valmiita opettelemaan ja tulkitsemaan, ettd vuorovaiku-
tus olisi mahdollista, vaikka tdma olisi syvésti kehitysvammainen henkil6. Kehitys-
vammaiset henkil6t on mahdollista tunnustaa persooniksi eikd kehitysvamma tai
kommunikoinnin monimuotoisuus ole télle esteend.

Tiedonsaanti on yksi tekijd, jolla kehitysvammaisen henkilon on mahdollista
tehdd padtoksid ja edistdd itsemaddrddamistd arjessaan. Kristin Bjornsdottirin ja kolle-
goiden (2015, 14) tekemdssd tutkimuksessa erds tutkimukseen osallistunut kehitys-
vammainen henkil6 kertoi, ettd hdan oli koulutuksen ja kokemuksen avulla oppinut
huolehtimaan itsendisesti raha-asioistaan. Myos Buhagiar ja Azzopardi Lane (2022,

374) tutkimuksessaan tuovat ilmi, ettd tutkimukseen osallistuvilla kehitysvammaisilla
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oli halu hallita paremmin omaa talouttaan ja raha-asioitaan ja tehd4 itsendisid paatok-
sid. Heiddn mukaansa kehitysvammaisten tietoisuus ja hallinta omasta taloudestaan
toimisi my6s taloudellisen hyvéksikdyton vahentdavana tekijanad. Kehitysvammaisten
henkil6iden tukijoiden ja laheisten merkitys korostuu my®0s tédssa tilanteessa, silla ke-
hitysvammaisilla henkil6illd ei aina ole tietoa ja taitoa itsendisesti tiedon hankkimi-
seen, silld he saavat tarvitsemansa tiedon usein tukijoidensa ja ldheistensa kautta.

Gappamayerin (2023, 1398) tutkimuksessa nostetaan esille ndkokulma, jossa it-
semdadraamistd ja mahdollisuuksia tuettuun paiatoksentekoon voi muodostaa myos
osallistumalla erilaisiin tilanteisiin. Osallistua voi myos, vaikka tilanteessa ei aktiivi-
sesti tekisikddn mitdan. Itseméddraamistd tilanteessa liséd, jos kehitysvammaiselle hen-
kilolle annetaan mahdollisuus pdéttda itse, osallistuuko hén tilanteeseen vai ei. Tama
luo lisdd mahdollisuuksia kehitysvammaisille ihmisille, kun heitd voi kannustaa osal-
listumaan erilaisiin tilanteisiin, vaikka tilanteessa aktiivinen tekeminen ei olisi miel-
lyttavaa. Esimerkki osoittaa, ettd kehitysvammaisen henkilon kanssa kdydyn vuoro-
vaikutuksen ei tarvitse olla tilanteeseen osallistumista suurempaa ja tunnustus voi
olla persoonien vilistd toimintaa my0s tdssd mielessd tunnustussuhdeteorian mukai-
sesti (Hirvonen 2020, 13). Vuorovaikutus ja persoonien vélinen toiminta on tdten mah-
dollista ndhdd myos muuksi, kuin keskusteluksi.

Michelle Browning, Christine Bigby ja Jacinta Douglas (2021, 143) kasittelevit
artikkelissaan tuettua paatoksentekoa prosessina ja tuovat ilmi esimerkkitapauksia
kehitysvammaisten henkiltiden tuetusta paatoksenteosta. Yhdessa esimerkeistd kehi-
tysvammaisen henkilon ldheinen ja tukija kertoo, ettd ihmisten tukeminen paatoksen-
teossa on tasapainoilua kehitysvammaisen henkilon kunnioittamisen ja kehitysvam-
maisten kanssa tyoskentelevan tyontekijan velvollisuuksien vélilla. Tunnustussuhde-
teoriaan peilaten, kehitysvammaista tukenut henkilo joutuu ajoittain pohtimaan,
voiko hdn tunnustaa kehitysvammaisten henkilon erityisesti kunnioituksen muo-
dossa, vai estavatko tukijan velvollisuudet kehitysvammaisen henkiléon aseman tun-
nustamisen yhdenvertaisena vuorovaikutuskumppanina (Hirvonen 2020, 14). Tuki-
henkil6 luo Browningin ja kollegoiden (2021, 143) esimerkissd kehitysvammaiselle

henkil6lle mahdollisuuksia osallistua paddtoksentekoon ja esimerkiksi kannusti tata
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liikkumaan enemman erilaisin keinoin, vaikka kehitysvammainen henkil6 itse kiel-
taytyi tastd aluksi. Liikunnan lisddminen oli véalttamé&ton keino estdd kehitysvammai-
sen henkilon terveydentilan eteneminen huonompaan suuntaan. Esimerkissa kerro-
taan, kuinka kehitysvammainen henkil6 sanoo uusille asioille ei, vaikka hén ei edes
tiedd, mille hdn on sanomassa ei. Hanen tukijansa pyrkii esimerkissd muuttamaan ke-
hitysvammaisen henkilon kielteistd suhtautumista esimerkiksi jakamalla yhtd isom-
paa asiaa pienemmiksi, jotta tilanteissa eteneminen tuntuisi kehitysvammaiselle hen-
kilolle helpommalta. Esimerkiksi sen sijaan, ettd tukija kehottaisi kehitysvammaista
henkil6d menemddn uimaan, hdn kehottaa ensin titd laittamaan uimapukunsa péddlle
ja tulemaan sen jdlkeen altaan reunalle, jossa he yhdessd arvioivat uimaan menemista
uudelleen ja jos esimerkin kehitysvammainen henkil6 ei vieldkddan tahdo menné ui-
maan, ei hdnen ole pakko. Esimerkissd ilmenee tasapainoilu tukijan velvollisuuksien
ja kehitysvammaisen henkilon mielipiteen kunnioittamisen valilld. Kehitysvammai-
sen henkilon tukija kuitenkin pyrkii luomaan tdlle mahdollisuuksia vaikuttaa ja osal-
listua paatoksentekoon, eikd esimerkiksi vain pdatd asioita taiman puolesta. (Browning,
Bigby, Douglas 2021, 143.) Myo6s tunnustussuhdeteorian ndkokulmasta esimerkissa
kehitysvammaista tukenut henkilo pitdad kehitysvammaista henkil6d yhdenvertaisena
keskustelukumppanina antamalla tidlle mahdollisuuden vaikuttaa tilanteen kulkuun
(Hirvonen 2020, 14).

Strukturoidut ja selkedt mallit tuetun paatoksenteon toteuttamiseen olisi yksi
mahdollisuus tuetun paitoksenteon parempaan toteuttamiseen (Devi ym. 2020, 154).
Harding ja Tascioglu (2018, 11) kuitenkin tuovat esille tutkimuksessaan, ettd joitakin
strategioita tuettuun paatoksentekoon on kehitetty ja niitd kdytettiin pdivittdin kehi-
tysvammaisten henkildiden kanssa tyoskennellessd. Tarkastelemissani tutkimuksissa
oli siis vaihtelua sen suhteen, onko tuettuun paatoksentekoon olemassa strukturoituja

malleja vai ei ja ovatko nama mallit kédytossd kdytannossa.
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4.3 Kehitysvammaisten tuetun padtoksenteon ilmeneminen tutki-
muksissa itsemddrddmistd heikentdvina tekijana

Tarkastelemissani tutkimuksissa ilmeni my6s monia tekijoitd, joilla tuetun paatoksen-
teon heikon toteutuksen tai sen puuttumisen myota kehitysvammaisen henkilon itse-
madrddmisoikeus heikentyy. Honneth on muotoillut tunnustussuhdeteoriaan neljan-
nen tunnustuksen muodon: primaariseen affektiivisuuteen liittyvd tunnustaminen,
jota ennen tdytyy tiedostaa vuorovaikutuksen kohteen olevan persoona. Taméan tun-
nustuksen unohtamista Honneth on nimittanyt esineellistamiseksi. (Sarkeld 2020, 123.)
Esineellistdmistd ilmeni monissa tarkastelemissani tutkimuksissa ja se ilmenee my®0s
tdssd luvussa tarkastelemissani esimerkeissa.

Monilla kehitysvammaisilla ihmisilld ei ole pddsya tietoon, jonka avulla heidan
olisi mahdollista toteuttaa omaa itsemddradmisoikeuttaan ja tehdd omia valintojaan
(Bjornsdoéttir, Stefansdottir, Stefansdoéttir, 2015, 5). Tuettua padtoksentekoa ja itsemaé-
raamisen edistdmisessa keskitytddn usein kehitysvammaisen henkilon elamén suuriin
pddtoksiin, vaikka he tarvitsevat tukea usein myos arkipdivan toistuvissa toimin-
noissa (Miettinen 2021, 351). Harding ja Tascioglu (2018, 8) tuovat ilmi tutkimukses-
saan esimerkiksi, ettd heiddn haastattelemat kehitysvammaiset henkilot kertoivat
nauttivansa tyonteosta, mutta heille oli rajoitetusti mahdollisuuksia tyoskentelyyn.
Kehitysvammaiset henkiltt kohtaavat tilanteita arjessaan, joissa heiltd odotetaan itse-
ndistd padtoksentekoa ja ndma haasteet ilmenevit erityisesti syvésti kehitysvammais-
ten arjessa. (Miettinen 2021, 350).

Stereotyyppisen ajattelutavan mukaan kehitysvammaisia on pidetty ikuisina
lapsina, jotka tarvitsevat huolenpitoa ja suojelua. Tama ajattelutapa ilmeni esimerkiksi
Bjornsdottirin ja kollegoiden (2015, 12) tekeméssa tutkimuksessa eritysesti silloin, kun
kehitysvammainen henkil6 tarvitsi paljon apua pédivittdisissd toimissa eikd kayttanyt
puhetta kommunikoidakseen. Ndissd tilanteissa kehitysvammaisesta huolehtinut
henkil6 ei nayttanyt tietdvan, kuinka heidén tulisi auttaa ja keskustella kehitysvam-
maisille henkiloille asianmukaisesti. Douglas ja Harpur (2016, 312) tuovat tutkimuk-
sessaan ilmi vastaavanlaisia tilanteita, joissa kehitysvammaisia ei ole kohdattu asian-

mukaisesti heiddn asioidessa viranomaispalveluissa. Tutkimukseen osallistuneet
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kehitysvammaiset henkilot kertoivat, ettd esimerkiksi poliisi ja lastensuojeluviran-
omainen olivat kohdelleet heitd epakunnioittavasti ja vahéatelleet heidédn esille nosta-
mien tilanteiden vakavuutta. Tama olisi ratkaistavissa esimerkiksi viranomaisten li-
sakoulutuksella ja lisddmalld heiddn tietoisuuttaan kehitysvammaisuudesta sekd ke-
hitysvammaisten kohtaamisesta tyossdan (Douglas & Harpur 2016, 316).
Bjornsdéttirin ja kollegoiden (2015, 12-13) tutkimuksessa ilmeni, ettd kehitys-
vammaisten ryhmédkodin henkilokunta osaltaan heikensi kehitysvammaisten henki-
loiden mahdollisuuksia itsemddradmiseen ja tuettuun paatoksentekoon. Tama ilmeni
monenlaisissa pienissd hetkissd ryhmékodin arjessa. Artikkelin esimerkissa ryhmaéko-
din henkilokunta jatti huomioimatta erddan ryhméakodissa asuvan danteitd kommuni-
kointiinsa kadyttdavan kehitysvammaisen kovaddniset huomionpyynnot. Henkilokunta
perusteli toimintaansa silld, ettd kyseisen kehitysvammaisen henkilon tuli oppia, ettei
hidn saisi huomiota aina kun vaan haluaisi. Henkilokunnan toimintamalli toistui,
vaikka heilld ei ollut kiire muiden tyotehtdvien kanssa. Samassa artikkelissa ilmeni
my0s toinen esimerkki henkilokunnan vaikutuksesta kehitysvammaisen henkilon
heikentyneeseen osallisuuteen paatoksentekoprosessissa. Esimerkissa erdélle kehitys-
vammaiselle henkil6lle ndytettiin kuvin tdiméan pdivdaohjelma, mutta tédlld ei kuiten-
kaan ollut mahdollisuutta vaikuttaa pédivénsa sisdltoon. Ryhméakodin henkilokunnan
mukaan toimintamallin tarkoituksena oli lisdtd kehitysvammaisen henkilon turvalli-
suuden tunnetta tutun pdivarytmin ndyttamiselld eikd lisdtda hanen mahdollisuuksi-
aan padtoksentekoon. Ryhmékodin henkilokunta teki monia asioita vain siksi, koska
samalla tavalla on tehty aina aikaisemminkin. Gappmayerin (2023, 1395) tutkimuk-
sessa ilmenee, ettd kehitysvammaisten henkilon itsemddraamisen rajoittamiseen liit-
tyy usein ajatus, jonka mukaan itsemédadrddmistd rajoitettaessa turvataan kehitysvam-
maisen itsensd, tai muiden turvallisuus. Edelld mainitsemani esimerkit ovat pienid
asioita, joilla ryhmédkodin henkilokunta heikentdd kehitysvammaisten mahdollisuuk-
sia vaikuttaa omaan arkeensa, mutta jotka olisivat pienilld muutoksilla korjattavissa.
Tunnustussuhdeteorian mukaisesti inhimilliseen vuorovaikutukseen kuuluu,
ettd ihminen saisi muilta tunnustuksen (Honneth 1995, 44). Tama4 ei kuitenkaan aina

toteudu esimerkiksi edelld mainituissa esimerkeissd kehitysvammaisten kanssa
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kommunikoidessa. Esimerkit tuovat ilmi myo6s sen, kuinka kehitysvammaisten hen-
kiloiden kanssa tydskentelevit ihmiset ajoittain sortuvat kehitysvammaisten henkil6i-
den esineellistdimiseen tunnustussuhdeteorian viitekehyksessd. Kahden persoonan
valinen keskindinen tunnustaminen mahdollistaa my6s ymmarryksen itsestéd itsendi-
send toimijana (Honneth 1995, 68). Kehitysvammaisen henkilon tunnustamatta jatta-
minen ei anna kehitysvammaiselle henkil6lle mahdollisuutta saada ymmarrysta itses-
tddn itsendisend toimijana. N&in toimiessa kehitysvammaisten itseméddrdamisoikeus
heikentyy entisestddn. Jos kehitysvammaisten henkil6iden itseméaradamisoikeutta ha-
luttaisiin edistdd, tulisi heidit ensin tunnistaa potentiaalisiksi ja yhdenvertaisiksi vuo-
rovaikutuskumppaneiksi erityisesti tunnustussuhdeteorian kunnioituksen muodon
viitekehyksessa.

Gappmayer (2023, 1396-1397) tuo tutkimuksessaan esille toisenlaisen nakokul-
man kehitysvammaisten ryhmédkodin tyontekijoiden toimintatavoista, joilla he hei-
kentdvat kehitysvammaisten henkiliden mahdollisuuksia tuettuun paatoksentekoon
ja itsemddrdaamiseen. Tutkimuksessa kerrotaan esimerkistd, jossa erds ryhmékodin
asukas auttoi tyontekijdd aterian valmistelussa, silld hdnen tavoitteenaan on asua itse-
ndisesti, joten hdnen tulisi oppia laittamaan ruokaa. Esimerkissd kerrotaan, kuinka
asukkaan apu lopulta vain lisdd tyontekijan kuormitusta tilanteessa. Asukas tarvitsee
tyontekijan ohjausta ruokaa laittaessaan ja tdméa hidastaa aterianvalmistusprosessia.
Aterian tulisi olla valmiina tiettyyn aikaan muille asukkaille. Esimerkiksi tehokkuus-
vaatimuksista ja aikatauluista johtuen, ryhméakodin tyontekijat paatyvat usein hoita-
maan yhteisid kotiaskareita ilman asukkaita, vaikka asukkaiden mukaan ottaminen
tukisi heiddn mahdollisuuksiaan oppia toimimaan itsendisemmin. Kehitysvammais-
ten kanssa tydskentelevit tyontekijdtkin siis joissakin tilanteissa haluaisivat edistda
kehitysvammaisten omia toiminnan mahdollisuuksia, mutta ulkoisista vaatimuksista
johtuen se ei ole aina mahdollista.

Tuetussa paatoksenteossa tukija voi omalla toiminnallaan myos heikentééa kehi-
tysvammaisen henkilon mahdollisuuksia itsemddraamiseen. Douglasin ja Harpurin
(2016, 307-308) tekemdssa tutkimuksessa késiteltiin kehitysvammaisten naisten koke-

maa ldhisuhdevikivaltaa ja siihen avun hakemiseen liittyvid esteitd erilaisissa
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instituutioissa. Tutkimuksessa ilmeni ajatus, ettd kaltoinkohdelluksi tullut kehitys-
vammainen nainen saattaa jopa turvautua kaltoinkohtelijaansa hakien apua vikival-
tatilanteeseen, pdivittdiseen tukeen ja huolenpitoon. Tutkimus osoittaa, ettd kehitys-
vammaiset ldhisuhdevikivaltaa kokeneet naiset kokevat paljon haasteita pyrkiessadn
kasittelemdian kokemiaan asioita erilaisissa instituutioissa, eiviatkid he saaneet tarvit-
semaansa tukea ndihin tilanteisiin (Douglas & Harpur 2016, 315). Kehitysvammaiset
henkil6t eivadt aina myoskaddan esimerkiksi uskalla tuoda ilmi tilanteita, joissa heitd on
kohdeltu kaltoin kommunikaatiovaikeuksien, hdpedn, pelon, luottamuksellisen hen-
kilon puuttumisen tai epdluotettavaksi leimautumisen pelon vuoksi (Buhagiar &
Azzopardi Lane 2022, 364). Devi kollegoineen (2020, 154) tuo esille tutkimuksessa, etta
luottamuksellisen suhteen muodostaminen kehitysvammaisen henkilon ja hanen tu-
kijansa vilille vie aikaa, silld luottamuksellinen suhde vaatii, ettd kehitysvammaisen
henkilén on tunnettava timdn tukevan hantd vilpittomasti. Edelld mainittujen esi-
merkkien takia tukijoiden ja ldheisten merkitys kehitysvammaisten eldamaéssa on téar-
ked. My0s tunnustussuhdeteorian ndkokulmasta se, ettd kehitysvammaisten henkil6i-
den ldheiset tunnustavat kehitysvammaiset henkil6t yhdenvertaisiksi vuorovaikutus-
kumppaneiksi olisi tdarkedd. Erityisesti tunnustussuhdeteorian mukaiseen kunnioi-
tukseen tunnustuksen muotona liittyy ajatus, jonka mukaan kunnioitus tunnustuksen
muotona on ihmisten oikeus. Ihmisten oikeudet ovat samat kaikille, eikid kenelldkaidn
tulisi olla etuoikeuksia niiden suhteen. (Honneth 1995, 109-110.) Jos kehitysvammais-
ten henkildiden ldhimmat ihmiset eivat tunnista heitd potentiaalisiksi vuorovaikutus-
kumppaneiksi, niin ketkd silloin tunnistaisivat heidét ja ajaisivat heiddn oikeuksia
eteenpdin?

Bjornsdottirin ja kollegoiden (2015, 13) tutkimuksessa tuotiin esille, ettd kehitys-
vammaisilla ei ollut saatavilla tietoa, jonka avulla heiddn olisi ollut mahdollista tehda
padtoksid. Tiedonsaannin haasteet koskivat sekd isoja ettd pienid jokapdivdisid asioita.
Tdamd ilmeni esimerkiksi, kun tutkimukseen osallistuva kehitysvammainen henkil6
kertoi halustaan asua itsendisesti, mutta hédn ei tiennyt mitd hanen tulisi tehda 16y-
tddkseen vuokra-asunnon itselleen. Buhagiar ja Azzopardi Lane (2022, 375) tuovat

kuitenkin ilmi tutkimuksessaan, ettd pelkkd tietoisuus oikeuksista, jotka kyseisen
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tutkimuksen kohdalla liittyivat kehitysvammaisten henkilokohtaiseen talouteen, ei
kuitenkaan tarkoittanut, ettd nama oikeudet olisivat kehitysvammaisella ihmiselld
kdytossd hdanen arjessaan.

Vaikka monissa tarkastelemissani tutkimuksissa ilmeni, ettd kehitysvammaiset
henkil6t haluaisivat osallistua enemmaén pddtoksentekoon heitd itseddn koskevissa
asioissa, my0s toisenlaisia ndkokulmia ilmeni. Esimerkiksi Bjornsdéttir kollegoineen
(2015, 11-12) kertoo tutkimuksessaan erddstd haastattelemastaan kehitysvammaisesta
henkil6std, jonka mielesta tulisi olla kiitollinen kaikesta, mitd hoitajat tekevét kehitys-
vammaisten henkildiden eteen. Hinen mielestddn hoitajat saisivat tehda paatokset ha-
nen puolestaan, koska hdn kokee heiddn tietdvan parhaiten, mikd on parhaaksi ha-
nelle. Jotkut tarkastelemiini tutkimuksiin osallistuneet kehitysvammaiset henkil6t ei-
vdt halunneet apua esimerkiksi paatoksentekotilanteisiin, vaikka siihen olisi ollut
mahdollisuus. Kehitysvammaisen henkilon kieltdytyessa hdnelle tarjotusta tuesta, ha-
nen itsemddradmisoikeuttaan puolestaan heikennetdén, jos hdnet pakotetaan vastaan-
ottamaan tukea vastoin tahtoaan, sill4 tdllaisessa tilanteessa ei toimittaisi kehitysvam-

maisen tahdon ja mieltymysten mukaisesti.
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5 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Téassd kandidaatintutkielmassa olen kasitellyt kehitysvammaisten tuettua paatoksen-
tekoa itsemddrdamisoikeuden kontekstissa kdyttden Axel Honnethin muotoilemaa
kolmijakoista tunnustussuhdeteoriaa, jossa tunnustus jaetaan rakkauteen, kunnioi-
tukseen ja arvostukseen (Hirvonen 2020, 14). Tutkimuskysymykseni oli: “Miten kehi-
tysvammaisten henkildiden tuetun paatoksenteon ja itsemddrdadmisen suhde jasentyy
aiemmissa tutkimuksissa?”

Tutkimuskysymykseeni vastatakseni voidaan todeta, ettd kehitysvammaisten
henkildiden tuetun pditoksenteon ja itsemddradmisen suhde jasentyy monenlaisilla
tavoilla tarkastelemissani tutkimuksissa. Tutkimuksissa ilmenee kehitysvammaisten
henkildiden tuetun paatoksenteon toteutumiseen vaikuttavia edistédvid ja heikentadvia
tekijoitd itsemddradamisen kontekstissa. Keskeisimmait tutkimuksista ilmenneet tekijat,
jotka vaikuttavat kehitysvammaisten henkil6iden tuettuun paatoksentekoon itseméa-
radmisen kontekstissa ovat kehitysvammaisten henkiloiden ldhelld tyoskentelevit ja
laheiset ihmiset sekd kehitysvammaisten henkildiden ja heiddn kanssaan tydskentele-
vien henkildiden tiedonpuute koskien esimerkiksi tuettua padtoksentekoa. Namd mo-
lemmat tekijat voivat vaikuttaa tuettuun paatoksentekoon itseméddaraamisen konteks-
tissa sitd edistden tai sitd heikentden riippuen tilanteeseen vaikuttavista yksilollisista
tekijoistd. (Esim. Browning, Bigby, Douglas 2021 ; Gappmayer 2023 ; Bjornsdottir,
Stefansdottir, Stefansdottir, 2015.)
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Kehitysvammaisten tuetussa padadtoksenteossa itsemddrddmisoikeutta edista-
vdnd ja heikentdvand tekijand ilmeni tutkimuksissa usein kehitysvammaisten ldhella
toimivat ihmiset. Heilld oli vaikutusvaltaa siihen, miten he omalla toiminnallaan joko
edistdvat tai estdvit kehitysvammaisten tuetun padtoksenteon ja itseméddraamisoikeu-
den toteutumista. Kehitysvammaisten lahelld toimiviin ihmisiin kuuluu seké kehitys-
vammaisten kanssa tyoskentelevat henkilot esimerkiksi ryhmékodeissa, tuetussa paa-
toksenteossa kehitysvammaista tukeva henkil6 seka usein myos erilaiset kehitysvam-
maisten kanssa tyoskentelevit viranomaiset, kuten sosiaalipalveluiden tyontekijt.
Voidaan siis todeta, ettd kehitysvammaisten henkildiden ympérilld olevilla ihmisilld
on suuri vaikutus heidédn itsemddraamisoikeuden ja tuetun paatoksenteon toteutumi-
seen. (Esim. Browning, Bigby, Douglas 2021 ; Gappmayer 2023 ; Douglas & Harpur
2016 ; Bjornsdottir, Stetansdottir, Stefansdottir, 2015.)

Tiedonpuute, sekd kehitysvammaisilla itsellddn ettd heiddn kanssaan tyoskente-
levilld henkil6illd oli usein esteend sille, ettei kehitysvammaista kohdattu tilanteen
vaatimalla tavalla (esim. Buhagiar & Azzopardi Lane 2022 ; Bjornsdoéttir, Stefansdéttir,
Stefansdoéttir, 2015). Tamdn myotd tietoisuus kehitysvammaisista henkildisté ja tue-
tusta padtoksenteosta eri aloilla tyoskenteleville ammattilaisille, jotka mahdollisesti
kohtaavat kehitysvammaisia henkilgitd tydssddn, voisi parantaa kehitysvammaisten
mahdollisuuksia tehdd itsendisemmin paatoksid. Voidaankin todeta, ettd tietoisuuden
lisddminen olisi merkittdva kehitysvammaisten itsemdadrddamistd ja tuettua paatoksen-
tekoa edistdva tekija. Myos sosiaalityontekijoiden tietoisuutta aiheesta olisi hyva lisétd,
koska tuettu padtoksenteko ja kehitysvammaiset ihmisryhména voivat tulla vastaan
my0ds muissa sosiaalipalveluissa, kuin vain vammaispalveluissa. Tamén takia myos
jatkotutkimus aiheesta voi olla merkittdvéd, jos sen avulla lisdtdan tietoisuutta esimer-
kiksi kehitysvammaisten henkildiden kohtaamisesta ja sen tarkeydesta.

Honnethin muotoileman kolmijakoisen tunnustussuhdeteorian mukainen kun-
nioitus tunnustuksen muotona korostui keskeisimmaksi tunnustuksen muodoksi ke-
hitysvammaisten kanssa vuorovaikutuksessa oltaessa. Kunnioitukseen sisédltyy mo-
lemminpuolinen asema yhdenvertaisena vuorovaikutuskumppanina sekd ajatus,

jonka mukaan kunnioitus on osa jokaisen ihmisen oikeuksia (Hirvonen 2020, 14).
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Kehitysvammaisten henkil6iden tuetun paatoksenteon toteutumista itseméaaraamisen
kontekstissa heikentdvissa tekijoissd ilmeni tunnustussuhdeteorian mukainen esineel-
listdminen. Tunnustussuhdeteorian mukaan esineellistimisessd on unohdettu tun-
nustaa ennen vuorovaikutusta vuorovaikutuksen kohde persoonaksi (Sarkeld 2020,
123). Kokonaisuudessaan kandidaatintutkielmassa koin tunnustussuhdeteorian ole-
van toimiva teoreettinen viitekehys suhteessa kandidaatintutkielmani aiheeseen.

Muiden henkilsiden padtoksissd tukeminen voi olla monimutkaista ja haastavaa
tyota (Browning, Bigby, Douglas 2021, 139). Tama ilmeni tutkimuksissa monilla eri-
laisilla tavoilla, samoin kuin tuetun paditoksentekoprosessin strukturoidut mallit ja
niiden toteutuminen kédytannossd, silld niissd ilmeni hyvin suurta vaihtelua. Tuetun
pddtoksenteon yhtendisen mallin luominen voisi kuitenkin olla haastavaa esimerkiksi
sen takia, kuten luvussa 4.1 mainitsin, jokaisen tuetun paitoksenteon prosessin ollessa
yksilollinen prosessiin osallistuvien henkildiden yksil6llisten ominaisuuksien myota
(Browning, Bigby, Douglas 2021 ; Douglas & Harpur 2016). Tarkastelemissani tutki-
muksissa oli mukana myos hyvin eri tasoisia kehitysvammaisia. Joissakin oli mukana
syvdsti kehitysvammaisia henkilditd ja useissa lievasti kehitysvammaisia henkiloita.
Tuetun paitoksenteon prosessi voi olla hyvinkin erilainen kehitysvamman tasosta
riippuen.

Tarkastelemassani aineistossa oli pddsdantoisesti tavoitteena lisdtd tietoisuutta
siitd, milld tavoilla kehitysvammaisten itseméaaraamistd olisi mahdollista lisétd esi-
merkiksi tuetun paatoksenteon avulla. Gappmayer (2023, 1403) nostaa kuitenkin tut-
kimuksessaan esille ajatuksen, jonka mukaan jokainen ihminen on jossakin vaiheessa
eldmé&dnsd riippuvainen toisista ihmisistd, eiké tiltd ole mahdollista vilttyad. Ajatus on
mielenkiintoinen ja eridvd muista tutkimuksista, joissa kehitysvammaiset henkil6t on
tavoitteena integroida muun yhteiskunnan joukkoon antamalla heille apua heiddn
tarvitsemillaan tavoilla. Myos tunnustussuhdeteoriassa rakkaus tunnustuksen muo-
tona sisdltda ajatuksen, jonka mukaan molemmat vuorovaikutuksessa olevat henkiltt
tiedostavat olevansa riippuvaisia toisistaan (Honneth 1995, 95). Gappmayerin (2023)
ajatus jattad minut pohtimaan, missd maéarin kehitysvammaisia tulisi integroida mu-

kaan yhteiskunnan toimintaan ja missd menee rajat sen suhteen, mika on heidan edun
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mukaistaan ja mikéd ei. Voiko heidén liiallinen integrointi yhteiskunnan itsendiseksi
toimijaksi kddntyd jopa heiddn omaa itsemddrdamistd ja etua vastaan? Tamad olisi

my0s mielenkiintoinen aihe jatkotutkimusta ajatellen.
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