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1 JOHDANTO

Vuonna 2016 YK:n yleisopimus vammaisten henkildiden oikeuksista (YK:n
vammaisopimus) tuli osaksi Suomen voimassa olevaa ja velvoittavaa lainsdadantoa.
YKin yleissopimuksen yhtend keskeisend periaatteena on lisitd vammaisten
ihmisten osallistumista ja osallisuutta. (Rdaty 2017, 34-35.) Yhteiskunnassa ja
palveluissa on vahva normiperusta vammaisten ihmisten yhdenvertaisuudelle
(Martin & Romakkaniemi 2021, 203). Valtakunnallista vammaisten osallisuuden
kehittamistyotd on tehty esimerkiksi VamO-hankeen 2016-2019 (Kivisto & Nygard
2019) muodossa  kehittamalld  asiakasprosesseja  ja  asiakasosallisuutta.
Asiakasosallisuuden edistdminen on tdlld hetkelld hyvin keskeinen tavoite
vammaissosiaalitydn kentélld sekd Suomessa ettd kansainvilisesti.

Tutkielma kasittelee kehitysvammaisten ihmisten osallisuutta ja sen
ilmenemistd. Isolan ym. (2017) mukaan osallisuus on laaja-alainen kisite, joka
tarkoittaa yksilon kuulumista erilaisiin asioihin, jotka tuottavat hédnelle hyvinvointia
ja edistavat hdnen eldménsd merkityksellisid vuorovaikutussuhteita. Sosiaalitydssa
asiakkaan osallisuus on keskeinen tyoskentelyn ldhtokohta ja tavoite, mutta myos
toimintatapa. Osallisuuden luonteessa korostuu kokemuksellisuus. Osallisuus
tarkoittaa merkityksellistd kuulumista johonkin, osallistumista ja mukana oloa.
Heini ym. (2019, 9) nostavat esille, ettd osallisuuden taustalla on sosiaalityon etiikka
ja osallisuus on sosiaalityon eettinen velvollisuus.

Kehitysvammaisuus tarkoittaa ymmadrtdmisen, oppimisen sekd opittujen
asioiden soveltamisen vaikeutta. Suomessa kehitysvammaisuutta arvioidaan
WHO:n ICD-10-tautiluokituksen mukaan. Kehitysvammaisen ihmisen henkisen
toiminnan kehitys on joko estynyt tai hdiriintynyt synnynndisen tai kehitysidssa
saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi. Kehitysvammaisen kognitiiviset,
kielelliset ja motoriset taidot sekd sosiaaliset kyvyt ovat heikosti kehittyneita.
Kehitysvammaisen on vaikea hallita omaa eldmé&édnsd. Hankaluuksia voi ilmeta
arkitaidoissa, kommunikoinnissa, omien asioiden huolehtimisessa, ihmissuhteissa ja
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kayttdytymisessd. Kehitysvammaisen voi olla hankalaa kayttaytyd tilanteen
vaatimalla tavalla ja muodostaa ystévyyssuhteita. (Arvio 2018; Aberg 2021.)

Kehitysvammadiagnoosi edellyttdd kolmen kriteerin tdyttymistd. Ensimmadisen
kriteerin mukaan kehitysvammaisen ihmisen dlykkyysosamddra jaa alle 70:n. Toise-
na kriteerind on, ettd ihmisen adaptiiviset taidot eivédt vastaa ikdodotuksia ja kol-
mantena kriteering, ettd vamma on ilmennyt kehitysidssa eli ennen 18-vuoden ikda.
Kehitysvamma ilmenee laaja-alaisena heikompana suoriutumisena arkiasioissa ver-
rattuna vammattomiin ikédtovereihin. Kehitysvammaisuutta kuvaa hyvin erilaisuus
ja kahta samanlaista kehitysvammaista tuskin on, koska taustasyyt, kehitysvamman
vaikeusaste ja kehitysvamman liitdnndisoireiden madra vaihtelee yksilollisesti. (Ar-
vio 2022, 13; Arvio 2018.)

Kehitysvammaisella on itsendiseen selviytymisen haasteita ja ndiden painoarvo
vaihtelee. Kehitysvammaisuutta luokitellaan neljadn tasoon: lievd, keskivaikea, vai-
kea ja syva kehitysvammaisuus. Tasojen vililld erot itsendisen toiminnan mahdolli-
suuksissa on suuret. Mitd lievempi kehitysvamma ihmiselld on, sitd paremmat ym-
péristoon sopeutumisen taidot hanelld on. Lievasti kehitysvammainen voi olla hyvin
omatoiminen ja osaa usein lukea ja kirjoittaa, mutta esimerkiksi omien raha-asioiden
hoitaminen voi hénelle olla vaikeaa. Keskivaikeasti ja vaikeasti kehitysvammainen
ihminen tarvitsee apua ja ohjausta arjen toimissa. Syvasti kehitysvammainen ihmi-
nen tarvitsee apua kaikissa pdivittdisissd toimissaan. Usein kehitysvammaan liittyy
liitdinndisvammoja, kuten aistihdirisitd, autismin kirjon tai kommunikaatiohdirioits,
jotka vaikuttavat kokonaistoimintakykyyn. (Aberg 2021; Koivikko & Autti-Ramo
2006, 1907-1908.)

Kehitysvammaisuus on ihmisen pysyva ominaisuus. Arvion (2018) mukaan
kehitysvammainen ihminen tarvitsee ymparilld olevien ihmisten tukea ja apua lapi
elamdn. Usein omaisilla on huomattava rooli avun tarjoamisessa, mutta myos
yhteiskunnan tukea tarvitaan. Téalld tavoin kehitysvammaisuudella on
yhteiskunnallista merkitystd. Kehitysvammaisen hyvinvointi edesauttaa koko yh-
teiskunnan hyvinvointia. Kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin liittyy osallisuuden ko-
kemus ja kehitysvammaisten osallisuus on merkityksellinen tutkittava asia niin yksi-
16- kuin yhteiskuntatasolla.

Tutkielman taustalla on oma mielenkiinto vammaispalveluita kohtaan ja erityi-
sesti kehitysvammaisten asioita. Tytskentelen vammaissosiaalityossd ja kehitys-
vammaisuus on aina ollut mukana my6s omassa ldhipiirissa. Perehtyessani aiheesta
tehtyihin aiempiin tutkimuksiin havaitsin, ettd kehitysvammaisten osallisuudesta on
tehty vahan akateemisia tutkimuksia Suomessa. Vammaissosiaalityotd on tutkittu
vdhdn verrattuna muihin sosiaalityon osa-alueisiin. Tamé& on sindnsd harmillista,
koska vammaispalvelujen asiakassuhteet ovat usein kestoltaan pitkid jopa koko ela-
ménmittaisia ja kehittamisndkokulmasta tarvetta tutkimukselle on. Vammaispalve-
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lujen asiakkaiden osallisuutta on tutkittu pro-gradu-tasolla enemman, kun taas kehi-
tysvammaisten osallisuudesta 16ytyy muutamia pro-graduja. Vaikeavammaisten
osallisuutta kasittelevd Kiviston (2014) vditoskirja on harvoja laatuaan. Moni kehi-
tysvammaisia késittelevd pro-gradukin oli kasvatustieteen ja psykologian puolelta.
Namaé havainnot vahvistivat ajatustani, ettd haluan tutkia kehitysvammaisten osalli-
suutta sosiaalityon ndkokulmasta.

Tutkielman teoreettisena viitekehyksend madrittelen osallisuutta, hyvinvointia,
toimijuutta ja kansalaisuuden ndkokulmaa. Osallisuus ja toimijuus kytkeytyvét ka-
sitteind tiiviisti yhteen. Kansalaisuuteen liittyy p&ddtosten tekeminen ja itsemddraa-
minen arkieldmédn asioissa. Hyvinvoinnin kokemus liittyy osallisuuteen, toimijuu-
teen ja kansalaisuuteen. Tutkielman toteuttamistapana kédytan narratiivisesta kirjalli-
suuskatsausta, joka on metodisesti kevyin kirjallisuuskatsauksen muoto ja laadulli-
nen tutkimus. Salminen (2011) kuvaa narratiivisen kirjallisuuden antavan ajankoh-
taista tutkimustietoa, vaikkakaan ei anna varsinaista analyyttisinta tulosta. Tutki-
musaineistona on seitsemdn tieteellistd tutkimusta, joista kaksi on vdiitoskirjoja ja
viisi tieteellistd artikkelia.
nelikenttdd, jossa tulee esille osallisuus ja osallistuminen. Nelikentdn avulla pystyn
tdsmentdmddn osallisuuden erilaisia ilmenemismuotoja sekd muotojen vélisid eroja
ja vaikutuksia. Asiakkaan itsensd ja ympadriston kautta syntyvd motivaatio toimin-
taan madrittdd osallisuutta. Samoin asiakkaan oma aktiivisuus tai passiivisuus suh-
teessa osallisuuteen. Osallisuuden nelikenttd hahmottaa, onko kyseessd enemmaén
ulkoapdin ohjattu osallistaminen vai aidosti asiakasldhtoinen osallisuus. Arjessa
usein puhutaan osallisuudesta ja siitd, kuinka kehitysvammainen on oman eldménsa
subjekti, mutta todellisuudessa on paljon ymparilld olevia asioita, jotka rajoittavat ja
ohjaavat hdnen elam&ansa.

Tutkielma selvittdd, mitd tutkittua tieteellistd tietoa kehitysvammaisten ihmis-
ten osallisuudesta on saatavilla. Tutkielma pitdd sisdlldan kuusi lukua. Toisessa lu-
vussa mddrittelen tutkielman teoreettisen viitekehyksen, joka koostuu osallisuudesta
ja sithen liittyvistd késitteistd. Kolmannessa luvussa kuvaan tutkimuksen toteutuk-
sen tapaa. Neljannessd luvussa kerron tutkimuksen aineistosta. Viidennessa luvussa

vussa tutkimuksen johtopaatoksid ja esitdin muutamia jatkotutkimusajatuksia.



2 TUTKIMUKSEN TEOREETTINEN VIITEKYHYS

2.1 Osallisuus ja osallisuuden nelikenttd

Osallisuus on monimuotoinen késite, jota voidaan ldhestyd yhteiskunta- ja sosiaali-
politiikassa useasta eri ndkokulmasta. Nditd ndkokulmia on esimerkiksi kansalai-
suus, inkluusio, osallistuminen, voimaantuminen, asiakasldhtoisyys, vaikuttaminen
ja valinnanvapaus. Eri ndkokulmiin vaikuttaa aina yhteiskunnallinen ja yhteiséllinen
konteksti sekd jokaisen yksilon oman arvomaailma. (Kivisto 2014, 42.) Lampisen
(2019, 9) mukaan osallisuus on yleiskésite sosiaalisessa toiminnassa mukana olemi-
selle ja sen vastakohtana ndhd&an ulkopuolelle jadminen. Isola ym. (2017, 5) kuvaa-
vat osallisuuden tarkoittavan ihmisen mahdollisuuksia vaikuttaa omaan elimiinsd,
sen mahdollisuuksiin ja toimintoihin sekd palveluihin ja yhteisiin asioihin. Sosiaali-
nen osallisuus tarkoittaa ihmisen monimuotoista vuorovaikutussuhdetta maailmaan,
joka hianta ymparoi ja jonka osa hdan on (Harkédpaa & Jarvikoski 2018, 207).

Aiemmin osallisuus -keskusteluun liittyi enemmadn syrjaytymisen, eriarvoi-
suuden ja huono-osaisuuden ndkokulmat. T&lld hetkelld osallisuuden tarkastelu
keskittyy osallisuuden yhdenvertaisuuden vahvistamiseen palvelujen ja politiikan
keinoin. (Salminen ym. 2021, 82.) Osallisuus nédkyy pddtosvaltana omassa elamaéssd,
kuten mahdollisuutena sdddelld omia tekemisidédn ja olemisiaan. Osallisuus ilmenee
ymmarrettdvand, hallittavana ja ennakoitavana toimintaympaéristond. Osallisuus
kuvautuu myos vaikuttamisen prosesseissa ja paikallisesti, kun yksil6 pystyy osallis-
tumaan merkityksellisyyden luomiseen ja kokemiseen sekd olemaan mukana vasta-
vuoroissa sosiaalisissa suhteissa. (Isola, ym. 2017, 5.) Osallisuuden voi saavuttaa eri-
laisin keinoin. Sosiaalisissa tilanteissa osallisuus voi vaatia yksilon omaa aktiivisuut-
ta ja omatoimisuutta, mutta aina omaa kiinnostusta ei tarvita. Toimija voi joskus

huomaamattaankin joutua osalliseksi sosiaalisiin tilanteisiin. Ndin osallisuuden mo-
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tivoivana voimana voi olla yksilo itse tai toimintaa voi luoda ulkopuolinen taho.
(Lampinen 2019, 9.)

Osallisuuden teoreettiseen viitekehykseen liittyy useita erilaisia teorioita, joi-
den kautta osallisuuden ilmenemistd kuvataan. Ihmisten toimintaa vuorovaikutuk-
sessa toisten kanssa ei pystytd selittimddn yksiselitteisesti yhden teorian kautta. Teo-
rioita on esimerkiksi ranskalaisen sosiologin Pierre Bourdieun (1995) kenttéteoria,
sdksi on Kaisa Kasevan (2011) neljd osallisuuden astetta, joka kuvaa asiakkaan osalli-
suuden lisddntymistd prosessinomaisesti aktiivisuuden kasvaessa sekd Sherry R
Arnsteinin (1969) osallisuuden tikapuumalli (Valkama 2012), jossa valta vdhenee tai
lisdéntyy askeleittain. Osallisuutta on kuvattu my®os Ilkka Raivion ja Jarno Karjalai-
sen (2013) osallisuuden kolmena ulottuvuutena, jotka pohjautuvat Erik Allardtin
(1976) jaotteluun hyvinvoinnin osa-alueista.
den nelikentdn (KUVIO 1), jossa hdn kuvaa ristiintaulukossa osallisuutta ja osallis-
tumista. Osallisuuden nelikentan pohjalla on Pierre Bourdieun ajatuksia osallistumi-
teitd. Osallisuus on neutraali yleiskésite osallistumisen ja mukana olemisen muodoil-
le ja sithen kuuluu aktiivisen ja passiivisen ldsndolon muotoja. Toimija voi olla itse
aktiivinen tai passiivinen. Osallistumiseen tarvitaan motivaatiota ja intressid, joka
voi syntyd toimijasta itsestddn tai jonkin ulkopuolisen toimijan kautta. N&in osalli-
suus kuvautuu itse otettuna ja tuotettuna tai ulkoa annettuna niin sanottuna nden-
ndisend osallisuutena. Tarkasteltaessa osallisuutta nelikentdn kautta on oleellista
kuvata osallisuutta suhteessa toimijan aktiivisuuteen ja hdntd motivoivaan voimaan.
Nelikentdssd on kuvattu toimijan osallisuus ”pakotettuna”, jolloin osallisuus ei ole
mitenkddn yksilostd itsestddn ldhtevad. Osallisuuden nelikentdn osallisuustyypit
ovat osallistuminen, mukautuva/suostuva osallisuus, aktivoiva osallistaminen ja
pakottaminen/holhoaminen. Arkieldmé&ssd osallisuus esiintyy péddsdantoisesti ndi-
den osallisuustyyppien sekamuotona, eika tyypeilld ole suoraa vastinetta todellisuu-

Osallisuuden ldhikésitteind ndhdddn osallistuminen ja osallistaminen. Osallis-
tuminen tarkoittaa konkreettista osallistumisesta johonkin toimintaan, mutta siind ei
ole mukana aina mukana osallisuuden kokemusta. Osallistaminen tarkoittaa toimia,
joita ulkopuolinen suuntaa aktivoidakseen yksilod. Osallisuus on toimintaa ja ole-
mista ja ennen kaikkea siihen liittyy yksilon osallisuuden kokemus. (Teittinen &

aitoa osallisuutta osallistumiseksi, jolloin motivaatio toimintaan ldhtee yksilostd it-
sestddn. Toiminta on vapaaehtoista ja tarkoituksellista. Néaissd tilanteissa yksilo osal-
listuu sosiaalisiin tilanteisiin omasta tahdostaan ja tekee omatoimisia valintoja omien
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tietojensa ja kokemustensa pohjalta. Hyvand esimerkking aidosta osallisuudesta on
erilaiset vertaistukiryhmit ja vapaaehtoistyot.

2.2 Hpyvinvointi osallisuuden kokemuksena

Suomalaisten hyvinvointia koskevan tutkimuksen (2022) mukaan videston hyvin-
vointi riippuu elinoloista ja yksilon tarpeista hyvinvointiinsa liittyen. Elinolot ovat
hyvinvoinnin aineellinen perusta, joka toimii pohjana jokaisen yksilon omaehtoiselle
hyvinvoinnille. Vahva aineellinen perusta ei suoraan takaa laadukasta hyvinvointia,
koska elinolot merkitsevéat paljon. Elinoloina ajatellaan tyon ja toimeentulon lisdksi
terveyttd. (Kestild & Karvonen 2022, 30.)

Sosiologian professori Erik Allardt (1976) kuvaa hyvinvointia kolmen ulottu-
vuuden kautta: elintaso (having), eldmdnlaatu (loving) ja itsensd toteuttaminen
(being). Allardtin mukaan ihminen tarvitsee riittdvan elintason voidakseen hyvin ja
pystydkseen tyydyttamaan perustarpeensa. Ihminen tarvitsee mielekdstd tekemistd,
ihmissuhteita ja mahdollisuuksia itsensd toteuttamiseen. Hyvinvointi edellyttda
kaikkien ndiden asioiden toteutumista vahimmaistasolla. (Karvonen, Kestild & Saik-
konen 2022, 11.) Hyvinvoinnin tutkimuksessa téstd jaottelusta kdytetdan nimitystd
tarveteoreettinen ajattelu. (Torronen 2012, 33-34).

Kokonaisvaltainen hyvinvointi edellyttdd sekd objektiivisia ettd subjektiivista
hyvinvoinnin toteutumista. Yksin kumpikin ndistd antaa hyvinvoinnista liian kapea-
alaisen kuvauksen. Objektiivista hyvinvointia voidaan mitata ulos pdin ndkyvalla
elintasolla ja ihmisten ja yhteisdjen vilisilld suhteilla. Puolestaan subjektiivista hy-
vinvointia eli onnellisuutta voidaan mitata yksilon omilla arvioilla elintasosta, tun-
teilla ihmissuhteiden onnellisuudesta sekd henkilokohtaisilla tunteilla vieraantumi-
sesta tai kasvusta. (Allardt 1976; Allardt 1993; Martela 2022, 566-567.)

Allardtin teoriaa on pdivitetty Martelan (2022, 565, 568-569) toimesta paremmin
vastaamaan tdhdn hetkeen, koska hyvinvoinnin edistdmisen ndkdkulmasta on tullut
tarvetta kuvata hyvinvointia teoriapohjaisesti eri indikaattoreiden ja keskindisten
suhteiden kautta. Martela on hahmotellut hyvinvointiteoriaan yhden uuden ulottu-
vuuden toimijuus (doing) korostamaan ndkemystd ihmisestd aktiivisena toimijana.
Héan kuvaa ihmisen kokevaksi olennoksi (being), biologis-materiaaliseksi olennoksi
(having), sosiaaliseksi olennoksi (loving) ja aktiiviseksi olennoksi (doing). Tahan
pohjaa on luonut Pierre Bourdieun (1984) resurssiteoreettinen ajattelu, jossa kayte-
tdan padomakasitettd. Bourdieun mukaan hyvinvoinnin resurssit jakaantuvat talou-
delliseen, sosiaaliseen ja kulttuuriseen pddomaan. (Bourdieu 1984; Torronen 2012,
34-35.)



Martelan (2022, 569) mukaan toimijuus maédrittelee ihmisyyttd. Ihmisillda on
tarve ohjata ja hallita omaa eldmaéénsd, tehdd omatoimisesti valitsemiaan asioita seka
tavoitella itselle arvokkaaksi kokemiaan paamadarid. Subjektiivisina doing-tarpeina
ndhd&ddn autonomia ja kykenevdisyys. Objektiivisesti ajateltuna nousee esille ihmi-
sen suhde yhteiskuntaan ja siihen, kuinka paljon toimintamahdollisuuksia yhteis-
kunta tarjoaa ihmisille. Esimerkiksi teknologia antaa paljon toimintamahdollisuuksia
ihmisille.

Suomalaisten hyvinvointia tutkittaessa on todettu, ettd mahdollisuus osallistua
yhteiseen toimintaan ja vaikuttaa omaan eldmddn jakautuvat epétasaisesti suoma-
laisten kesken. Voidaan ajatella, ettd tdma osallisuuden kokemus kertoo eriarvoista-
vista prosesseista, koska kokemus osallisuudesta rakentaa hyvinvointia. Vahva ko-
kemus osallisuudesta liittyy hyvaddan yhteiskunnalliseen asemaan, kun taas heikko
asema heikompaan asemaan ja huonompiin olosuhteisiin. (Leemann ym. 2022, 94.)

Tarkasteltaessa osallisuuden ja hyvinvoinnin suhdetta on ymmarretty niiden
olevan luonteeltaan tilanne- ja kontekstisidonnaisia ilmi6itd. Osallisuus kytkeytyy
useimmiten hyvinvointiin, mutta aina hyvinvointi ei edellytd osallisuutta eika osalli-
suus lisdd hyvinvointia. Ihminen, joka on tydeldmdssd osaton, voi kokea olevansa
hyvinvoiva ldheissuhteissa. Puolestaan pakotettu osallisuus harvoin lisdd yksilon
hyvinvointia. (Salminen ym. 2021, 95.) Hyvinvointi on samalla tavoin kokemukselli-
nen asia kuin aiemmin kuvattu osallisuuskin. Toinen ihminen voi edesauttaa toisen
ihmisen hyvinvointia omilla teoillaan, mutta henkilokohtainen kokemus ja tunteet
maédrittelevét, lisddako teko yksilon hyvinvointia vai ei.

2.3 Toimijuus, sosiaaliset suhteet ja arkildhtoisyys

Yhteiskunnassa vammaisten ihmisten yhdenvertaisuudelle kuvautuu vahva normi-
perusta (Martin & Romakkaniemi 2021, 203) ja tdtd kautta vammaisten toimijuudelle.
Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000 luo taustaa asiak-
kaan osallisuudelle ja toimijuudelle. Voimassa oleva lainsdddanto sddtelee sitd, milld
tavoin asiakkaan tuen tarpeisiin vastataan. Myos kehitysvammaisen asiakkaan koh-
dalla ldhtokohtana on sosiaalihuoltolaki (1301/2014), joka on ensisijainen suhteessa
vammaispalvelulakiin (380/1987) ja kehitysvammalakiin (519/1977).

Toimijuuteen on useita ldhestymistapoja. Toimijuutta on tutkittu paljon erilai-
sissa viitekehyksissd. On kdyty keskustelua, mikd on yksilon toiminnan ja ymparilla
olevien rakenteiden tarjoamien mahdollisuuksien suhde ja pohdittu, miten pitkélle
rakenteet ja olosuhteet madrittelevit yksilon toimijuutta. Lisdksi keskusteltu minka-
lainen on yksilon valinnanvapauden ja vastuun rajanvero. Toimijuuteen on liittynyt



vahvasti yksilon ja yhteiskunnan vilinen vastakkainasettelu. (Vanhalakka-Ruoho,
Silvonen & Kauppila 2015.)

Toimijuus on monitasoinen ilmio, joka ndyttdytyy vahvana tai pienend toimi-
juutena yksilon kokemuksista kadsin. Toimijuus rakentuu vuorovaikutussuhteissa,
jotka asettavat toiminnalle raameja. Toimijuuden suuntana on toiminnan painopis-
teen ammatilliseen tukemiseen yksilon eldamaéssd niin, ettei vastakkainasettelua tule.
(Vanhalakka-Ruoho, Silvonen & Kauppila 2015.) Pirhonen (2022, 149) kuvaa toimi-
juutta siltana ihmisen ja ulkomaailman valilld tarkoittaen, ettd ilman toimijuutta ih-
minen on tilassa, kun taas toimijuuden kautta ihmiselld on itsellddn tila kaytossa.
Ihmisen terveydentila ja toimintakyky vaikuttavat, kuinka hdn pystyy tilaa hyodyn-
tamaan. Pirhosen ajatusten pohjalta voi todeta, ettd kehitysvammaiselta ei voi vaatia
rationaalisia valintoja, mutta tukemalla hdnen autonomiaansa ja toimijuuttaan voi-
daan luoda hénen tilaansa mahdollisuuksia.

Toimijuuden moniselitteisyyttd tutkittaessa on ldhtokohtana ihmisten arkield-
mé ja vuorovaikutussuhteet kotona ja yhteiskunnassa. Toiminta tuottaa ihmisen ar-
kea ja on oleellinen osa arkea. Toimijuus on sidoksissa moniin kulttuurisiin, sosiaali-
siin ja poliittisiin suhteisiin ja rakenteisiin. My6s teknologia ja apuvélineet muok-
kaavat toimintaa. Eldmén tilanteet, joissa hoidon tarve on suurta, vaikuttavat ihmi-
sen kykyyn toimia aktiivisesti, rationaalisesti, autonomisesti seka tehda valintoja eri
hoitovaihtoehdoista. Toimijuus ja valinnan mahdollisuudet liittyvit aina olemassa
olevaan tilanteeseen ja sosiaalisiin suhteisiin, joiden keskelld ihmiset eldvat. (Hon-
kasalo, Jylhdnkangas & Leppo 2022, 20-21; Hanninen & Poikela 2016, 156.)

Pirhonen (2017 & 2022) kisittelee autonomiaa ja toimijuutta, jotka liittyvat yh-
teen toimintakykynsd menettdneiden kohdalla. Autonomia on itsensd toteuttamista
pddtoksen tekotilanteissa, kun taas toimijuus liittyy ihmisen kykyyn toteuttaa itse-
aan tekemadlld ja olemalla. On vaikea vetdd rajaa ndiden késitteiden viélille. Toimijuus
ei ole aina aktiivista toimintaa, vaan voi olla védhdeleistd ja ulospdin nakymaétonta
toimintaa, kuten aktiivista istumista. Se voi joissain tilanteissa olla odottamista ja
olosuhteiden sietdmistd. Jotta ymmartdd toimijuutta, on tutkittava ihmisten arkista
eldmad ja heidédn asioilleen antamia merkityksid. (Pirhonen 2022, 131-132, 150.) Jo-
kaisen ihmisen arkieldmé on yksilollinen, minkad tunteminen madrittdd toimijuuden
ilmenemisen mahdollisuuksia. Toisilla toimijuus ndkyy paremmin ulospdin kuin
toisilla, vaikkakin toimijuuden maara olisi samankaltaista.

Toiset ihmiset rakentavat ihmisen toimijuutta. Tama kdy ilmi tilanteissa, joissa
laheiset ja ystdvat tukevat asumisyksikossd asuvien ldheistensd toimijuuden koke-
musta tuomalla asukkaille ndiden toivomia tavaroita ja auttavat kodin ulkopuolisis-
sa asioinneissa. Oman nikoinen koti koetaan autonomiaa tukevaksi asiaksi. Laheisil-
14 ja ystavillda on autonomien tunteelle valtava psykologinen merkitys. Asukkaat ot-
tavat oma-aloitteisesti esille vierailijoiden kdynnit ja yhteydenpidot, mika vaikuttaa
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lisddvan asukkaan kokemusta olla osa perhettd, vaikka asuukin asumisyksikossa.
(Pirhonen 2022, 133-136.) Ihminen on sosiaalinen olento ja tarvitsee yhteenkuulu-
vuuden tunnetta voidakseen hyvin. Omien ldheisten merkitys on monelle ihmiselle
suuri ja tuttujen ihmisten keskelld osallisuus ja toimijuus padsaantodisesti lisddantyvit.

Bourdieun (1985, 11-12) ajatusten mukaan ihmiset toimivat sosiaalisessa maa-
ilmassa erityisilld “kentilld” ja heilld tavoitteena vahvistaa omia ominaisuuksiaan eli
sitd pddomaa, mikd on kullakin kentilld kaikkein arvokkainta. Paamaéérana on voit-
tojen maksimointi ja padoman kasaaminen. Ihmisilld on toiminnassa mukana asen-
teet ja suhtautumistavat, joita Bourdieun kutsuu habitukseksi. Habitus estdd ihmisid
tavoittelemasta padomansa kasaamista samalla tavoin kuin yritykset tekevat. Taméan
liséksi ihmiset tarvitsevat sosiaalisia taitoja. Saaranen-Kauppinen (2014, 64-65) kuvaa
sosiaalisten taitojen vaativan sosiaalisia tilanteita, joissa taitoja voi harjoitella muiden
ihmisten kanssa. Ihmiselld voi olla kykyd ja halua pyrkid sosiaalisesti taitavaan toi-
mintaa, mutta vuorovaikutussuhde muihin ihmisiin ratkaisee sen, onko toiminta
sosiaalisesti taitavaa. Sosiaaliset taidot kiinnittdvat ihmiset muihin ja tuovat yksiloil-
le ja yhteisoille merkityksellisyyden kokemuksia.

Sosiaaliseen pddomaan liittyy vastavuoroisuuden ajatus. Yksilot voivat toimia
itsendisesti omien kiinnostusten pohjalta, mutta ovat joka tapauksessa riippuvaisia
muista. Toimintaa ei ohjaa vain yksil6lliset tarpeet, vaan toimintaa suuntaa motiivit.
Ihmisen toiminta, kdytossd olevat resurssit ja motivaatio rankentavat yksilon hyvin-
vointia. Arjessa ihminen ei kuitenkaan aina toimi tavoitteellisesti motiiviensa kautta,
mutta motiivit ovat mukana viitoittamassa ihmisen toiminnan suuntaa ja antavat
perusteita toiminnalle. Ihmisen toiminta tapahtuu useimmiten vuorovaikutuksessa
muiden ihmisten kanssa, jolla on oma merkityksensd arjessa tapahtuvaan toimintaan.
(Torronen 2012, 35-36, 40-41.)

Toimivat sosiaaliset suhteet antavat yksilolle voimaa ja tukevat henkistd ja
emotionaalista hyvinvointia (Torronen 2012, 41). Vuorovaikutus on kokonaisvaltai-
nen prosessi, jossa toiminta, merkitykset ja tunteet rakentuvat toisensa kanssa yh-
dessd. Vuorovaikutussuhteissa on erilaisia tulkintamaailmoja ja merkityksenannot
voivat olla jannitteisid ja ndkokulmat ristiriitaisia. Tavoitteena on empaattinen, lasna
oleva, tunteet huomioon ottava ja arvostava kohtaaminen, jossa rakennetaan yhdes-
sd asiakkaan kanssa ymmadrrystd asiakkaan avun tarpeista ja mahdollisista ratkai-
suista. Vuorovaikutukseen kuuluu vastavuoroisuus, joka tukee yksilon ja tyonteki-
joiden jaksamista ja voimaannuttaa kaikkia. (Hanninen & Poikela 2016, 151, 164.)



2.4 Kansalaisuus ja itsemddraiminen

Kansalaisuus liittyy yhteiskuntaan. Teittisen ja Tarvaisen mukaan (2005, 9) vam-
maisten ihmisten asemaa kansalaisina pitdd sisdllddn monenlaisia kysymyksid osalli-
suudesta, toimijuudesta ja oikeuksista. Katsui (2005, 16) on hahmotellut vammai-
suuden yhdeksi malliksi suomalaisaktiivien luoman poliittisen mallin, jossa koros-
tuu kansalainen aktiivisena toimija. Mallin ongelmat ovat ratkaistavissa sosiaalisesti
ja kollektiivisesti rakenteellisen muutoksen kautta. Oleellista on ensin yksilon oma
voimaantuminen, jonka jilkeen ryhmédn voimaantuminen. Tavoitteena on kestdva
eldmédnlaatua tuova muutos. Duffy (2005) on laatinut kehitysvammaisille kansalai-
suusoppaan, johon on madritelty kansalaisuuteen kuuluvia asioita. Nditd asioita on
itsemddraaminen, suunta omalle toiminnalle, raha, koti, tuki ja osallisuus yhteisossa.

Itsemddrdadamisoikeudesta on sdddetty Suomen perustuslain (731/1999) perus-
oikeuksien kokonaisuudessa ja perustaa sille antaa YK:n vammaissopimus. Itseméé-
radmisoikeus tarkoittaa oikeutta madréatd itsestddn ja tekemistddn. Kehitysvammais-
ten kohdalla laki kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) pitda sisdlldan koh-
dat itseméddraamisoikeuden vahvistamista ja rajoitustoimenpiteiden kaytostd. Perus-
tuslain 22 §n mukaan julkinen valta turvaa ihmisten perus- ja ihmisoikeuksien to-
teutumisen. Martin ja Romakkaniemi (2021, 205) kuvaavat vammaispalvelujen edis-
tdvan vammaisten ihmisten mahdollisuuksia eldd ja toimia yhdenvertaisina muiden
kansalaisten rinnalla sekd poistavan yhteiskunnallisen osallisuuden toteutumisen
esteitd. YK:n vammaissopimus (UN 2006) toteaa kansalaisuuden olevan usein arjessa
haavoittuva ja jadvan monesti osittain tai kokonaan toteutumatta. Ndin maailman-
laajuiset vammaispoliittiset tavoitteet ndkyvit arkieldaméssd kansalaisuutena ja yh-
teiskunnallisena toimintana. (Tarvainen & Teittinen 2021, 13-14.)

Kansalaisuuteen liittyy palvelujdrjestelma ja sen tuoma tuki yksilolle. Vammai-
set ihmiset ovat monesti riippuvaisia saamastaan tuesta ldpi eldaméan. Palvelujarjes-
telmédn tulee huomioida eldimdn monimuotoisuus, jotta ihmisarvoinen eldmé& mah-
dollistuu kaikille. Ahonen (2022, 72-74) kritisoi olemassa olevaa palvelujarjestelmas,
koska se korostaa asiakasldhttisyyttd ja vaatii ihmiseltd osallistumista ja vahvaa it-
sendistd toimijuutta. Talloin yksilon, jolla on heikompi toimintakyky, on vaikea
pddstd omatoimisesti palvelujen piiriin. Palvelujdrjestelmédn pitdisi vastata asiakas-
kuntaan ja heiddn toimintavalmiuksiinsa. Oman haasteen kuvioon tuo, kun elamén-
laatu ja hyvinvointi tarkoittavat eri ihmisille eri asioita.

Kiviston (2014, 43) mukaan vaikeavammaisten kansalaisuuden toteutuminen
vaatii yksilollistd arvostusta ja tuettua toteutusta. Hanninen ja Poikela (2016, 152-153.)
ovat laatineet mallin toimintaldhtdisen vuorovaikutuksen tueksi. Pddajatuksena on
kohtaava vuorovaikutus, dialogisuus ja asiakkaan aktiivinen rooli. Auttaviksi tarkoi-
tettujen palvelujen avoin merkityksellistdminen tukee dialogisuutta. On tarkedd, etta
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vélineet asiakkaan dialogisen vuorovaikutuksen mahdollistamiseen on olemassa,
mikd auttaa osallisuuden kokemusta. Mikdli dialoginen vuorovaikutus ei onnistu,
voi riskind olla, ettei asiakkaan tahto tule esille. Martin ja Romakkaniemi (2021, 205-
206) puhuvat aidon kuulemisen puolesta vammaisten ihmisten osallisuutta kehitet-
tdessd. Tarvitaan riittdvat resurssit, aikaa sekd tahtoa selvittdd asiakkaan mielipide.
Oleellista pddtoksenteossa on pddstd eroon asiakkaan puolesta paddttamisestd ja na-
enndisestd kuulemisesta sekd siirtyd itsemddrdamisoikeuden kunnioittamiseen ja
tarvittaessa tuettuun paatoksen tekoon.
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3 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

3.1 Tutkimuksen tutkimuskysymykset

Tutkimuskysymyksen muotoilu on oleellinen osa kirjallisuuskatsauksen prosessia,
koska ilman ennalta asetettua tutkimuskysymystd ei voi toteuttaa aineiston
hakuprosessia. Lisdksi tutkimuskysymystd hyodynnetdan monessa kohdassa
katsausta omien valintojen ja ratkaisujen taustalla. (Vilkka 2023.) Tamén tutkielman
tutkimuskysymys liittyy kehitysvammaisen ihmisen osallisuuteen ja vastaa
tutkimusongelmaan, mitd tutkittua tieteellistd tietoa kehitysvammaisen
osallisuudesta on saatavilla. Tutkimuksen ndkokulmana on kehitysvammainen
yksilo.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Mitd kehitysvammaisen ihmisen osallisuus on?
- Miten osallisuus eroaa lievdsti kehitysvammaisen ihmisen ja
vaikeasti/syvésti kehitysvammaisen ihmisen kohdalla?

- Miten Siisidisen osallisuuden nelikenttd nayttaytyy aineistossa?

3.2 Narratiivinen kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsausta kuvataan metodina ja tutkimustekniikkana, jossa tutkitaan tut-
kijoiden tekemid tutkimuksia ja yhdistellddn tutkimuksista saatuja havaintoja. Toisin
sanoen kirjallisuuskatsauksessa kdydédan lapi olemassa olevien tutkimusten tuloksia,
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jotka toimivat perustana uusille tutkimustuloksille. Padsdantoisesti kirjallisuuskat-
saukset on jaoteltu kolmeen perustyyppiin: kuvaileva kirjallisuuskatsaus, systemaat-
tinen kirjallisuuskatsaus ja meta-analyysi. Kirjallisuuskatsausta kuvaa se, ettd siirty-
minen kuvailevasta katsauksesta tilastollismatemaattiseen meta-analyysiin tarkoit-
taa metodin tiukentumista ja sitd, miten kuvailevasta laadullisesta tutkimuksesta
siirrytddn madrélliseen selittdvaan tutkimukseen. Perustyyppijaottelun liséksi kuvai-
levasta kirjallisuuskatsaus voidaan erottaa kaksi erilaista muotoa, joita ovat narratii-
vinen ja integroiva kirjallisuuskatsaus. Ndistd erityisesti integroivalla kirjallisuuskat-
sauksella paljon samoja piirteitd systemaattisen katsauksen kanssa. (Salminen 2011,
4-6; Vilkka 2023.)

Kirjallisuuskatsausta kuvataan prosessina, jossa katsaus toteutetaan tutkimus-
periaattein kriittisesti, jdrjestelmallisesti ja ldpindkyvasti huolimatta, mikd kirjalli-
suuskatsauksen tyypeistd on kyseessd. Tarkastellessa tutkimuksen vaatimuksia kir-
jallisuuskatsauksen tyypit eivit eroa toisistaan. Erot tulevat ndkyviin aineiston kat-
tavuuteen asetetuissa tavoitteissa, kuten aineiston laajuudessa ja luonteessa sekd
laadunarvioinnissa. (Vilkka 2023.) Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on suosittu kirjalli-
suuskatsauksen tyyppi. Sitd pidetddn yleiskatsauksena, jossa ei ole tarkkoja metodia
sitovia sddntojd ja kdytetyt aineistot voivat olla laajoja. Sen vahvuutena ndhdaan, ettd
tutkittavaa ilmiotd onnistutaan tdstd huolimatta kuvaamaan laaja-alaisesti ja laaduk-
kaasti. (Salminen 2011.)

Kaytan tutkielmassani tutkimusmenetelménd narratiivista kirjallisuuskatsausta,
joka on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen kevyin muoto. Narratiivinen kirjallisuus-
katsaus on hyvin kédytetty metodi humanistisessa tutkimusperinteessd, jossa etsitddn
tutkimuksista vastauksia ilmidihin sekd selvitetddn ilmididen keskeiset késitteet ja
niiden suhteet. Narratiivisella katsauksella voi tehd4 tiivistyksen ja kokonaan uuden
kokonaisndkemyksen aiemmin tehdyistd tutkimuksista. Metodisesti tutkielma ete-
nee niin, ettd ensin muodostan tutkimuskysymyksen, jonka jdlkeen teen aineiston
hakua ja valitsen kysymykseen vastaavan aineiston. Aineiston keskeisin valinnan
peruste on sisdlto ja sisdllon suhde muihin valittuihin tutkimuksiin. Tamén jalkeen
rakennan kuvailun aineistosta. Viimeisensa tarkastelen tuotettua tulosta ja teen siita
johtopddtokset. Luon tutkielman kautta kisiteltdvastd aiheesta kokonaiskuvan ja
tuotan valittuun tutkimuskysymykseen valitun aineiston pohjalta laadullisen vas-
tauksen. Vaikka menetelmi on eriteltdvissd eri vaiheisiin, vaiheiden eteneminen on
hermeneuttista ja pddllekkaistd. (Salminen, 2011, 7; Kangasniemi 2013, 291-292.)

Vilkkan (2023) mukaan narratiivisella katsauksella pystyy analysoimaan tut-
kimuksia niin, ettd tutkijan tietdmys lisddntyy ja hdn oppii ymmartamaan aihetta ja
sen osa-alueita enemman. Tutkijan tietdimys ja ymmarrys lisddntyy kehdmaisesti,
kun hén lukee analysoitavaa tutkimusaineistoa. Ymmartamisen prosessi sallii myos
aihetta koskevan intuition seuraamisen.
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3.3 Tutkimusaineiston hankinta

Tutkimusaineiston valintaa ohjasi valitsemani tutkimuskysymys. Aineiston so-
pivuus ja riittdvyys tarkentui aineiston valinnan edetessd. (Kangasniemi ym. 2013.)
Etsiessdni tutkielman aineistoa huomasin loytdvani useampia pro gradu- tasoisia
tutkimuksia ja opinndytetoitd, jotka kasittelivat kehitysvammaisten osallisuutta,
mutta ndméd eivat tdyttdneet tutkielmalle asetettua hakuehtoa vertaisarvioiduista
tieteellisistd tutkimuksista. Hankin tutkimusaineiston eri sdhkdoisistd tietokannoista
ja tein manuaalista tiedonhakua kdymadlld lapi 1oytamieni tutkimusten ldhdeluette-
loita, Kdytin aineiston haussa tietokantoja JYKDOK, Melinda, Google Scholar,
EBSCOhost sekd Januksen ja Julkkarin tietokannat. Varmistin tieteellisten artikkelei-
den vertaisarvioinnin tarvittaessa JYKDOK:in kansainvilisten artikkeleiden hausta,
johon pystyi valitsemaan hakukriteeriksi vertaisarvioitu. Lisdksi tarkistin Julkaisu-
foorumista tieteellisten lehtien tasoluokat.

Tein tiedonhakua alkuvuoden 2024 aikana. Rajasin aineiston hakua suomenkie-
lisissd tietokannoissa vuosiin 2014-2024 ja kansainvélisissd tietokannoissa vuosiin
2018-2024. Aineiston tuli olla saatavilla sdhkoisesti. Aineistoon valikoitui seitseman
vertaisarvioitua tutkimusta, joista viisi on vertaisarvioituja tieteellisid tutkimusartik-
keleja ja kaksi vditoskirjaa. Toinen vditoskirjoista on ruotsinkielinen ja kaksi viidesta
vertaisarvioidusta tieteellisestd artikkelista englanninkielisid. Muut nelja tutkimusta
ovat suomenkielisia.

Etsiesséni tietoa huomasin, kuinka tutkielmaan sopivaa tietoa oli hyvin rajalli-
sesti saatavilla suomenkielisistd tutkimuksista. Alkuun ajattelin aiheen olevan sellai-
nen, josta 10ytyy runsaasti tietoa, koska tiesin osallisuustutkimusta olevan paljon.
Hain tietoa lukuisilla eri hakusanoilla. Mitd pidemmaille tiedonhaku aiheesta eteni,
sitd paremmin 16ysin haluamaani tietoa. Rajasin aineiston haun kehitysvammaisiin,
joka sulki pois paljon suomalaisia osallisuustutkimuksia. Pidin tiukasti tdstd rajauk-
sesta kiinni, vaikka aineistoa hakiessa pohdin useamman kerran aiheen laajentamis-
ta vammaisiin.

Tein tietokantahakuja suomalaisista tietokannoista hakusanoilla: kehitysvam-
ma* AND osallisuu* OR osallistum* OR osallistam* koko tekstissd rajattuna tieto-
kantoihin, artikkeleihin ja véitoskirjoihin. Hakutuloksia JYKDOK:sta tuli alle kym-
menen. Tein tdydentdvid hakuja hakusanoilla: kehitysvamma* AND hyvinvoin*
sekd kehitysvamma* AND toimijuu®. Januksesta ja Melindasta 16ysin sopivia artik-
keleja hakusanoilla kehitysvamma® ja osallisuu*. Kansainvélisestda EBSCOhost tieto-
kannasta tein hakuja hakusanoilla disabilit* AND social inclusion koko tekstissa.
Rajauksena oli kansainvilisissd hauissa on vertaisarvioitu ajalla 2018-2024 ja aiheena
Social Sciences. Kansainviélisid vertaisarvioituja tutkimuksia 16ytyi rajauksilla tuhan-
sia. Kédvin loytamistdni artikkeleista murto-osan ldapi, Huomasin, ettd iso osa 1oyta-
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mistdni kansainvalisistd artikkeleista rajautui pois, kun ne olivat liikaa lddketieteisiin
suuntautuneita.

Kangasniemi ym. (2013, 295-296) ja Salminen (2011) kuvaavat kirjallisuuskat-
sauksen aineiston valinnan olevat joko implisiittistd tai eksplisiittistd. Implisiittisessa
aineiston valinnassa ei raportoida tietokantoja ja aineiston valintaan liittyvid arvioin-
tikriteerejd, vaan ldhteiden valinta ja lahdekritiikki sisdltyy aineiston kisittelyn esit-
telemadlld valittuja aineistoa ja valinnan perusteita suhteessa. Kédytin tutkimusaineis-
ton valinnassa eksplisiittistd valintaa, jossa haut tehtiin systemaattisen kirjallisuus-
katsauksen tavalla eri tietokantoja hyddyntden sisddnotto- ja poissulkukriteereilla.
Erona systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen oli tekeméni aineiston sisdllollinen
valinta. Valitsin aineiston tutkimusten otsikoiden ja tiivistelmien perusteella.

3.4 Eettinen pohdinta

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa nousee esille kysymyksid totuudesta ja
totuuden luonteesta sekd mitd on objektiivinen tieto. Kirjallisuuskatsauksessa
eettinen pohdinta liittyy tutkimuskysymykseen ja sen muotoiluun sekd
tutkimusetiikan huomioimiseen koko tutkimusprosessin aikana.  Puolestaan
luotettavuuskysymykset  liittyvdt  tutkimusprosessin ~ johdonmukaisuuteen,
tutkimuskysymyksen ja valitun kirjallisuuden perusteluihin sekd argumentoinnin
vaikuttavuuteen. Yksityiskohtainen raportointi vaikuttaa myos positiivisesti
tutkimuksen luotettavuuteen. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen vaiheiden
jasentdminen edistdd menetelméan luotettavuutta. On kuitenkin hyvad muistaa, ettd
tutkimusta arvioidaan aina kokonaisuutena. (Kangasniemi ym 2013, 292; Tuomi &
Sarajarvi 2009, 134, 140-141.)

Narratiivinen katsaus on saanut kritiikkid tiedonhaustaan, joka on
sattumanvaraista ja subjektiivista. Toisaalta taas sen vahvuutena on pidetty
mahdollisuutta suunnata tutkimusta perustellusti erityiskysymyksiin, joita voi
sittemmin tarkastella aineistoldhtoisesti osin péaédllekkdin etenevien vaiheiden kautta.
(Kangasniemi ym. 2013, 292.) Tutkimuksen luotettavuutta lisdéd se, kun narratiivisen
tutkimusluonteen =~ vuoksi  pystyy  tarkastelemaan  aineiston  sisdltod
tutkimusprosessin edetessa ja vaikuttamaan siihen, ettd jokainen tutkimus vastaa
tutkimuskysymykseeni. Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa tama ei ole
mahdollista.

Tutkimusta tehdessd pyritddan vilttdamddn virheiden syntymistd, mutta tasta
huolimatta tutkimusten luottavuus ja pdtevyys vaihtevat. Luotettavuuden
arviointiin kuuluu kasitteet: reliaabelius ja validius. Reliaabelius arvioi
mittaustulosten toistettavuutta ja sitd, pystyykd saamaan samansuuntaisia
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tutkimustuloksia samasta aiheesta uuden tutkimuksen kautta. Validius puolestaan
arvioi sitd, miten tutkimusmenetelmd kykynee mittaamaan tutkimuksessa
tarkoitettua asiaa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 231.) Tutkimuksen
luotettavuutta lisdd asiakasryhmddn parhaiten soveltuvan tutkimusmenetelmén
valinta. Tutkijalta vaaditaan kohderyhmédn tuntemusta ja osaamista, jotta hdn
tunnistaa yksil6llisia kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen tapoja. Téastd huolimatta
on mahdollista, ettei kaikkia yksilon itseilmaisun tapoja tunnisteta, eivdtkd ne nouse
esille tutkimustuloksissa.
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4 TUTKIMUSAINEISTO

41 Tutkimusaineiston kuvaus

Tutkielman tutkimusaineisto koostuu seitseméstd tieteellisestd vertaisarvioidusta
tutkimuksesta, joista olen laatinut erillisen taulukon (TAULUKKO 1). Taulukossa
kdy ilmi tutkimuksen tekijd, tutkimusvuosi, tutkimuksen nimi ja julkaisupaikka.
Taulukko kuvaa lyhyesti tutkimuksen tarkoitusta, aineiston keruuta ja tutkimustu-
loksia. Aineiston késittely alkoi valitsemien tutkimusten perusteellisella lapikdynnil-
l4. Luin aineistot useamman kerran ja tein muistiinpanoja. Valitsemistani tutkimuk-
sista yksi on vuodelta 2014 ja muu vuosilta 2018-2023.

Piritta Asunta, Elina Hasanen, Florian Kiuppis, Pauli Rintala ja Roy McConkey
(2022) kaésittelevat tekemddnsa empiirisestd tutkimusta kehitysvammaisten olym-
piaurheilijoiden sosiaalisen osallisuuden kokemuksista. Tutkimuksen aineisto on
keratty kehitysvammaisten Special Olympics -maailman talvikisojen yhteydessa Ita-
vallan Grazissa vuonna 2017. Tutkimukseen osallistuu yhteensd 31 suomalaista kehi-
tysvammaista urheilijaa ja tutkimustapana on focus-ryhméahaastattelut.

Bould E., Bigby C., Bennett P. C. ja Howell, T. ]J. (2018) selvittavat pilottitutki-
muksen kautta, miten koiran ldsndolo vaikuttaa australialaisten aikuisten kehitys-
vammaisten sosiaaliseen osallisuuteensa. Tutkimukseen osallistuu kaksi kehitys-
vammaisten ryhmad, jotka tekevét ulkoilu- ja asiointireissuja ympéaristoonsa ohjaajan
kanssa yhdessd. Ensimmadisessd ryhmédssd on mukana koira. Toisessa ryhmdssa ei
ollut koiraa. Lopuksi toinen ryhma tekee myos useamman ulkoilu- ja asiointireissun
koiran kanssa. Tutkimuksessa kerdtddn aineistoa siitd, millaisia ovat kehitysvam-
maisten ja ympaéristossd olevien ihmisten kohtaamiset ja millaisia kokemuksia kehi-
tysvammaiset niistd saavat.
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Sonja Miettinen (2020) tarkastelee tutkimuksessaan syvésti kehitysvammaisten
aikuisten sosiaalista eldamaéd ja sitd, millaisia osallisuuden mahdollisuuksia heilld on.
Miettinen hyodyntdd tutkimuksessaan Martha Nussbaumin (2006) toimintamahdol-
lisuuksien teoriaa. Miettisen aineiston muodostaa Vaikea kehitysvammaisuus ja hy-
vd eldméd -tutkimusprojektissa (2014-2018) keridtty etnografinen aineisto kehitys-
vammaisten arjesta. Miettisen tutkimukseen on valikoitu kolmen syvasti kehitys-
vammaisen osallistujan eldmé&a kuvaavat havainto- ja haastatteluaineistot.

Sonja Miettinen (2021) kisittelee empiirisen tapaustutkimuksen kautta syvasti
kehitysvammaisten itsemddrddamisen kdytantoja. Miettinen analysoi yksityiskohtai-
sesti syvasti kehitysvammaisen Sebastianin arkea ja kuvaa, miten itsemaddrdaminen
hénen arjessaan ilmenee. Tutkimuksen aineisto on osa Vaikea kehitysvammaisuus ja
hyva elamd -tutkimusprojektin (2014-2016) yhteydessd kerdttyad etnografista aineis-
toa. Tutkimus hyodyntdad Martha Nussbaumin (2006) toimintamahdollisuuksien teo-
riaa itsemddradmisen ndkokulmasta, joka ndhdddn oleellisena eldmédnlaadun ulottu-
vuutena.

Anne-Marie Lindqvist (2014) tutkii véitoskirjassaan laajasti kehitysvammaisten
osallistumisen kokemuksia omassa arkieldmadssddn ja siitd, miten he toteuttavat kan-
salaisuuttaan asumisympdristossadan. Lindqvistin vditoskirja on jatkotutkimus hanen
lisensiaattitydlleen (Lindqvist 2008). Lindqvistin tutkimus on empiirinen ja pitda si-
sdlldan kahden tutkimuksen aineiston, jotka on keritty kehitysvammaisten ihmisten
ja henkilokunnan haastatteluilla, osallistuvan havainnoinnin ja hallinnollisten asia-
kirjojen pohjalta.

Marjo-Rita Madkardinen (2022) késittelee vditoskirjassaan kehitysvammaisten
koululaisten ystdvyyssuhteista. Tutkimus on laadullinen ja aineisto koostuu huolta-
jille suunnatusta puolistrukturoidusta kyselystd ja teemahaastatteluista, erityiskou-
lussa kerétyistd etnografisista aineistoista, havaintopdivéakirjasta, kehitysvammaisten
koululaisten kirjoituksista sekd heiddn kanssaan kdydyistd keskusteluista. Makardai-
nen analysoi aineistonsa kdyttamalld teemoittelua ja sisdllonanalyysia.

Hilkka Ylisassi, Elina Weiste, Leini Sinervo, Anna-Leena Kurki, Hanna Toiviai-
nen, Heli Clottes Heikkild ja Sari Kapykangas (2023) tutkivat kehitysvammahuollon
ammattilaisten puheessa ilmenevid asiakaskuvia. Tutkimuksen aineistona on 11
ammattilaisten teemahaastattelut. Analyysi pohjautuu etnometodologiseen jdsenka-
tegoria-analyysiin, joka tuottaa kahdeksan jdsenkategoriaa, joista rakentuu kolme
asiakaskuvaa. Asiakaskuvat mahdollistavat erilaisia asiakkaan toimijuuksia. Tutki-
mus on toteutunut osana asiakasosallisuuden kehittimishanketta.
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4.2 Tutkimusaineiston analyysi

nelikenttdda (KUVIO 1) hyodyntden. Erittelen nelikentdn osallisuustyypit:
osallistuminen, mukautuva osallisuus, aktivoiva osallistaminen ja pakottaminen.
Kirjaan nelikentdstd mallinnoksen (KUVIO 2), joka hahmottaa aineistosta esiin
nousevia osallisuustyyppejd. Oleellista analyysissi on kuvata, edellyttdadko
kehitysvammaisen mukana oleminen toimijalta itseltddn aktiivisuutta ja mista
toimintaan motivoiva voima on perdisin.

Otan esille muutaman esimerkin aineistosta jokaisesta osallisuustyypista.
Osallistumisen osallisuustyyppi voi olla lievidsti kehitysvammainen olympiaurheilija,
jolla on taitoja ja motivaatiota urheilla tuetusti. Hin on omatoiminen ja aktiivinen.
Hanelld on hyva toimintakyky selviytyd arjesta varsin itsendisesti, mutta han
tarvitsee tukea isompien padtosten teossa ja ohjausta tavoitteellisessa urheilussa.

Mukautuva osallisuustyyppi voi olla kehitysvammainen ihminen, joka on
mukana omasta halustaan osallistumassa yhteiseen toimintaan. Hidn on
toimintakyvyltddn passiivinen, mutta mukana yhteisessd toiminnassa, esimerkiksi
arkeen kuuluvana osana ja tottumuksesta. Toisena esimerkkind mukautuvasta
osallisuustyypistd voi olla kehitysvammainen ihminen, joka on toimintakyvyltdan
passiivinen, koska hdnen yksilollisid tarpeitaan ja vaikutusmahdollisuuksiaan ei
huomioida riittdvésti eikd itsemddrdaminen toteudu asumispalveluissa. Péivittdiset
hoitotyon rutiinit sddtelevdt hdnen arjenkulkuaan, ja hdnen toimintaansa ohjaa
ulkopuolella oleva taho. Osallisuus mukautuu kehitysvammaisen saamaan tukeen.

Aktivoivan  osallistamisen  osallisuustyyppi ~ voi  olla  vaikeasti
kehitysvammainen ihminen, joka tarvitsee kaikkiin arjen toimiin toisen ihmisen
apua. Héanelld on vahvan tuen tarve ja tutun tyontekijan kanssa mahdollisuuksia
osallistua eldmadnsa aktiivisesti. Toisena esimerkkind aktivoivasta osallistumisesta
voi olla kehitysvammaiset koululaiset, jotka kaipaavat aktiivisesti ystdvid, mutta
tarvitsevat ystdvyssuhteiden ylldpitimiseen ulkopuolista tukea vanhemmilta,
koululta ja eri palvelutahoilta.

Pakottamisen osallisuustyyppi voi olla kehitysvammainen asumisyksikdssa
asuva vaikeasti kehitysvammainen, joka ei tule mukaan kohtaamisiin ja
vuorovaikutukseen. Hanen hoitajansa vaihtuvat usein eikd kenelldkddan ole aikaa
tutustua hédnen osallisuuden mahdollisuuksiinsa. Toisena esimerkkind voi olla
ulkopuolista painostusta ja rajoittamista kokeva kehitysvammainen, jolla ei ole
mahdollisuutta ilmaista omia tarpeitaan ja tahtoaan.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Kehitysvammaisen osallisuus

Kehitysvammaisen ihmisen osallisuus ndyttdytyy tutkielman tutkimusaineistossa
monella eri tavalla. Kehitysvammaisen osallisuutta voidaan arvioida Allardtin (1976)
hyvinvoinnin ulottuvuuksien kautta huomioimalla Martelan (2022) ajatukset
hyvinvoinnista. Hyvinvointi on tutkitusti yhteydessa osallisuuden kokemukseen.

Objektiivinen hyvinvointi ilmenee Bouldin ym. (2018, 833) tutkimuksessa, jossa
koira ldsnéolollaan auttaa ja rohkaisee kehitysvammaisia muodostamaan sosiaalisia
suhteita ja puhumaan vieraille ihmisille sekd vahentdd ympariston epakunnioittavaa
kaytostd kehitysvammaisia kohtaan. Elintason ulottuvuus tulee esille Asunta ym.
(2022) tutkimuksessa, jossa yli puolet tutkimukseen osallistuneesta kehitysvammai-
sista asuu edelleen vanhempien kanssa ja saa vanhemmiltaan vahvaa tukea urhei-
luunsa myos taloudellista. Kehitysvammaisten urheilun nékyvyys tunnistetaan kei-
noksi edistdd sosiaalista osallisuutta. Kehitysvammaisten urheilu tarvitsee positiivis-
ta mediajulkisuutta, joka vaikuttaa sen kautta eldménlaadun ulottuvuuteen.

Miettisen (2021, 354-358) mukaan syvasti kehitysvammaisilla osallisuus vaatii
ympdriston muutosta ja mukautumista niin, ettd kehitysvammainen tulee asioihin
osallisiksi. Kehitysvammaisen toimijuus ja itsemddrddminen ilmenee esikielellisesti
kehon kautta. Osallisuuden mahdollistamiseen tarvitaan kehollisten tahdonilmaisu-
jen esiin kutsumista, tarkkailua ja tulkintaa sekd niiden taytdntoonpanoa. Syvdasti
kehitysvammainenkin voi hakeutua aktiivisesti vuorovaikutukseen toisten kanssa,
esimerkiksi kelaamalla pyoratuolilla toisen luo, ottamalla katsekontaktin ja kosket-
tamalla. Oman tahdon ilmaisu ja toteutus vaatii yhteistoimintaa avustajien kanssa ja
ndin subjektiivista elaménlaatua saadaan esiin.
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Bouldin ym. (2018, 838-839) tutkimuksen mukaan kehitysvammaisten
subjektinen hyvinvointi lisddntyy tilanteissa, joissa koira luo kehitysvammaiselle ja
muille ihmisille yhteisen kiinnostuksen kohteen. Koira toimii ponnahduslautana
pidempiin keskusteluihin, jotka selvésti lisddvéat kehitysvammaisten itseluottamusta
osallistua sosiaaliseen toimintaan. Tutkimuksen mukaan kehitysvammaisten
yksiloiden  itsevarmuus  vuorovaikutussuhteissa = lisddntyy.  Koira  luo
kehitysvammaisen ja ymparilld olevien ihmisten vilisiin kohtaamisiin positiivisia
vaikutuksia. Ihmiset puhuvat ja hakeutuvat kehitysvammaisten seuraan helpommin
ja enemmaén koiran ldasndollessa.

Asunta ym. (2022) ottavat tutkimuksessaan esille, ettd kehitysvamma on
ymmadrryksen vamma eikd kaikki kehitysvammaiset koe itseddn sosiaalisesti
syrjdytyneeksi. = Tutkimuksen mukaan osallistuminen kehitysvammaisten
olympialaisiin ~ edistdd kilpailijoiden osallisuutta kokemusten tarjoamisen
ndkokulmasta. Erddn tutkimukseen osallistuneen urheilijan mukaan eldmda voi
verrata joukkuepeliin. "Eldmd on helpompaa, kun pysyy joukkueen sisdlld ja
ympdrilld on ihmisid. Yksin ollessa elamd on pitkd ja synkkd.” Ndin vertaistuki ja
yhteenkuuluvuuden tunne lisdédvit osallisuuden kokemusta.

Martelan (2022) hyvinvointiteorian mukaan ihminen on sosiaalinen olento ja
yhtend tiarkeimpand hyvinvoinnin ulottuvuutena on sosiaaliset suhteet. Makardisen
(2022, 120, 143-144) tutkimuksessa kehitysvammaiset koululaiset kokevat ystdvien
tuovan eldmddn iloa ja yhteistd tekemistd. Ystdviltd saadut kehut ovat merkitykselli-
sid ja kohottavat eldmdnlaatua. Vertaistuella on merkitystd sosiaalisten taitojen
oppimiselle, vertaistuen saamiseksi ja itsensd hyvdksymisen suhteen. Olemassa
olevat sosiaaliset suhteet ja ystdvien ldsndolo lisddvdt kehitysvammaisten
subjekiivista hyvinvointia ja osallisuutta. Toimiminen sosiaalisessa maailmassa,
kuten Bourdieun (1985) asiaa kuvaa, luo kehitysvammaiselle sosiaalista
kanssakdymista sosiaalisilla kentilld, joissa on tiettyjd sddntdjd, joita yksilon tulee
omaksua pystyékseen osallistumaan.

Toimijuus mddrittelee ihmisyyttd, kuten Martela (2022) asiaa aiemmin kuvaa.
My®os Pirhosen (2022) mukaan tarvitaan ihmisid ymparille, jotta yksilon toimijuus
voi rakentua ja autonomia toteutua. Lindqvistin (2014, 72) tutkimuksessa
kehitysvammaiset haluavat olla samalla tavoin kuin muutkin ikdisensd ihmiset.
Monille kehitysvammaisille parisuhteen roolit ovat haastavia ja heille on epdselvas,
mitd poikaystdvan/tyttoystavan rooli sisdltdd. Lindqvistin tutkimuksessa tulee ilmi
Lofgren-Martensonin (2003, 146) ehdotus, ettd kehitysvammaiselle symbolinen
merkitys renkaan muodossa voi olla tirkeampi kuin tyttoystava itse. Tahdn varmasti
vaikuttaa yhteiskunnassa vallitsevat arvot ja asenteet. Parisuhteessa eldminen on
yleinen tavoitetila elimassa monille ihmisille, eikd kehitysvammaiset halua jaddad sen
ulkopuolelle. Martelan (2022) mukaan ihmiset tavoittevat itselleen arvokkaaksi
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kokemiaan asioita. Seppalan (2010, 197) mukaan kehitysvammaiset vertaavat usein
itseddn ikdisiinsd ja unelmoivat samanlaisesta eldmastd kuin muut ihmiset.

Kehitysvamma tuo haasteita sosiaalisiin suhteisiin. Tdtd samaa haastetta tuo
esille Maékédrdinen (2022, 161) ja Bould ym. (2018) tutkimuksissaan, kun
kehitysvammaisuus hankaloittaa ystdvyyssuhteiden muodostamista ja niiden
ylldpitamistd. Sosiaalisten taitojen puutteet, kommunikaation ja liikkumisen
rajoitteet sekd omatoimisuuden ja itseluottamuksen puutteet vaikuttavat
ystavyyssuhteisiin eri tavoin. Mikili ystdvyyssuhteita ole ole, kehitysvammaisella
ilmenee yksindisyyden kokemusta. Kun taas Miettisen (2020) mukaan syvaisti
kehitysvammaisilla ei kykyd muodostaa ystdvyyssuhteita ja osallisuuden
ilmeneminen on ndin hyvin erilaista.

Ihmisilld on tarve ohjata ja hallita omaa eldmé&dnsd. Osallisuus on halua
vaikuttaa omiin asioihin. Lindqvistin (2014) tutkimuksessa kehitysvammaiset
kertovat kokemuksistaan omien asioihin vaikuttamisesta puolesta ja vastaan. He
kokevat, etteivit voi vaikuttaa, ketkd osallistuvat palvelusuunnitelmapalavereihin ja
mistd asioista sielld keskustellaan. He kertovat kokemuksistaan, ettd palavereissa
todellinen dialogi jdid puuttumaan. Taméd tulos on hyvin huolestuttava ja vastoin
yhteiskunnassa tehtdvdd asiakasosallisuustyotd. Kuten Hanninen ja Poikela (2016)
kuvaavat, onnistuneessa vuorovaikutussuhteessa tarvitaan vastavuoroista
kohtaamista, joka parhaimmillaan osallistaa ja voimaannuttaa kehitysvammaista.

Kehitysvammaisen aktiivinen kansalaisuus tarkoittaa, ettd kehitysvammainen
saa tukea tarvitsemiinsa asioihin. Olemassa oleva palvelujdrjestelmd ja tarjolla oleva
tuki maéaérittelevat kehitysvammaisten osallisuuden toteutumista. Katsuin (2005, 16)
mukaan kehitysvammaisen yksilon pitdd ensin voimaantua, jonka jalkeen ryhma voi
voimaantua. Kansalaisuuteen liittyy aktiivinen toimijuus yhteisossd. Ylisassin ym.
(2023, 280-282) mukaan kehitysvammainen voi vaatia pddstd tekemddn tiettyja
arkiasioita, vastustaa sdantojd tai kdyttdytyd huolimattomasti raha-asioiden kanssa.
Télldin kehitysvammainen on oma-aloitteellinen ja tahtova yksilg, jolla on tavoitteita
eldaméssdan. Myos Lindqvistin (2014) tutkimus osoittaa, ettd kehitysvammaiset
haluavat hallita ja suunnitella eldm&dnsd, mutta tarvitsevat tukea voidakseen
ilmaista tarpeensa. Jotta osallistuminen toteutuu, kehitysvammainen ihminen
tarvitsee ammattilaisen ohjausta, joka puolestaan tekee kehitysvammaisen
toimijuudesta ~ammattilaisesta  riippuvaa. Kehitysvammaisen osallisuuden
lahtokohtana on selvittdd olemassa olevat tarpeet, mahdollisuudet ja tarvittava tuki
toiminnasta selviytymiseen.

Osallisuuteen liittyy itsemddmddminen ja omatoimiset valinnat. Lindqvistin
(2014, 77) mukaan kehitysvammaiset pddttavat itse arkiasioistaan, mutta isommat
padtokset, kuten kouluun ja tydpaikan vaihtamiseen liittyvit pddtokset, ovat
monesti omaisten ja ldheisten tekemid ratkaisuja. Se, miten paljon kukin
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kehitysvammainen osallistuu pddtoksen tekoon, on hyvin yksilollistd ja
pddtoskohtaista. Kehitysvammaisen osallisuus omissa asioissa toteutuu silloin, kun
hin ymmartdd, mihin erilaiset p&adtokset johtavat. Kehitysvammainen tarvitsee
aikaa ja mahdollisuutta keskustella asiasta luottavien tyontekijoiden ja ldheistensa
kanssa ennen pddtoksen tekoa. Lindqvist (2014, 184) korostaa kehitysvammaisen
itsemddrdadmisoikeutta, mutta tosiasiasiallisesti kehitysvammaisia ei pidetd usein
aktiivisina kansalaisina, vaan passiivisina palvelujen vastaanottajina. Tamad nakyy
arjentilanteissa, joissa kehitysvammaisten turvallisuuden tarve ja pddtoksenteon
vaikeus maédéritteli arjen valintoja.

Toimijuus on hyvin harvoin tdysin passiivista, jolloin kehitysvammainen on
tdysin toiminnan kohteena. Tamé havainto tulee ilmi kokonaisuudessaan tutkielman
tutkimusaineistossa. Mikéli kehitysvammaiselle on tarjolla riittdva tuki, hdnen
osallisuutensa omaan eldmddn on pddsddntdisesti aktiivista ja hdn tulee mukaan
vuorovaikutukseen. Kehitysvammaisen aktiivisuutta voi estdd Lindqvistin (2014) ja
Miettisen (2020) tutkimuksissa esille nostetut teemat, jotka liittyvit henkilokunnan
toiminvaltaan arkirutiineja ja tukikdyntien jdrjestamistd kohtaan. Lindvistin (2014,
186-187) tutkimuksessa henkilokunta méadrittelee tukikdyntien ajankohtia ja sitd,
mikd on riittdva laatu esimerkiksi siivouksessa. Miettisen (2020, 151) tutkimuksessa
tulee ilmi asumisyksikon toimintakdytdnttjd, jotka eivdt ~mahdollista
kehitysvammaisten ja henkilokunnan yhdessd oloa ja seurustelua. Abbot ja
McConkey (2006) kuvaavat olosuhteiden vaikutusta osallisuuden kokemukseeen.
Kun kehitysvammaisella on olosuhteet ja puitteet osallisuuden kokemusta tukevia,
on osallisuuden kokemuskin helpommin saavutettavissa. Kehitysvammaisen
osallisuutta tukee esimerkiksi saattajan kadyttdminen tai asuminen sellaisessa
asumismuodossa, joka tukee hdnen vuorovaikutussuhteitaan.

Ylisassin (2023, 282-283) mukaan kehitysvammainen voi olla samaanaikaan
kykenevd, ettd ymmartamaton. Talloin toimijuus on olemassa mahdollisena,
sallittavana ja rajoitettavana. Téssd tarvitaan yhteiskunnan rakenteiden tarjomaa
yksilollistd tukea joka mahdollistaa mahdollisimman hyvdd toimijuutta, joka voi
jonkun kehitysvammaisen kohdalla olla konkreettisesti fyysisesti passiivista mukana
oloa. Siisidisen (2010) nelikenttdd mukaillen kehitysvammaisten osallisuus
ndyttdytyy usein osallistumisena, jossa mukana on useimmiten joku ulkopuolinen
taho. Osallisuus ja osallisuuden kokemus on riippuvaisia asiakkaan saamasta tuesta.
Joissain tilanteissa hyvin pienikin tuki kehitysvammaiselle osallisuuden
kokemuksen saamiseen voi riittaa.
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5.2 Lievisti ja vaikeasti/syvaisti kehitysvammaisen osallisuuden erot

Lievésti kehitysvammaisen ja vaikeasti/syvdsti kehitysvammaisen ihmisen osalli-
suudessa on eroja yksilon toimintakykyyn liittyen. Kehitysvammaisuuden taso vai-
kuttaa osallisuuden mahdollisuuksiin. Osallisuuden ollessa kokemuksellinen asia
vaikeammin kehitysvammaisen on mahdollisuus tulla riittdvilld tukitoimilla samalla
tavoin osalliseksi asioihinsa kuin lievemminkin kehitysvammaisen.

Miettinen (2020, 146) kertoo tutkimuksessaan kehitysvamma-alan asumisen
neuvottelukunnan (2011) laatimista yksilollisen tuen laatukriteereistd, joiden mu-
kaan kehitysvammaisen osallisuus ndkyy kykyné asioida itsendisesti kaupassa, kayt-
tdd yleisid vapaa-aika- ja harrastuspalveluita, osallistua yhteiskunnan toimintoihin ja
tavata ystdvid ja ldheisid. Syvésti kehitysvammaisilla timédnkaltainen osallisuus ei
ole mahdollista, koska heilld ei ole fyysistd omatoimisuutta. Syvasti kehitysvam-
maisten osallisuus on enemmaén sosiaalista toimijuutta.

Lindqvistin (2014) tutkimuksen mukaan kehitysvammaisilla on halua ja moti-
vaatiota vaikuttaa elamiinsi, mutta aktiivisen kansalaisuuden toteutumiseen tarvit-
see tukea ja apua arjen monissa tilanteissa. Osallisuus syntyy ihmisten vilisessd vuo-
rovaikutuksessa. Yhteisymmadrryksen saavuttamiseksi tarvitaan vaihtoehtoisia
kommunikaatiotapoja, koska mikéli yhteistd ymmarrysta ei ole, aktiivisen kansalai-
suuden toteutuminen arjessa on mahdotonta. Lindqvistin kehitysvammaiset ovat
lievemmin kehitysvammaisia, mutta samalla tavoin heiddn saama tuki vaikuttaa
osallisuuden ilmenemiseen kuin Miettisen (2020) syvasti kehitysvammaisten kohdal-
la. Miettisen kehitysvammaiset tarvitsevat apuja vuorovaikutuksen ja tahdonilmai-
sujen esiin kutsumiseen ja tdhdn on olemassa erilaisia keinoja.
sekd lievésti ettd vaikeammin kehitysvammaisilla ihmisilld. Useammassa tutkimus-
aineistossa ilmenee kehitysvammaisen vahva oma motivaatio joko omasta aktiivi-
suudesta ldhtevdnd tai ympaérilld olevan tahon tukemana esiin tuleva motivaatio.
Asunta ym. (2022) olympiaurheilijoilla yhteenkuuluvuuden tunne oli vahva moti-
vaation ldhde toimintaan ja Makéradisen (2022) tutkimuksessa motivaationa oli 16ytaa
ystavid. Kasevan (2011) mukaan kehitysvammaisen osallisuus ja aktiivisuus lisdan-
tyy prosessinomaisesti. Kun osallisuuden mahdollisuudet kasvavat, samalla aktiivi-
suus lisddntyy. Tamad pitdd paikkaansa paljon tukea tarvitsevan kehitysvammaisen
kohdalla. Lievésti kehitysvammainen ei tarvitse yhtd konkreettisia osallisuuden tu-
kitoimia, kun hanelld on omatoimista aktiivista toimintakykya.

Osallistumisen ja toimijuuden edellytyksissd tarvitaan tulkintaan kehitysvam-
maisen kyvykkyysestd. Toimijuus on vaikeasti kehitysvammaisella aktiivista olemis-
ta. (Ylisassi ym. 2023, 285.) Lievésti kehitysvammaisilla osallisuus on usein enem-
man aidosti asiakasldhtoistd osallisuutta, koska omatoimisuuden aste on suurempaa.
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Myos vaikeammin kehitysvammaisen ihmisen asiakasosallisuus voi olla asiakasldh-
toistd osallisuutta, mutta sen padpaino on osallistumista. Tédlloin kehitysvammainen
on mukana toiminnassa, mutta hinelle ei aina tule osallisuuden kokemusta.

Kehitysvammaisuuden tasojen erot vaikuttavat kehitysvammaisen kykyyn il-
maista itseddn. Lievédsti kehitysvammaiset ilmaisevat itseddn puheella ja osaavat
useimmiten lukea ja kirjoittaa (Aberg 2021). Miettinen (2021, 349-350, 358) kuvaa,
kuinka syvasti kehitysvammainen kommunikoi kasvojen liikkeilld, eleilld ja katseella.
Laheiset osaavat tulkita nditd ilmaisuja, mutta aina heké&an eivit ole varmoja ilmaisu-
jen merkityksistd. Osallisuus nékyy kehitysvammaisten kehollisten tahdon ilmaisu-
jen kautta. Syvésti kehitysvammaiset eivat kykene jakamaan kokemuksiaan puhu-
malla ja heilld on rajalliset kyvyt tehdd tietoisia valintoja. Miettisen (2020 ja 2021)
molemmissa tutkimuksissa kdy ilmi, ettd syvasti kehitysvammaisilla ei ole mitddn
sellaisia kontakteja, joita voisi nimittdd ystaviksi. Mdkdrdinen (2022) nostaa kaveri-
suhteiden merkityksen osallisuuden kokemuksessa kehitysvammaisten koululaisten
kohdalla. Osallisuus ndyttaytyy ympadrilld olevien ihmisten kautta. Ystdvien ja 14-
heisten rooli osallisuuden kokemuksessa on merkityksellinen.

Lievemmin kehitysvammaisten osallisuutta kuvataan Asunta ym. (2022)
olympiaurheilijoiden tutkimuksessa. Tutkimustulosten mukaan osallistuminen
urheiluun lisdsi lievasti tai keskivaikeasti kehitysvammaisten arvostusta, tasa-arvoa
ja yhteenkuuluvuuden tunnetta sekd tarjosi mahdollisuuksia ottaa vastuuta
toiminnassa. Tamdnkaltainen vastuunotto ei ole esimerkiksi Miettisen (2020 ja 2021)
tutkimuksissa kuvatuille syvasti kehitysvammaisille mahdollista, koska he ovat
tdysin riippuvaisia muilta ihmisiltd saadusta tuesta. Syvésti kehitysvammainen
pystyy parhaimmillaankin ymmaértamé&an toisten puheesta vain peruskehoituksia ja
esittamddn yksinkertaisia pyyntojd (Miettinen 2020, 147).

Vapaa-ajan viettoon liittyen on eroavaisuuksia. Lievéasti kehitysvammaiset paa-
sevdt osallistumaan enemmain kulttuuritapahtumiin kuin vaikeammin kehitysvam-
maiset ihmiset (Lindqvist 2014, 89-90). Miettisen (2021, 360-361) mukaan syvasti
kehitysvammaisten tarvitsema tuki ja arjen rutiinit tuovat hankaluuksia
aktiviteettien jdrjestimiseen. Erddn syvisti kehitysvammaisen mielipuuhaa on
riippumatossa keinuminen, mutta timén aktiviteetin jarjestdminen asumisyksikossa
koetaan tyolddksi. Kyseisen kehitysvammaisen arjessa kaikki aktiviteetit, joista
kehitysvammainen ei pysty omatoimisesti suoriutumaan, ovat poissa. Suomessa on
vahva lakiperusta vammaisten ihmisoikeuksille ja osallisuuden tuelle. Kuten YK:n
vammaissopimuskin toteaa kansalaisuuden olevan liian usein arjessa haavoittuva ja
jddvan toteutumatta. Seppalan (2010, 197) mukaan vaikeastikin kehitysvammainen
pystyy mukautumaan erilaisiin olosuhteisiin ja heistd tulee eri asioita esille kotona,
harrastuksissa ja toimintakeskuksessa. Erilaisten toimintamahdollisuuksien antami-
nen selvasti tukee yksilon hyvinvointia ja osallisuutta.
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Itsemé&ddrddmiseen liittyvissd asioissa on eroja lievésti ja vaikeammin kehitys-
vammaisen kohdalla. Erot liittyvét 1dhinnd asioihin, joissa kehitysvammainen itse-
mdadrddmisoikeuttaan kdyttdd. Syvésti kehitysvammaisen itsemddrdamisoikeus na-
kyy tilanteissa, joissa hdn saa mddrittdd syomisen tahdin ja mddran sekd joiltakin
osin aterioiden koostumuksen (Miettinen 2021, 364). Lievasti kehitysvammaisen it-
semddraaminen nakyy padatoksissd ja valinnoissa, joita hdn elaméssddn tekee ja joihin
tarvitsee eri mddran tyontekijoiden tukea (Lindqvist 2014, 77).

Tyon tekeminen kuuluu yleensd kansalaisuuteen ja tyohon osallistuminen lis&a
yksilon hyvinvointia. Tyon kautta tuleva jasentynyt pdivarytmi, tdrkedt sosiaaliset
suhteet ja osallistuminen tukevat itsearvon tunnetta. YK:n yleissopimuksen mukaan
vammaisella henkilolld on oikeus tehdd tyotd yhdenvertaisena muiden kanssa.
(Keratar 2022, 234.) Lievasti kehitysvammainen kykenee t6ihin, kuten Lindqvistin
(2014) tutkimuksessa kdy ilmi, mutta syvasti kehitysvammainen ei kykene tekemdan
tyota (Miettinen 2021, 357). Vaikeammin kehitysvammainen osallistuu usein arkisin
pdivdtoimintaan, joka on tdrked arkistruktuuriin kuuluva asia. Mielekds
pdivdaikainen toiminta tukee kehitysvammaisen hyvinvointia, eldimédnhallintaa ja
osallisuuden kokemusta.

5.3 Osallisuuden nelikentin arvio

suustyypin kautta, vaikka se on hieman hankalaa, koska todellisessa eldméssd on
harvoin tdysin yhden osallisuustyypin kaltaisia tilanteita tai jos on, niin se useinkaan
kestd pitkddn. Toimijan osallisuus vaihtelee useita kertoja yhden padivankin aikana.
Tehdyt kuvaukset osallisuustyypeistd on pddpiirteisid ja yleiselld tasolla aikaansaa-
tuja. Yhden kehitysvammaisen osallisuuden tyyppi voi vaihdella eri ympaéristoissa.
Kehitysvammainen voi tarvita eri mddran tukea kotona ja toissd. Myos oma aktiivi-
suus voi olla erilaista eri olosuhteissa.

Osallisuuden nelikenttd toimii hahmottaessa lievésti ja vaikeasti/syvaésti kehi-
tysvammaisten osallisuuden muotojen eroja, koska heilld toimintakykyisyys ja ulko-
puolisen avun tarve ja madrd ovat merkityksellisid asioita aktiivisuuteen ja toimijuu-
teen ndhden. Kuten kaikkien kehitysvammaisten kohdalla tuen saaminen joko edes-
auttaa osallisuuden ilmenemistd tai estdd sen toteutumista. Kehitysvammaisen osal-
lisuudessa muun tahon tuen mééra on oleellinen. Vahvalla tuella voidaan saada vai-
keastikin kehitysvammainen aktiiviseksi osallistujaksi ja osallisuuden kokijaksi. Il-
man tukea hdn voi olla aktiivisuustasoltaan passiivinen ja pahimmassa tapauksessa
ilman minkd&nlaista toimijuutta.
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Osallisuuden nelikenttd esittdd kokonaisvaltaisemmin osallisuutta kehitys-
vammaisten kohdalla kuin esimerkiksi Kaisa Kasevan (2011) neljd osallisuuden as-
tetta tai Sherry R Arnsteinin (1969) osallisuuden tikapuumalli (Valkama 2012). Nama
ovat lineaarisia malleja osallisuuden tai vallan lisdéntymiseen tai vahenemiseen liit-
tyen. Kehitysvammaisen osallisuus on riippuvainen hdnen saamastaan tuesta, jolloin
osallisuustyypit kuvaavat osallisuuden ilmenemistd paremmin.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Kehitysvamma tuo yksilon osallisuuteen oman mausteensa. Osallisuus on hyvin ko-
kemuksellinen asia ja kehitysvamma vaikuttaa yksilon kykyyn ymmairtdd asioita.
Usein kehitysvammainen tarvitsee ulkopuolista tukea osallisuuden toteutumiseen.
Koivikko ja Autti-Rdmo (2006, 1907) toteavat, ettd kehitysvammaisella tulee olla
mahdollisuuksia osallistua yhteiskunnan toimintaan ja nauttia eldmaéstdan ilman
yhteiskunnan asettamia rajoituksia. Nditd tekijoitd ei pystytd muuttamaan kehitys-
vammaista kuntouttamalla, vaan yhteiskunnan tulee paremmin hyviksyd poik-
keavuutta ja kuntoutusta osana kehitysvammaisen arkea sekd tarjota monipuolisia
osallistumismahdollisuuksia.

Tutkielma selvittdd kehitysvammaisten osallisuutta ja vastaa asetettuihin tut-
kimuskysymyksiin. Kehitysvammaisen ihmisen osallisuus on moninainen ilmio,
eikd se ole suoraan verrannollinen toimintakyvyn muutokseen. Oleellista kehitys-
nelikenttd hahmottaa kattavasti eritasoisen kehitysvammaisen osallisuutta ja osallis-
tumista. Osallisuus voi olla kehitysvammaisesta itsestddn ldhtevdd osallisuutta tai
muiden toimijoiden aikaansaamaa osallistumista tai sekoitus ndistd molemmista.
Osallisuus voi olla aktiivista sekd vaikeasti kehitysvammaisilla ettd lievésti kehitys-
vammaisilla.

Tyontekijoilld on iso rooli siind, millaisena kehitysvammainen osallisuutensa
kokee ja miten osallisuus ilmenee kehitysvammaisen yksilollisessd arjessa. Useam-
massa tutkielman tutkimusaineistossa nostetaan esille, ettid tarvitaan henkilokunnan
osaamista ja koulutusta, jotta kehitysvammainen pystyy hyodyntdd omia
oikeuksiaan ja kdyttimddan kansalaisuuttaan. On selvdd, ettd henkilokunnan ja
kehitysvammaisen vilinen hyva vuorovaikutussuhde lisdd osallisuuden ja
toimijuuden kokemuksia. Ylisassi ym. (2023, 274) kuvaa toimijuutta ja osallisuutta
vastavuoroisina ja toisiaan lisddvind ilmioina.
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Tyo6 kehitysvammaisten kanssa ei ole yksinkertaista, vaan se vaatii tyontekijal-
tddn eettistd pohdintaa ja mahdollisuuksien antamista. Kehitysvammaista ei voi lii-
kaa rajoittaa eikd suojella, vaan hdnen tulee antaa yrittdd, erehtyd ja onnistua. Nai-
den tilanteiden kautta kehitysvammainen saa tarvittavia onnistumisen kokemuksia
ja voimaantumista, mutta myos pettymyksid. Koivikon ja Autti-Ramoén (2006, 1907)
mukaan kehitysvammainen on oppimiskykyinen, mutta tarvitsee enemmaén ohjausta
tukea kuin muut ihmiset. Toimintakyvyn kannalta on oleellista tunnistaa ne alueet,
joissa edistyminen on mahdollista ja hyvadn eldmédn kannalta tdrkedd kehitysvam-
maiselle itselleen. Tutkielman tutkimusaineistossa nédhtiin riskind osallisuudelle
asumisyksikoissa muodostuneet pitkdaikaiset kadytdnteet, jotka ovat ajansaatossa
muotoutuneet toimintatavoiksi ja joita tulee tarkastella nykylainsddddnnon ja osalli-
suutta edistdvan toiminnan puitteissa kriittisesti.

Kehitysvammaisen osallisuuden mahdollisuuksien huomioiminen ja esille ot-
taminen arjessa on erityisen tdrkedd, koska he ovat usein heitd, joiden ajatukset ja
kokemukset jadvat kuulematta tai ympaérilld olevat ihmiset ajattelevat jo tietdvansa
mielipiteen ilman kysymistd. Kehitysvammaisilla voi olla haasteita tuoda esiin mie-
lipiteitddn ja he voivat tarvita vaihtoehtoisia kommunikaatiovilineitd, mutta heilld
on tutkielman tutkimusaineiston mukaan halua osallistua omiin asioihin. Kehitys-
vammaisilla toimintakykyé rajoittaa ymmaérryksessd oleva vamma, joka itsessddn jo
vaikuttaa osallisuuden mahdollisuuksiin. Jotta kehitysvammaisen itsemddraamisoi-
keus toteutuu, mielipiteen ilmaisu tarvitsee tukea ja tulkintaa. Toisaalta taas osalli-
suus on kokemuksellinen asia, jolloin kehitysvammainen voi kokea olevansa hyvin-
kin osallinen, vaikka ulkopuolelta katsottuna asia voi muulta ndyttdd. Vaikeasti ke-
hitysvammaisen osallisuudessa merkitystd on olosuhteilla ja kuinka osallisuutta tu-
kevaksi hdnen toimintaympaéristonsd saadaan.

Tutkielman luotettavuutta lisdéd selkedt tutkimuskysymykset, jotka vastaavat
asetettuun tutkimusongelmaan. Tutkielma etenee vaihe kerrallaan johdonmukaisesti
eteenpdin ja on onnistunut jasentdamaan kirjallisuuskatsauksen vaiheita. Tutkielman
reliaabeliuutta arvioitaessa ajattelen, ettd voisin saada samansuuntaisia tutkimustu-
loksia uuden tutkimuksen kautta samasta aiheesta. Toisaalta kun katsoo kehitys-
vammaisia asiakasryhménd, he ovat hyvin heterogeeninen ryhma. On siis hyvin
mahdollista, ettd heiddn osallisuudestaan saa hyvin erilaisiakin tutkimustuloksia.
Oleellista on, miten tutkimuskysymysta ja tutkimuksen kohderyhmaa rajaa ja miten
tutkimuksen teko kohderyhman kanssa onnistuu. Arvioin tutkielman validiksi, kos-
ka tutkimusaineistossa on kaytetty joko kokonaan tai osittain tutkimusmenetelmana
havainnointia. Tutkimuksen toteutus on erityisesti vaikeasti kehitysvammaisen aja-
tusten tulkintaa, jossa havainnointi tutkimusmenetelmé&né toimii hyvin ja antaa luo-
tettavaa tutkimustietoa.
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Kehitysvammaisten osallisuus on mielenkiintoinen teema ja toivon, ettd aihetta
innostuttaisiin tutkimaan enemmaén. Tulevaisuudessa osallisuutta voisi tutkia esi-
merkiksi kehitysvammaisen riittdvan tuen ndkokulmasta. Mitéd on riittava tuki mah-
dollistamaan kehitysvammaisen osallisuus huomioiden itsemdardaamisoikeus? Kehi-
tysvammaisen tuen jarjestamiseen tulee 16ytdd sopiva maddrd. Tukea ei saa olla liikaa,
eikd liian vdhan. Kehitysvammainen voi helposti taantua taidoissaan, jos hdnen puo-
lestaan tehd&ddn paljon asioita. Kun taas jos tukea on liian vahén tarjolla, onnistumi-
sia arjessa tulee vidhin ja itseluottamus omaan tekemiseen voi karista.

Vaikeasti ja syvésti kehitysvammaisten osallisuuteen liittyy omat erityispiir-
teensd, koska kehitysvammainen tarvitsee tukea arjessa suoriutumiseen ja ilman tu-
kea hédn ei yksinkertaisesti selviytyisi hengissd. Heiddn osallisuuttaan on tutkittu
vdhan. Tahan on syynd tutkimisen hankaluus, kun kehitysvammainen ei pysty asi-
oista omatoimisesti kertomaan. Hyvéand jatkotutkimusaiheena néden esimerkiksi vai-
keavammaisten sosiaalisen osallisuuden mahdollisuuksien tutkimisen. Vehmaksen
ja Mietolan (2022, 103) mukaan usein vaikeasti kehitysvammaiset tulkitaan suoraan
kyvyttomiksi sosiaalisiin suhteisiin eikd mahdollisuuksien selvittelylle anneta pai-
noarvoa. Olisi mielekidstd selvittid, miten onnistunut vuorovaikutus voisi edistdd
vaikeasti ja syvésti kehitysvammaisen sosiaalista osallisuutta.

Viime vuosina kehitysvammaisten oikeudet ja osallisuus ovat nousseet enem-
méan yhteiskunnalliseen keskusteluun. VamO-hankeen my6td on jasennetty entistd
paremmin kdyttoon kehitysvammaisten osallisuutta tukevia tyomenetelmid ja -
valineitd. Tassd tutkielmassa nousee esille, ettd kehitysvammaisen tdytyy saada tar-
vitsemansa tieto asioista ymmadrrettdvalld tavalla. Omassa tydssdni vammaissosiaali-
tydssd asiakasosallisuus nikyy, esimerkiksi digipalvelupolun muodossa. Digipalve-
lupolku tarkoittaa erillisen digitaalisen sovelluksen kayttoonottoa asiakkaille, joilla
sovellus ndhdddn toimivana osallistamisen tyovilineend. Vaikuttaa, ettd palveluita
kehitetddn koko ajan asiakasldhtoisemmiksi ja osallistavimmiksi, mutta on tdrkedd
huomioida kehittdmistyossa asiakasryhmien erityispiirteet.

Kehitysvammaiset tarvitsevat yhteiskunnallista ndkyvyyttd, joka helpottaa
osallisuuden kokemusta. Tutkielman tutkimusaineistossa tulee esille ennakkoluuloja
kehitysvammaisia kohtaan, eikd vammaisurheilun arvostus ole samanlaista kuin
niin kutsuttujen tavallisten ihmisten urheilun arvostus. Kuten Kivisto (2014) tutki-
muksessaan osoittaa vammaisten ihmisten osallisuus kiinnittyy fyysiseen ja asen-
teelliseen esteettomyyteen. Tdssd kohdin on vield pitkd matka siihen, ettd kehitys-
vammaisen osallisuus on yhdenvertaista muiden ihmisten kanssa, vaikkakin hyvia
askelia siihen suuntaan on monia jo otettu.
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LIITTEET

LIITE 1 KUVIO 1/ Osallisuuden nelikentta

Toimija: aktiivinen

Toimija: passiivinen

Motivoiva/ intressoiva agentti

Toi- | Osallistuminen Mukautuva/suostuva osallisuus
mija | -intressi - doksan ylivalta
itse - heterodoksa - muoti
- osallistava demokratia - apaattisuus
- aktivistiliikkeet tai
- demokraattiset yhdistykset tai ”syrjaytyminen”
vastademokratia (valvonta, il- - mietiskely
miantamine, arvostelu) - “ajopuuosallisuus”
- kieltdaytyminen osallistumasta
Muu | Aktivoiva osallistaminen Pakottaminen/holhoaminen
taho | - osallistaminen “kohteen” myo- | (pakkovalta)

tavaikutuksella

- ortodoksa - annetut jasenyydet
- osallistamisohjelmat

- enabling state (yksilo oman
elaménsd yrittdjand)

- empowerment -ohjelmat, yh-
distykset ja liikkeet kansalais-
kasvatus

- totaaliset instituutiot
organisoitumisen prinsiippinéa

- syntyman kautta toteutuvat yhteis

senyydet - manipulointi

- repressiivinen toleranssi
- symbolinen vékivalta

- pakollinen ddnestdminen




LIITE 2: KUVIO 2/ Tutkimusaineiston analyysi

Toimija Osallistuminen - Toimija itse aktii- Mukautuva/suostuva osallisuus - Toimija
itse vinen /osallistuva ja motivoitunut: itse passiivinen, mutta motivoitunut:
- Lievésti kehitysvammainen olym- - Kehitysvammainen on passiivisesti
piaurheilija, jolla taitoa ja motivaatio-  mukana omasta halustaan osallistumassa
ta urheilla tuetusti. yhteiseen toimintaan yhteisossa.
- Kehitysvammainen ihminen, jonka - Kehitysvammainen on passiivinen,
toiveita kuunnellaan ja saa tarvitse- koska yksilollisyyttd ja
mansa tuen hoitaakseen aktiivisesti vaikutusmahdollisuuksia ei huomioida
asioitaan. Aktiivinen kansalainen. riittdvasti eikd itsemddrdami-nen toteudu

asumispalveluissa. Pdivittdiset hoitotyon
rutiinit sddtelee arkea.

- Kehitysvammainen on passiivinen
toimija, koska ammattilaisilla on heikko
ymmarrys yksilon toimintakyvystd ja sen
mahdollisuuksista.
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taho aktiivinen, mutta motivoiva voima itse passiivinen ja motivoiva voima tulee
tulee muualta: muualta:
- Syvasti kehitysvammainen, joka - Toimintakyvyltdan passiivinen
tarvitsee kaikkiin arjen toimiin toisen  kehitysvammainen, joka ei tule mukaan
ihmisen apua. kohtaamisiin ja vuorovaikutukseen.
- Vaikeasti kehitysvammainen, joka - Asumisyksikossa eldva vaikeasti
pystyy vahvan tuen ja tutun tyonte- kehitysvammainen, jonka hoitajat
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sd aktiivisesti. hénen osallisuutensa mahdollisuuksiin.
- Kehitysvammaiset koululaiset, jotka - Ulkopuolisen tahon painostusta ja
tarvitsevat ystavyssuhteiden rajoittamista kokeva kehitysvammainen.

ylldpitimiseen vanhempien ja
koulun tukea.

- Koiran kanssa ulkoilevat kehitys-
vammaiset, joille koiran ldsnéolo
auttaa luomaan sosiaalisia
kontakteja.



LIITE 3: TAULUKKO 1/ Tutkimusaineiston kuvaus
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of Special Olympics. Iso-
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