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Kandidaatintutkielmani aiheena on kehitysvammaisten tuettu päätöksenteko. YK:n 
vammaissopimus hyväksyttiin vuonna 2008. Vammaissopimuksen artikla 12 asettaa ehdot 
itsemääräämisoikeuden vahvistamiseksi tuetun päätöksenteon keinoin. Artikla tuo esiin 
vammaisten oikeuden saada tukea päätöksiin. Sen lisäksi vammaisten on saatava riittäviä 
ja tarkoituksenmukaisia käytännön tukikeinoja päätöksenteossa. Tuettu päätöksenteko 
tarkoittaa muun muassa sitä, että voi saada apua tarvittavan tiedon hankinnassa, asunnon 
etsimisessä ja muissa arkisten asioiden hoidossa. 

Tutkielmani tarkoituksena on etsiä vastauksia siihen,  millaista tukea kehitysvammainen saa 
päätöksenteossa ja tarkastella päätöksenteon tuen vaikutusta kehitysvammaisten elämään. 
Tutkimukseni teoreettisina viitekehyksinä ovat kehitysvammaisuus, itsemääräämisoikeus ja 
tuettu päätöksenteko. Kirjallisuuskatsauksen aineistona on kymmenen kansainvälistä 
artikkelia, joissa käsitellään kehitysvammaisten päätöksenteon tukemista. Tutkimukseni on 
kirjallisuuskatsaus ja aineiston analyysissa olen käyttänyt apuna teemoittelua.                                                             

Tutkielmani tulokset osoittivat, että kehitysvammaisten päätöksenteon tuki on intensiivistä 
ja ihmisläheistä, missä tukisuhteella on keskeinen asema. Sosiaalisten verkostojen tuki luo 
kehitysvammaisille hyvinvointia ja mahdollisuuksia kartuttaa erilaisia elämässä tarvittavia 
taitoja.  Päätöksenteon vahvistamisessa yksilöllisesti hyödynnetään osallistavia menetelmiä 
elämän erilaisissa päätöksissä.  Arvostavan vuorovaikutuksen tuki ja sen tarve kertoo 
osaltaan siitä, että kehitysvammaisilla on paljon tuen tarpeita sosiaalisessa 
kanssakäymisessä, mikä voi altistaa monenlaisille vaikutteille.  Ymmärryksen ja yhdessä 
tutkimisen keinoin tuetaan kehitysvammaista päätöksenteossa kunnioittavalla tavalla ja 
voidaan vahvistaa kehitysvammaisen omanarvontuntoa.   

Johtopäätöksinä voidaan kertoa, että kehitysvammaisten päätöksenteon tukemisessa ja 
itsemääräämisoikeuden toteutumisessa on tehtävää. Arjen päätöksentekotilanteissa on 
vahvoja merkkejä päätöksenteon tukemisesta. Tuen toteutumisessa tarvittaisiin enemmän 
yhteiskunnallisia tahoja ja palveluja. Lisäksi tarvitaan koulutusta päätöksenteon tuesta ja 
erilaisista kommunikaatiomenetelmistä. Yhteistyötä kehitysvammaisten elämässä 
vaikuttavien tukitahojen välillä tulisi kehittää. Kehitysvammaisuus nähdään monesti 
rajoitteiden kautta. Kohtaamisten kautta voidaan muuttaa kehitysvammaisuuteen liittyviä 
asenteita. Sosiaalityö yhtenä toimialueena voi vaikuttaa vallitseviin käsityksiin 
kehitysvammaisuudesta. Hyvinvointia arvossa pitävä yhteiskunta panostaa jokaisen 
ihmisen hyvinvointiin. 
 
Avainsanat: itsemääräämisoikeus, kehitysvammaisuus, kirjallisuuskatsaus, tuettu 
päätöksenteko 
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1   JOHDANTO 
 

Mä en haluu asuu missään asuntolassa 

Mä en haluu asuu missään laitoksessa 

Vaan mä haluan asua Kalliossa 

Pommisuojassa rauhassa 

Kalliossa on hyvä olla 

Töölössä on tyhmä olla 

Kalliossa on aina hauskempaa 

Ja enemmän paikkoja harrastaa 

Mä tarviin vähän kunnioitusta 

Ihmisarvoa elämään 

Mä tarviin vähän kunnioitusta 

Ihmisarvoa elämään  (Aalto 2010) 

Aloitussanat ovat Pertti Kurikan Nimipäivät-yhtyeen sanoituksia Kallioon -kappaleesta. 

Yhtye vaikutti musiikillaan ja sanoituksillaan erityisesti 2010-luvun alkupuolella.  Yhtyeen 

jäsenet ovat kehitysvammaisia ja tuovat kappaleissaan esiin omia ajatuksia elämästään 

sekä asemastaan yhteiskunnassa. Kallioon -kappaleen sanoista voi ymmärtää sen, että 

kehitysvammaisten yhdenvertaisuuden ja itsemääräämisoikeuden toteutumisen eteen on 

tehtävä työtä.  Kandidaatin tutkielmani aiheena on kehitysvammaisten tuettu päätöksenteko. 

Aihe on kiinnostava, koska työskentelen kehitysvammaisten parissa. Minulla on 

työkokemuksen kautta kertynyttä tietoa kehitysvammaisten päätöksentuesta ja sen ohella 

minulla heräsi kiinnostus lähestyä aihetta tutkimuksiin perehtymällä. Päätöksenteon 

tukemisen tilanteet vaativat erityistä tarkastelua kehitysvammatyössä, jotta päätöksien 

tukeminen lähtee kehitysvammaisten omista tarpeista ja lähtökohdista.  

Tuettu päätöksenteko on kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden kannalta tärkeä. 

Kehitysvammalakiin kirjattiin vuonna 2016 muutoksia kehitysvammaisten 

itsemääräämisoikeuteen liittyen, joiden tarkoituksena on vahvistaa kehitysvammaisten 

itsemääräämisoikeutta (Verneri 2020). Lakimuutos koskee erityishuoltoa ja sitä sovelletaan 

myös kehitysvammaisten tehostetussa palveluasumisessa ja vammaisuuden perusteella 

järjestettävissä tukipalveluissa, kuten päivätoiminnassa. Erityishuolto ja lain mukaiset muut 

palvelut on järjestettävä kehitysvammaisen ihmisarvoa kunnioittavasti. Lakimuutoksen 

myötä kehitysvammaisten palvelu -ja hoitosuunnitelmissa on oltava kirjattuna henkilön 
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itsenäistä suoriutumista ja itsemääräämisoikeuden vahvistamista edistävät toimenpiteet. 

Lisäksi tulee olla maininta kehitysvammaisten osallistumisen ja osallisuuden mukautuksista 

ja tarvittavista kommunikaatiomenetelmistä. Lain mukaan rajoitustoimenpiteitä ei tule 

ensisijaisesti käyttää.  Rajoitustoimenpiteiden käyttöä on arvioitava ja kirjattava niiden tarve 

palvelu -ja hoitosuunnitelmaan. (Kehitysvammalaki 381/2016, 42§.) 

Suomen lainsäädäntö ei varsinaisesti mainitse tuettua päätöksentekoa, mutta siihen on 

mahdollista saada tukea ja erilaisia palveluja. Kehitysvammalain muutoksella Suomi ratifioi 

YK:n yleissopimus vammaisten ihmisten oikeuksista on tarkoitus on vahvistaa 

kehitysvammaisten ihmisoikeuksien toteutumista. Vammaissopimuksen artikla 12 on 

laadittu luomaan edellytykset sille, että kehitysvammaiset ovat tasavertaisia lain edessä. 

Artikla 12 mukaan kehitysvammaisille on tarjottava tukea siihen, että heidän kelpoisuutensa 

oikeudellisesti toteutuu. Kehitysvammaisten oikeuksia tulee kunnioittaa sillä tavalla, että 

kehitysvammaisten oikeuksiin ei pyritä vaikuttamaan ulkopuolisista lähtökohdista käsin. 

(YK:n vammaissopimus 2015, 33–34.)  

Vammaispalvelun käsikirjan mukaan tuettu päätöksenteko on osa tuen tarpeen arviointia. 

Tuettu päätöksenteko tarkoittaa mm. sitä, että voi saada apua erilaisen tiedon hakemisessa, 

asunnon etsimisessä sekä muissa arkisissa asioissa. (Vammaispalveluiden käsikirja 2018.) 

Kehitysvammaisten on usein haastavaa tehdä itse isoja päätöksiä, koska esimerkiksi 

työpaikan hakeminen sisältää monia eri asioita, joita tulee ottaa huomioon. Tuetun 

päätöksenteon kautta kehitysvammaista voidaan tukea päätöksenteon tuen eri vaiheissa. 

Kehitysvammaiset tarvitsevat tukea sekä ohjausta usein myös työskentelyssä omalla 

työpaikalla. 

Sosiaalityöntekijän on hyvä saada tietoa siitä, mitä asioita tulee ottaa huomioon 

kehitysvammaisten elämän päätöksien kanssa työskennellessä. Ajattelen, että 

tutkimuksellani voin edistää päätöksenteon tukemiseen liittyvät tiedon lisäämistä. 

Tutkimukseni on kirjallisuuskatsaus ja tutkin tuettua päätöksentekoa tarkastelemalla 

päätöksentekoon saatua tukea ja tuen vaikutusta kehitysvammaisen elämään. 

Itsemääräämisoikeuden vahvistaminen mahdollistuu päätöksentekoon saadun tuen kautta  

Itsemääräämisoikeuden toteutumisen kannalta on tärkeää tarkastella myös, miten 

päätöksenteon tukeminen vaikuttaa kehitysvammaisiin.  

Fyysiseen ja  sosiaaliseen esteettömyyteen pyrkimällä voidaan vahvistaa ja turvata 

vammaisten yhdenvertaisuus sekä osallisuus yhteiskunnassa.  Kehitysvammaisen oman 



 

6 
 

päätöksen teon tuella voidaan tukea sosiaalisesti esteetöntä suhtautumista sekä 

asennoitumista vammaisiin yhteiskunnassa. Vammaiset ovat ryhmänä vähemmistössä 

yhteiskunnassa, joten heidän oikeuksien toteutumista on tärkeää edistää ja tuoda 

näkyvyyttä sille. (YK:n vammaissopimus 2015, 4–6.)  

Tutkielmani teoriataustana käsittelen ensiksi kehitysvammaisuutta lääketieteen ja 

toimintakyvyn määritteleminä. Kerron myös sosiaalisesta näkökulmasta, mikä laajentaa 

näkökulmaa kehitysvammaisuuteen, nähden kehitysvammaisen kokonaisvaltaisemmin 

ihmisenä. Sosiaalinen näkökulma toimii tutkielmassani yhtenä pohjavireenä 

itsemääräämisoikeuden ja tuetun päätöksenteon ohella.  Kehitysvammaisuus on hyvin 

laaja-alainen aihealue, mutta kehitysvammaisten oikeuksien kannalta heitä on tärkeää 

ajatella yhtenäisenä joukkona. Käytännön tasolla toki esimerkiksi erilaiset tukikeinot eroavat 

toisistaan ja jotkut asiat korostuvat enemmän kuin toiset. Teoriaosuudessa käsittelen lisäksi 

kehitysvammaisten itsemääräämisoikeutta ja tuettua päätöksentekoa. Teoriaosuuden 

jälkeen kerron tutkimuksen tavoitteista, tutkimuskysymyksistä ja tutkimusmenetelmistä. 

Aineistohakua ja analyysia käyn läpi ennen tuloslukua.  Tutkielman lopuksi on vuorossa 

johtopäätökset ja pohdintaa.  
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2  NÄKÖKULMIA KEHITYSVAMMAISUUTEEN 
 
 
2.1 Kehitysvammaisuus lääketieteen ja toimintakyvyn määritteleminä 
 
 

Kehitysvammaisuuden määrittelyä voidaan lähestyä muuan muassa toimintakyvyn, 

toimintarajoitteiden käsitteistä, suorituksien ja osallistumisen näkökulmista. Toimintakyky  

nähdään biologisten, yksilöllisten ja elinympäristön tekijöiden muodostamana 

kokonaisuutena. WHO eli Maailman terveysjärjestö on tehnyt kansainvälisen luokituksen 

(ICF), minkä mukaan määritellään terveystoimintakyky, toimintarajoitteet ja terveys.  

Toimintarajoitteet viittavat yksilöiden kehon toimintaan liittyviin asioihin.  Ympäristötekijät 

osaltaan vaikuttavat siihen, kuinka toimintakykyistä on kehitysvammaisen elämä. 

Toimintarajoitteisiin pyritään vaikuttamaan siten, että omassa arjessa suoriutuminen sekä 

omaan arkeen osallistuminen on kehitysvammaiselle mahdollisimman täysipainoista. 

Ympäristön suhtautuminen ja näkemykset kehitysvammaisista heijastuvat toimintakyvyn 

sekä toimintarajoitteiden huomioimiseen kehitysvammaisten kohdalla. (Kaski ym. 2012, 15.) 

Ympäristön suhtautumiseen voi sisältyä vahva näkemys kehitysvammaisten 

toimintarajoitteista, jolloin ei välttämättä luoda kehitysvammaisille mahdollisuuksia elää 

parhaan toimintakykynsä mukaisesti. Voidaan ajatella, että kehitysvammaisella on 

syntyjään  muuttumattomat kyvyt ja taidot.  

Kehitysvammaisuuden määrittelyä on vahvasti leimannut lääketieteellinen näkökulma. 

WHO:n ICD-10-tautiluokitus lääketieteen tulokulmana määrittelee kehitysvammaisuuden 

tilaksi, jossa kuvaillaan kehitysvammaisten olevan heikosti kehittyneitä taidoissaan ja 

kehitys on estynyt tai epätäydellinen. ICD-tautiluokitusta käytetään Suomessa apuna 

kehitysvammaisuuden diagnosoinnissa. Lääketieteellisellä näkökulmalla on edelleen 

merkittävä vaikutus kehitysvammaisuuteen, koska kehitysvammaisuus diagnosoidaan 

lääketieteellisesti. Kehitysvammadiagnoosia tarvitaan erilaisten tukien ja etuuksien 

hakemiseen, esimerkiksi Kelan etuuksien hakemissa. (Verneri 2018;2020.) 

Lääketieteelliseen määritelmään perustuva diagnosointi kehitysvammaisuudesta on usein 

jopa välttämätöntä, sillä tukijärjestelmät on rakennettu toimimaan tietyillä periaatteilla ja 

toimintojen perusteluina ovat juuri lääketieteelliset määritelmät. 

Kehitysvammaisuutta tarkastellaan ja määritellään usein älyllisen kehitysvammaisuuden 

asteen kautta. Lievästi kehitysvammainen on yleensä ottaen päivittäisissä toiminnoissaan 

arjessaan omatoiminen. Taitoja on asua itsenäisesti tai ainakin tuettuna. Koulunkäynnissä, 
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työelämässä ja monella muullakin elämän alueella esimerkiksi omien asioiden hoitamisessa 

sekä palvelujen saamisessa tarvitsee tukea. Kehitysvammaisen saama tuki on vahva 

edellytys kehitysvammaisen omien taitojen kehittymiselle. Keskiasteinen älyllinen 

kehitysvammaisuus viittaa merkittäviin viiveisiin kehityksessä ja tuen tarpeet ovat 

päivittäisiä, vaikka monet päivittäiset taidot voivat sujua itsenäisesti. Vaikea älyllinen 

kehitysvammaisuus kertoo siitä, että tukea tarvitaan jatkuvasti päivittäisissä toiminnoissa. 

Harjoittelun myötä keskivaikeasti kehitysvammainen voi kuitenkin oppia ja omaksua arkisia 

asioita. Syvästi ja älyllisesti kehitysvammainen on riippuvainen muista ihmisestä ja tarvitsee 

kokoaikaista hoivaa. Syvästi kehitysvammaisella on mahdollisuus oppia joitakin arkisia 

toimintoja, kuten syöminen ja perustaitojen opettelu on erittäin tärkeää syvästi 

kehitysvammaisilla. (Kaski 2002.) Kehitysvammaisuutta jaotellaan erilaisiin kategorioihin ja 

luokkiin älykkyyttä mittaamalla, mikä kuvastaa lääketieteellisen näkökulman painotusta 

kehitysvammaisuuden määrittelyssä. 

Teittinen (2008) tuo esiin, että moderni lääketiede on yltänyt merkittäviin saavutuksiin, jotka 

ovat vaikuttaneet paljon ihmisten elämään ja yhteiskunnan rakenteisiin. Modernissa 

lääketieteessä ihmiskuva on materialistinen. Ihminen on lääketieteen mukaan biologinen 

kokonaisuus tai ainakin sillä on voimakkaampi painotus ihmiskuvan määrittelyssä. Moderni 

lääketiede nojaa myös vahvasti teknologiaan, jolloin terveys ja sairaus katsotaan olevan 

parhaiten hoidettu lääkkeiden ja muiden lääketieteen keinojen avulla.  Tällöin huomioidaan 

vähemmän erilaisia ekologisia tekijöitä, kuten ihmisen ja ympäristön välisessä suhteessa 

vaikuttavia asioita. Lääketiede pyrkii tekemään diagnostisia luokitteluja. Vammaisuus 

voidaan lääketieteen perusteella  määritellä sairauden ja vammojen kautta, eikä 

vammaisuus sisälly normaaliuden määritelmään. Lääketieteen määritelmät 

vammaisuudesta ovat toimineet vammaisten hoidon ja siinä vaikuttaneen kontrollin 

ohjenuorina. Lääketiede on ollut luomassa modernia tehokkuusajattelua, jonka näkökulma 

on enemmän systeemilähtöinen kuin asiakaslähtöinen. (Teittinen 2008, 131–133.) 

 

2.2 Sosiaalinen näkökulma kehitysvammaisuuteen 
 

 

Sosiaalinen näkökulma kehitysvammaisuuteen pyrkii haastamaan lääketieteellisen 

näkökulman lähestyessään kehitysvammaisia lähtökohtaisesti samanlaisina ihmisinä kuin 

muut ihmiset yhteiskunnassa. Sosiaalinen vammaiskäsitys korostaa ihmisyyden merkitystä 
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ja vammaiset nähdään tasavertaisuuden kautta. Sosiaalinen näkökulma ei poissulje 

lääketieteellistä näkemystä, mutta pyrkii näkemään kehitysvammaisen aktiivisena ja 

kokevana yksilönä osana yhteiskuntaa. Yhteiskunnallinen suhtautuminen ja ilmapiiri 

kehitysvammaisuutta kohtaan vaikuttaa mahdollisuuksia antavana tai niitä estävänä 

tekijöinä kehitysvammaisten elämässä. Sosiaalinen näkökulma vammaisuuteen korostaa 

sitä, että kehitysvammaisten omaa ääntä on saatava paremmin kuuluville. Näkemykset 

kehitysvammaisuudesta rakentuu vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa. (Verneri 

2018.)  

Heikki Seppälä (2010) pohtii kehitysvammaisuuden kahtiajakautunutta näkemystä 

medikalisaation ja sosiaaliskulttuuristen tekijöiden vaikutusten alaisuudessa. 

Kehitysvammaisuus määritellään sekä vajavaisuuden että toimintakykyisyyden kautta, 

jolloin kehitysvammaisten tuen ratkaisut saattavat olla myös ristiriidassa keskenään. 

Kehitysvammaisten laitoshuoltoa on purettu viime vuosikymmeninä ja siirrytty 

kuntoutumisen, pienempien yksikköjen ja yksilökohtaisempien tukimuotojen poluille. 

Medikalisaation vaikutus on siitä huolimatta vahva, koska yhteiskunnan ja organisaatioiden 

tehokkuusvaatimukset ovat ohjaavia tekijöitä. Sosiaaliskulttuurinen näkökulma ei anna 

vastinetta tehokkuudelle, koska se pyrkii ymmärtämään ihmistä yksilöllisesti. Näkökulman 

mukainen toiminta ei siten ole valmiiksi ennustettavaa ja kontrolloitua, jotka ovat 

yhteiskunnan organisaatioiden vaatimusten mukaisia. (Seppälä  2010, 189–195.) 

Sosiaalisen vammaiskäsityksen piirissä vammaisuutta määritellään kulttuurisesti ja 

sosiaalisesti rakennettuna konstruktiona. Vammaisuus voidaan havaita ja tunnistaa 

monillakin eri tavoin, mutta vammaisuus kategoriana on kulttuuristen arvojen kautta 

rakentunut. Käsitykset vammaisuudesta rakentuvat sosiaalisessa ympäristössä ja usein 

vammaiset kohtaavat toiminnan sekä osallistumisen rajoituksia. Lääketieteellä on 

yhteiskunnassa merkittävä vaikutusvalta. Vammaisuus ja kehitysvammaisuus määritellään 

diagnoosien kautta, jolloin kehitysvammaisuus nähdään vahvasti värittynein lasein. 

Kehitysvammaiset eivät välttämättä tule kuulluksi sellaisina kuin todella ovat. (Vehmas 

2013.)  

Vammaisuuden sosiaaliseen näkökulmaan katsotaan sisältyvän myös materialistinen ja 

sosiaalikonstruktivistinen malli. Materialistinen malli kuvaa yhteiskunnan ja ympäristön 

asettamia vaikeuksia ja haasteita vammaisen elämässä esimerkiksi työelämässä tai 

asumisessa. Sosiaalikonstruktivisen mallin mukaan vammaiskäsitys tulee esille 

kulttuuristen merkitysten ja kielen välityksellä sekä ihmisten välisessä kanssakäymisessä.  
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On helppo tunnistaa vammaisuuteen liittyvistä sanoista negatiivisia ja syrjiviä merkityksiä. 

Vammaiset ovat aina olleet hyvin heikossa asemassa, joten on suorastaan velvollisuus 

saada heidän ääntään paremmin kuuluville. On pyrittävä esteettömyyteen kaikilla elämän 

alueilla. (Vehmas 2013; Vehmas 2005, 120–124.) 

Seppälä (2010) tuo esiin, että kehitysvammaisuuden piirteitä ei ole tarpeen sivuuttaa, mutta 

näkökulmaa tulisi terästää sen suhteen, miten kehitysvammaisiin suhtaudutaan sekä kuulla 

millaisia ajatuksia ja tuen tarpeita heillä on elämäänsä liittyen. Esimerkiksi 

vaikeavammaisilla on kykyä sopeutua monenlaisiin tilanteisiin. Kehitysvammaisella on 

ymmärrystä omista tarpeistaan ja siitä, millaista tukea tarvitsevat. Kehitysvammaiset 

haluavat elää, kuten muutkin ihmiset yhteiskunnassa ja arkisissa ympäristöissä. He 

tarvitsevat ympäristön ja muiden ihmisten tukea, jotta erilaisia mahdollisuuksia elämässä 

avautuisi heille enemmän ja he voisivat saada apua sekä tukea ongelmatilanteissa. 

(Seppälä 2010, 196–197.) 

Kehitysvammaisiin suhtautuminen ei aina ole suvaitsevaista. Kuparinen (2008) teki 

yhteisöllistä tutkimusta Helsingin Marjanimessä, mihin Kehitysvammaisten 

Omaishoitoyhdistyksellä oli vuonna 1997 suunnitteilla rakentaa kehitysvammaisille asuntola 

ja toimintakeskus. Paikallinen yhteisö Marjaniemessä torjui ensin Omaishoitoyhdistyksen 

suunnitelmat ja teki hankkeesta valituksia. Marjaniemiläisillä oli itsellään pitkälle ulottuva 

historia asumisessaan Marjaniemessä. Näkemys omasta yhteisöstä oli vahva heidän 

keskuudessaan, jonka arveltiin olevan yksi syy siihen, miksi kehitysvammaisiin 

suhtautuduttiin varautuneesti. Saatettiin esimerkiksi pelätä, että oma paikallisyhteisö ei olisi 

enää entisensä. Kehitysvammaiset koettiin jollakin tavalla uhkana yhteisölle. Vuosien 

kuluessa marjaniemeläiset kuitenkin tottuivat muutokseen ja kehitysvammaiset olivat lopulta 

osa paikallisyhteisöä. Vastustaminen oli johdattanut ihmiset pohtimaan omaa 

suhtautumistaan kehitysvammaisuutta kohtaan. Näkemys omasta yhteisöstä kävi läpi 

muutoksen, mutta yhteisöllisyys säilyi entisellään. (Kuparinen 2008, 177–187.) Tutkimus 

osoittaa, että sosiaalinen kanssakäyminen ja yhteiset arjen kokemukset muuttavat 

ihmiskäsitystä väljentäen tiukkoja ja ahdasmielisiä luokitteluja ihmisistä. 
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3 ITSEMÄÄRÄÄMISOIKEUS TUETUN PÄÄTÖKSENTEON 
LÄHTÖKOHTANA 
 
 

3.1 Kehitysvammaisten itsemääräämisoikeus 
 
YK:n vammaissopimus on laadittu vuonna 2006 ja asetettiin allekirjoitettavaksi 2007.   

Sopimus hyväksyttiin vuonna 2008. Suomi ratifioi sopimuksen vuonna 2016.  

Yleissopimuksen tarkoitus on taata vammaisille henkilöille täysimääräisesti ja 

yhdenvertaisesti kaikki ihmisoikeudet ja perusvapaudet. Vammaisten henkilöiden 

ihmisarvoa tulee kunnioittaa ja edistää sen toteutumista. YK:n vammaissopimuksen artikla 

12 on asetettu mandaatiksi itsemääräämisoikeuden toteutumiselle tuetulle päätöksen 

muodossa.  Artikla tuo esiin vammaisten oikeuden saada tukea päätöksiin ja myös riittäviä 

sekä tarkoituksenmukaisia käytännön tukikeinoja päätöksentekoon. Artikla nostaa esiin 

vaatimukset vaikuttaa yhteiskunnallisiin rakenteisiin kehitysvammaisten aseman 

parantamiseksi sekä suhtutumiseen kehitysvammaisuutta kohtaan. Artiklan tarkoitus on 

kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden vahvistaminen. (YK:n vammaissopimus 2015, 

33–34.)  

Yhteiskunnallisten järjestelmin tuetaan kehitysvammaisten oikeuksien toteutumista. 

Edunvalvontaa käytetään esimerkiksi Suomessa oikeustoimikelpoisuuden rajoittamiseksi, 

jos henkilö ei pysty itse jonkin sairauden vuoksi huolehtimaan omista taloudellisista 

asioistaan. Edunvalvojan on toimittava päämiehen edun mukaisesti. Digi- ja 

väestötietovirasto valvoo edunvalvojia. Edunvalvonta on viimesijaisin vaihtoehto ja 

vähemmän raskaampia vaihtoehtoja on olemassa kehitysvammasille, kuten välitystili 

sosiaalitoimen kautta. Välitystilin kautta saa apua päivittäisiin raha-asioihin ja juokseviin 

menoihin. Välitystilinhoitajan kanssa sovitaan yhdessä, millaisiin raha-asioihin 

kehitysvammainen tarvitsee tukea. (Digi- ja väestötietovirasto 2020.) 

Edunvalvontajärjestelmällä on yhtä lailla kehitysvammaista rajoittava kuin suojaava 

tarkoitus. Kuitenkin olisi tärkeää kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden 

toteutumisessa tukea lähtökohtaisesti kehitysvammaisen omaa päätöksentekoa parhain 

mahdollisin keinoin. 

Hannu Vesala (2010) on tutkinut puhumattoman kehitysvammaisen naisen itsemääräämistä 

ja valinnanmahdollisuuksia laitosympäristössä. Tutkimuksen mukaan itsemäärääminen ei 

toteutunut tarkoituksenmukaisella tavalla. Henkilökunta määritteli toimintansa laitoksen 
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päivärytmin ja sääntöjen mukaan, jolloin kehitysvammaisilla oli vähäisemmät 

vaikutusmahdollisuudet omaan elämään. Lisäksi henkilökunta tulkitsi kehitysvammaisten 

ajatuksia ja toimintaa omien näkökantojen  kautta. Laitoksessa päivän toiminnot ja niiden 

noudattaminen kuuluivat vahvasti henkilökunnan ammatti-identiteettiin ja asenteiden 

muuttuminen niiden suhteen on hidasta ja hankalaa. Laitoskulttuurin käytännöt heikensivät 

kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden toteutumista. (Vesala 2010, 156–161.) 

Kehitysvammaisten laitosasumisen purkamisen jälkeen tällä vuosituhannella 

uusliberalistiset, talous-hallinnolliset vaatimukset kehitysvammaisten asumisessa ovat 

kuitenkin johtaneet laitosmaisuutta  muistuttavaan järjestelmään (Seppälä 2010, 191). 

Yhteiskunnallisten järjestelmiin ja toimintoihin sisältyy haasteita, jolloin voi olla jopa vaikea 

tarkoituksenmukaisesti tukea kehitysvammaisten itsemääräämisoikeutta. 

Itsemääräämisoikeutta teoriassa on määritelty autonomian käsitteellä, joka sisältää 

ajattelun, tahdon ja toiminnan alueet. Määritelmän mukaan ihmisellä tulisi oman ajattelun 

kautta olla kykyä ymmärtää erilaisia syy-seuraussuhteita ja kyetä toimimaan niiden 

mukaisesti. Tahdon alueella korostuu ihmisen kyky itsekuriin. (Pietarinen 1994, 17–18.) 

Wehmeyer (2007) esittelee funktionaalisen itsemääräämisen teorian, jonka mukaan 

itsemäärääminen määritellään erilaisten toimintojen kautta. Teorian mukaan ihminen toimii 

itsenäisyyteen pyrkien erilaisissa tilanteissa. Ihminen on omista lähtökohdista, ajatuksin ja 

tuntein tietoisesti mukana toiminnassa. Tällöin ihmiset ovat vaikuttajia omassa elämässään 

ja  toimivat vapaaehtoisuuden sekä tarkoituksellisuuden periaatteilla. (Wehmeyer 2007, 6–

7.) Kehitysvammaisuutta ajatellen funktionaalinen teoria on oivallinen, koska teorian 

mukaan jokaisella on kykyä toimia itsenäisellä tavalla. Pyrkimys itsenäiseen toimintaan 

näyttäytyy kokonaisvaltaisemmin, toimintojen ja ilmaisujen kautta, eikä yksistään ajattelun 

lähtökohdasta. 

Itsemääräämisoikeuden toteutumiseen sisältyy monia eri ulottuvuuksia. Oikeanlaisen ja 

itseä koskevan tiedon saaminen kuuluu olennaisesti siihen, että voi osallistua itseään 

koskevaan päätöksentekoon. Kehitysvammaisen kohdalla on tärkeää huolehtia myös siitä, 

että tieto on kehitysvammaiselle ymmärrettävää ja tieto annetaan kehitysvammaiselle 

suoraan. Ihmisellä tulee olla oikeus erilaisiin valintoihin koskien oman elämän päätöksiä. 

Valintojen tekemisellä on merkitystä oman elämän mielekkyyden kannalta. 

Itsemääräämisoikeuden vahvistamisessa otetaan huomioon vammaisuuden aste ja 

tarkastellaan sitä tapauskohtaisesti. (Topo 2013, 4.) 
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Lievemmin kehitysvammaisten itsemääräämisen vahvistaminen sisältää erilaisia 

elementtejä kuin vaikeasti kehitysvammaisten kohdalla. Pääasia on silti siinä, että pyritään 

itsemääräämisoikeuden vahvistamiseen oman elämän päätöksissä.  Päätöksen tekemistä 

seuraa päätettävien asioiden toteuttaminen käytännössä, jossa kehitysvammainen tarvitsee 

usein myös tukea. Tärkeää on pohtia yhdessä myös, miten asia toteutetaan sekä millaiset 

voimavarat kehitysvammaisella on. Oikeus käyttää omia kykyjä ja oikeus yksityisyyteen 

katsotaan kuuluvan itsemääräämisoikeuden toteutumisen ulottuvuuksiin. Omien kykyjen 

käyttö liittyy olennaisesti henkilökohtaiseen hyvinvoinnin kokemukseen ja itsensä 

toteuttamiseen. Yksityisyyden kunnioittaminen on perusoikeudellinen asia ja korostuu 

kehitysvammaisten kohdalla, koska tuen vahvuus vaikuttaa siihen, kuinka paljon tuettavan 

elämässä ollaan mukana. Kehitysvammaisten kanssa työskentelyssä kohdataan 

monenlaisia fyysisiä sekä henkisiä rajoitteita, joiden kanssa on lähtökohtaisesti toimittava 

harkiten,  kehitysvammaisen omia rajoja ja itsemääräämisoikeutta kunnioittaen. ( Emt. 2013, 

4.) 

Itsemääräämisoikeutta on tarkasteltu turvaoikeuden kautta. Itsemääräämistä ei siten 

katsota vain henkilön itsensä toteuttamisen näkökulmasta käsin, vaan joissakin tilanteissa 

ihminen on oikeutettu saamaan apua. Itsemääräämisen ja autonomian toteutumisen 

kannalta on päätöksentekijällä oltava tietoa sekä ymmärrystä päätettävän asian suhteen. 

Itsemääräämisoikeuden rajoittamista on pyritty perustelemaan ns. heikolla paternalismilla, 

jolloin itsemääräämisoikeuden toteuttamiseen puututaan silloin, kun henkilö ei toimi täyden 

ymmärryksen varassa.  Tuetun päätöksenteon tausta-ajatuksena on yhtä lailla 

kehitysvammaisen itsemääräämisoikeuden vahvistaminen ja pyrkimys suojella 

kehitysvammaista hyväksikäytöltä ja ulkopuolisilta intresseiltä. (Launis 2010, 136–138; 

Sivula 2010, 109.) 

 

 

3.2 Tuettu päätöksenteko 
 

 
Tuettu päätöksenteko perustuu vammaisuuden sosiaali-ekologiselle määritelmälle. 

Tuettuun päätöksentekoon on laadittu teoreettinen viitekehys, minkä mukaan 

kehitysvammaisen päätöksenteko mahdollistuu yhdessä ympäristön tarjoamien 

mahdollisuuksien välityksellä. Tuetun päätöksenteon kautta vahvistetaan 

kehitysvammaisten omia mahdollisuuksia ja taitoja osallistua omia asioita koskevaan 
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päätöksentekoon. Lisäksi kehitysvammaiselle luodaan mahdollisuuksia opetella 

päätöksentekoa kokonaisuudessaan. Tuetun päätöksenteon kokonaiskuvasta on 

hahmotettavissa ympäristön vaikutukset päätöksenteolle. On tarkasteltava, esimerkiksi 

millaisessa ympäristössä kehitysvammainen asuu ja mitkä ympäristöt sekä tilanteet 

ylipäänsä ovat mukana päätöksenteossa. Päätöksenteon tuen tarpeet ovat yhtenä 

ulottuvuutena ja tuki muodostuu yksilöllisesti. Tuetussa päätöksenteossa vaikuttavat 

ulottuvuudet ovat tärkeää ottaa huomioon, jotta kehitysvammaisen osallistuminen 

päätöksentekoon ja omaan elämiseen toteutuu täysivaltaisella tavalla. (Shogren & 

Wehmeyer 2015, 17–23.) 

Tuettua päätöksentekoa on tutkimuksellisesti tarkasteltu esimerkiksi erilaisista olosuhteista 

ja konteksteista käsin. Käytännön mallit sekä niiden arviointi ovat olleet vähemmällä 

huomiolla. Kehitysvammaisen itsemääräämisoikeuden vahvistaminen on tuetun 

päätöksenteon perustana ja tuetussa päätöksenteossa korostetaan kehitysvammaisen 

omia kykyjä yhteisvaikutuksessa ympäristön kanssa. Tuetun päätöksenteon kautta pyritään 

vahvistamaan kehitysvammaisten tasavertaisuutta ja ehkäisemään syrjintää. Tärkeänä 

nähdään paternalistisista ja holhoavista ajattelu- ja toimintamalleista siirtyminen 

kehitysvammaisen itsemääräämisoikeutta vahvistavaan suuntaan. Tuetusta 

päätöksenteosta tarvitaan enemmän tutkimusta erityisesti käytännön toteutuksesta sekä 

sen arvioinnista. (Simmons 2017.) Tutkielmani kautta on mahdollista tuoda esiin tuetun 

päätöksenteon toimenpiteitä ja käytäntöä. 

Kiinnostava ja vähän tutkittu aihe on esimerkiksi kehitysvammaisten päätökset liittyen 

vanhemmuuteen. Jamieson (2016) on tutkinut kehitysvammaisten naisten lapsen 

hankkimiseen liittyviä päätöksiä. Tutkimuksen mukaan naiset ajattelivat, että päätökset 

heidän huoltajuudesta on jo tehty valmiiksi. Naiset kokivat ettei heillä ole vaikutusvaltaa 

asian suhteen. Lisäksi heillä oli kokemus siitä, että heidät oli jo tukitahojen puolesta 

määritelty epäonnistumaan vanhemmuudessa. Naiset elivät vaikeiden ja negatiivisten 

tunteiden keskellä, jotka johtuivat päätöksenteon paineista ja tukitahojen suhtautumisesta 

asiaan. Naisten oli vaikea myös ymmärtää, mitä päätöksiä heidän oli määrä tehdä 

aiheuttaen yhä enemmän negatiivisia tunteita ja haasteita tukisuhteisissa. Elämän 

merkittäviin päätöksiin tarvitaan monipuolisesti ja joustavasti sosiaalista tukea. 

Kehitysvammaisilla tulee olla kokemus siitä, että heitä todella halutaan auttaa ja heille 

halutaan antaa tukea päätöksentekoon. (Jamieson 2015, 314–327.) Kehitysvammaisten 

naisten itsemääräämisoikeus ei täysin toteutunut heidän kokemustensa perusteella, koska 
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heitä ei nähty kykenevinä tekemään päätöksiä. Lisäksi he eivät kokeneet saavansa 

tarpeeksi tukea päätösten tekemiseen, mikä vaikeutti heidän omaa osallistumistaan 

päätöksentekoon. 

Suomen lainsäädännössä ei ole määritelty tuettua päätöksentekoa, mutta voimassa olevan 

lainsäädäntöön perustuen voidaan silti tarjota palveluja tuettua päätöksentekoa varten. 

Esimerkiksi Kanadassa ja Englannissa tuettu päätöksenteko on järjestelmänä kehittynyt, 

koska se huomioidaan lainsäädännössä. Suomessa tuettua päätöksentekoa kuvataan 

esimerkiksi tukena oman mielipiteen esiin tuomisessa, tiedon hankinnassa, hankalien 

asioiden selventämisessä ja erilaisten päätöksien sekä niiden seurausten käsittelemisessä. 

Lisäksi tuetaan päätöksenteon harjoittelussa ja päätösten toteuttamisessa. Tuki omien 

tunteiden käsittelemissä ja esiin tuomisessa kuuluu myös tuettuun päätöksentekoon. 

Kehitysvammainen voi itse valita päätöksenteossa apuna olevan tukihenkilön. Tukihenkilön 

ja tukea saavan välillä on olennaisen tärkeää luottamus. Tukihenkilön on oltava 

mahdollisimman puolueeton, jolloin tukihenkilön omat tarkoitusperät tai vahvat tunteet eivät 

vaikuta liiallisesti kehitysvammaisen omaan päätöksentekoon ja valintoihin. Tukihenkilöjä 

on tuetun päätöksenteon toteutumisen pohjalla hyvä olla useampi, koska tukea 

päätöksentekoon tarvitaan erilaisissa elämäntilanteissa ja yksittäisellä tukihenkilöllä on 

tietynlainen rooli kehitysvammaisen elämässä. Vanhempien ja läheisten rooli sekä tuki 

kehitysvammaisten elämässä on usein merkittävä. On kuitenkin tärkeää kiinnittää huomiota 

läheisten tukeen, jotta voidaan tukea kehitysvammaista itseään erilaisissa päätöksissä sekä 

elämän valinnoissa.  (Kehitysvammaisten tukiliitto 2017; Sivula 2010, 109.) 

Kehitysvammaisilla on oikeus tehdä sekä hyviä että huonoja päätöksiä. Sivula puhuu 

tuetusta päätöksenteossa positiivisesta riskienottopolitiikasta, jolloin pyritään painottamaan 

riskien hallintaa riskien väistelemiseen sijaan. Riskien hallinnan näkökulma tuetussa 

päätöksenteossa pyrkii tukemaan kehitysvammaisen ymmärrystä päättää omista asioista 

vastuullisuus huomioiden. Kehitysvammaisen on tärkeää saada kasvattaa luottamusta 

omiin kykyihin, jolloin päätöksentekotaidot ja tieto päätöksien seurauksista vahvistuvat. 

(Sivula 2010, 114.) Savon Vammaisasuntosäätiön toteuttamassa Tuetusti-

päätöksentekoon-projektissa on tehty opas päätöksentekijälle ja tukihenkilölle erilaisiin arjen 

tilanteisiin. Oppaassa on selkokielisesti ja kuvin kerrottu, mitä tuettu päätöksenteko on ja 

millaisia menetelmiä voidaan käyttää tuetussa päätöksenteossa, kuten kuvitetut 

valintataulut ja keskustelumatto päätöksentekijän oman mielipiteen ja ilmaisun tukemisessa. 

(Savas 2014.) 
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS 

 
4.1 Tutkimuksen tavoite, tutkimusmenetelmät ja tutkimusetiikka 
 

Tutkielman tavoitteena on tarkastella tuettua päätöksentekoa kehitysvammaisen henkilön 

näkökulmasta päätöksenteon tuen saajana ja päätöksentekijänä aiempien tutkimusten 

perusteella. Tarkastelen kehitysvammaisten tuettua päätöksentekoa tutkimuskysymyksillä: 

Millaista tukea kehitysvammainen saa tuetussa päätöksenteossa ja Millainen vaikutus 

päätöksenteon tuella on kehitysvammaisen elämään?  

Tutkielmassani käsitellään eettisiä periaatteita, jotka vaikuttavat myös sosiaalityön taustalla. 

Sosiaalityön eettisten periaatteiden mukaan asiakkaan itsemääräämisoikeutta on tuettava 

ja vahvistettava, jolloin sosiaalityössä voidaa päätöksentekoa tukemalla toimia eettisesti. 

Sosiaalityöntekijän on annettava asiakkalle tarpeellinen tieto ja millaisia vaihtoehtoja 

asiakkaalla on. Asiakkaalla on oikeus valintoihin, minkä pohjalta oma elämä rakentuu. 

Itsemääräämisoikeuden kunnioittaminen on yhteydessä asiakaslähtöisyyden periaatteseen. 

(Talentia 2017.) 

Tutkielmani on laadullinen review-tutkimus, jossa luodaan tutkimuskysymysten ohjaamina 

kokonaiskuvaa eli synteesiä tutkittavasta aineistosta. Laadullisessa review-tutkimuksessa 

on tarkoitus tutkia aiempia tehtyjen tutkimuksien analyyseja ja luoda sen pohjalta synteesi 

tutkimusaineiston analyysin kautta. Review-tutkimuksen kautta pyritään tarkastelemaan 

tutkimusaineistoa arvioiden ja luomaan näin aineiston pohjalta tutkimustavoitteen 

mukaisesti kokonaiskatsausta. Aineistosta on mahdollista tuoda esiin ristiriitaisuuksia ja 

yhteneväisyyksiä sekä joitakin asioita, mitä aiheesta ei ole mainittu. Rewiev-tutkimuksella 

tavoitellaan syvällisempää näkemystä tutkimuksen aiheesta.  Laadulliselle review-

tutkimukselle on tyypillistä myös tutkimuksen eteneminen syklimäisesti ja tarvittaessa 

aiempiin vaiheisiin palaten sekä uudelleen arvioidaan tutkimusta sen edetessä. 

Johtopäätöksissä perustellaan tutkimuksen tulokset. (Kallio 2006, 22–23). Tutkielmassani 

kokonaiskuvan hahmottaminen sai alkunsa tutkimuksen suunnitteluvaiheessa, mutta eteni 

erilaisin harppauksin eteenpäin. Tutkielman etenemiseen sisältyi uudelleen arviointia, jonka 

seurauksena kokonaiskuva tutkimuksen myötä jäsentyi ja täsmentyi. 
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Laadullisessa tutkimuksessa tulee olla tarkka tutkimuksen eettisyydestä ja tutkijan omasta 

eettisestä toiminnasta tutkimuksen teossa. Aiheen valinnassa on mietittävä, kenen ehtoja ja 

tarpeita tutkimus käsittelee ja perustellaan myös tutkimuksen lähtökohdat.  Laadullisessa 

tutkimuksessa on tarkoitus täyttää tutkimusraportin laatimisen kriteerit. Laadullisen 

tutkimuksen tulee olla johdonmukaisesti rakennettu, esimerkiksi tutkimuksen argumentit 

perusteltu. Tutkijan tulisi olla myös eettisesti sitoutunut toteuttamaan hyvää tieteellistä 

käytäntöä, kuten huolellisuutta raportoinnissa ja viittauskäytännöissä. (Tuomi &Sarajärvi 

2018, 114 &154–155.) Aihetta valittaessa otin huomioon sen, että tuettu päätöksenteko on 

olennainen asia kehitysvammaisten itsemääräämisoikeuden toteutumisessa. Tuettu 

päätöksenteko huomioi kehitysvammaisia eettisestä näkökulmasta, kehitysvammaisten 

ihmisoikeuksia ja tasavertaisuutta kunnioittaen.  Tutkielmassani tarkoitukseni on lähestyä 

kehitysvammaisten näkökulmaa elämän erilaisissa päätöksissä ja tuoda näkyvyyttä heidän 

asemalleen päätöksenteossa. Aiheen valinta oli minulle luonteva, koska työskentelen 

kehitysvammaisten parissa. Aiheen tuttuuden vuoksi minun on kiinnitettävä huomiota siihen, 

että teen tutkimusta tutkijapositiosta käsin. Tutkijan on pyrittävä tarkastelemaan aihetta 

puolueettomasti ja hälvennettävä valmiiksi sisäistyneitä käsityksiä tutkittavasta aiheesta. 

Oma henkilökohtainen kiinnostus antaa lisäpontta tutkimuksen teolle ja kuitenkin se voi  

vaikuttaa tutkimuksen teossa. Minulla on myös oma henkilökohtainen arvomaailma ja 

käsitykset asioista. Artikkelien englanninkielisyys vaati huolellista perehtymistä, jotta teksti 

tuli ymmärretyksi. Aineistoartikkelit käsittelevät kehitysvammaisten päätöksenteon tukea 

kunkin maan yhteiskunnallisten ja kulttuuristen tekijöiden välityksellä,  mikä on hyvä lisäksi  

ottaa huomioon tutkimuksessa. 

 

 

4.2 Aineiston keruu ja aineiston analyysiprosessi 
 
Tutkielman aineiston keruussa hyödynsin erilaisia tietokantoja, kuten Andor, Finna, Proqest 

Central, Proquest Social Science Premium Collection ja Pubmed. Tein aineistohakuja 

hakulausekkeilla disability AND ”supported decision making” Käytin myös hakulausekkeita 

”intellectual disability” AND ”supported decision making” ja disability AND ”self 

determination”. Lisäksi kokosin aineistoja myös keräämieni artikkeleiden lähdeluetteloista ja 

artikkeleiden ohessa olevista viittauksista samankaltaisiin artikkeleihin. Muutaman artikkelin 

sain kandiseminaarin ohjaavan opettajan avustuksella, koska koronatilanteen johtuvien 

poikkeusolojen takia niitä ei voitu toimittaa kirjaston kautta. Suomenkielistä tutkimusta 
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aiheesta oli vaikea löytää. Käytin hakusanoja ”kehitysvammaisuus” AND ”tuettu 

päätöksenteko” ja kehitysvammaisten tuettu päätöksenteko tai kehitysvammaisten 

itsemääräämisoikeus, mutta suomenkieliset aineistohaut tuottivat tuloksiksi lähinnä  pro 

gradu -tutkielmia ja muita opinnäytteitä kehitysvammaisten itsemääräämisoikeudesta. 

Suomenkielisiä tieteellisiä ja vertaisarvioituja artikkeleja kehitysvammaisten tuetusta 

päätöksenteosta ei löytynyt.  

Tutkielman aineisto koostuu kansainvälisistä tieteellisistä lähteistä. Aineiston 

sisäänottokriteereiksi määrittelin seuraavanlaiset asiat: artikkeli antaa vastauksia 

tutkimuskysymykseen, artikkeli on vertaisarvioitu tieteellinen julkaisu ja artikkeli on julkaistu 

englannin kielellä. Lisäksi valitsin aineistoksi artikkeleita, mitkä oli julkaistu vuodesta 2006 

jälkeen. Vuonna 2006 Yhdistyneet kansakunnat hyväksyi vammaisten oikeuksia koskevan 

sopimuksen, jonka artikla 12 toimii merkittävänä mandaattina kehitysvammaisten tuetun 

päätöksenteon toteutumiselle, joten tarkastelen tutkimuksessa päätöksenteon tukemista   

Aineiston keruun päätyttyä koossa oli kymmenen englanninkielistä artikkelia. Artikkeleista 

neljä kappaletta on Australiasta (Bigby 2017; Browning 2020; Watson 2017, Wiesel 2020), 

joista Browning 2020 toteutettu Kanadassa. Isosta Britanniasta on kolme artikkelia (Beadle-

Brown 2015; Harding, 2018; Webb 2020) ja  yksi kappale Kanadasta (Stainton 2016) sekä 

yksi Sveitsistä, mikä oli Isossa Britanniassa toteutettu tutkimus (Devi 2019.) Lopuksi yksi 

artikkeli on Irlannista (Arstein-Kerslake 2016). Aineistosta on tarkempi kuvaus tutkielman 

liitteenä, (ks. Liite 1.)                                                              

Aineiston analyysi jakaantuu eri vaiheisiin ja sen apuna olen käyttänyt teemoittelua. Tuomen 

ja Sarajärven (2018) mukaan teemoittelussa haetaan aineistosta tutkimusongelmaa 

kuvaavat kohdat, minkä jälkeen muodostetaan samankaltaisuuksien ja yhdistävien 

tekijöiden pohjalta omia ryhmiä. Ryhmiä tarkastellaan  ja niistä hahmottuu tutkijan ajattelun 

myötä teemoja. Tulkintoja on yhtä paljon kuin on tutkijoita, joten tulkinnat muodostustuvat 

jokaisessa tutkimuksessa eri tavoin. (Tuomi & Sarajärvi 2018, 78, 105.) 

Aluksi luin artikkelit läpi ja lukemisessa hyödynsin Mot-kielipalvelun sanakirjaa. Lukemisen 

jälkeen lähdin tutkimaan aineistoa tutkimuskysymysten kautta ja poimin aineistosta 

tutkimusongelmaa käsitteleviä kohtia.  Tuolloin jo hahmottui aineistosta joitakin 

samankaltaisuuden merkkejä, mitkä liittyivät tutkimuskysymyksiin. Poimimani kohdat olivat 

useamman virkkeen kokonaisuuksia ja kopioin ne erilliseen Word-tiedostoon. Kyseiset 

kohdat otin mukaan lähempään tarkasteluun, koska ne esiintyivät toistuvan luonteisesti 



 

19 
 

artikkeleissa. Merkkasin samalla ylös, mistä artikkeleista olin valinnut tekstinkohdat, jotta 

yhteys aineistoon pysyi analyysin aikana. Sen jälkeen suomensin erillisestä word-

tiedostosta valitut kohdat ja muodostin suomeksi kiteytetympiä ilmaisuja, joita 

tarkastelemalla katsoin löytyykö ilmaisuista samankaltaisuuksia tai yhdistäviä tekijöitä. 

Ilmaisujen samankaltaisuuksien ja yhdistävien tekijöiden perusteella hahmottelin erikseen 

omia ryhmiä. Tarkastelin ensin ryhmiä, jonka jälkeen kirjoitin omaan word-tiedostoon tekstiä 

sillä perusteella, mitä ryhmiin sisältyy. Kirjoittamisen myötä hahmottui aihekokonaisuudet eli 

teemat, kuten ”Intensiivinen ja ihmisläheinen tuki ”. Analyysin aikana palasin ajoittain 

lukemaan artikkeleita ja prosessin aikana tarkistuksia sen suhteen, että vastaako valitut 

tekstinkohdat tutkimuskysymykseen. Analyysin tulokset tuon esille seuravassa luvussa. 
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5 VAHVEMPAA OSALLISTUMISTA OMAAN ELÄMÄÄN JA OMIIN 
PÄÄTÖKSIIN 
 

 

5.1 Intensiivistä ja ihmisläheistä tukea tukisuhteessa 
 
Intensiivinen ja ihmisläheinen tuki muodostui yhdeksi aihealueeksi, mikä vaikuttaa 

merkittävällä tavalla kehitysvammaisten päätöksentekoon ja elämään. Tuen toteutumisen 

ytimessä on kehitysvammaisen ja tukihenkilön välinen tukisuhde. 

Kehitysvammaisten tuki on luonteeltaan intensiivistä ja ihmisläheistä, koska tuki perustuu 

pitkäaikaiseen ja henkilökohtaiseen tukisuhteeseen sekä intensiiviseen yhdessä olemiseen. 

Kehitysvammaisten ihmisläheinen ja henkilökohtainen tuki on rinnalla kulkemista, 

opastamista ja auttamista. Vaikeavammaisen ja lievästi kehitysvammaisen päätöksenteon 

tukemisella on eroavaisuutta. Vaikeavammaiset saavat enemmän fyysistä hoivaa. 

Hoivaamisessa ollaan vahvasti kehitysvammaisen tukena ja apuna hoivatoimenpiteiden, 

yhdessäolon ja kommunikoinnin välityksellä. Lievästi kehitysvammaisten tuen tarve esiintyy 

tutkimusaineiston perusteella vahvemmin, esimerkiksi raha-asioissa ja erilaisissa 

virastoasioissa sekä terveyden hoidossa. Lievästi kehitysvammainen tarvitsee tukihenkilön 

apua ja mukana oloa asioiden hoidossa. Viranomaisasiointiin liittyvä kielenkäyttö on 

kehitysvammaiselle vaikeaselkoista ja asioinnin hoitaminen itsenäisesti on useassa 

tilanteessa liian vaativaa kehitysvammaiselle. Tukihenkilöt toimivat kehitysvammaisille 

asioita selventävänä tulkkina ja kehitysvammaisten asioiden hoitajana erilaisten 

viranomaistahojen kanssa.   (Devi 2019, 150–154; Harding 2018, 10; Watson 2017, 1024–

1029.) 

Kehitysvammaisen ja tukihenkilön välinen suhde perustuu luottamukselle. Luottamussuhde 

syntyy siitä, että kehitysvammainen kokee tukihenkilön olevan aidosti mukana hänen 

tukemisessaan.  Tukihenkilöillä on joko henkilökohtaista tuntemusta kehitysvammaisen 

tukemisesta tai ammatin kautta kertynyttä kokemusta kehitysvammatyöstä. Tukihenkilön 

tuttuus ja empaattisuus päätöksenteon tuessa ovat merkityksellisiä kehitysvammaisten 

päätöksenteon tukemisessa. Tiedollisen ja taidollisen tuen lisäksi tukihenkilöt toimivat 

emotionaalisen tuen antajina. Tukihenkilö toimii kehitysvammaisen kanssa tasavertaisena 

ihmisenä päätöksenteossa ja empaattisen lähestymistavan välityksellä on kannustava ja 

rohkaiseva.  Tukisuhde on kehitysvammaisen elämisessä merkittävä perusta, koska 

kehitysvammaisilla on monia tuen tarpeita. Tukisuhteessa voidaan luoda kehitysvammaisen 
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elämään uusia mahdollisuuksia, kuten mahdollisuutta osallistua johonkin 

harrastustoimintaan. (Arstein-Kerslake 2016, 87–88; Bigby 2017, 231; Webb 2020, 1287.)  

Kehitysvammaisten tukihenkilönä toimiminen vaatii tukihenkilöltä voimavaroja. 

Ihmisläheisen tuen antamiseen sisältyy kuormittavuutta. Kehitysvammaisten läheiset 

hoitavat paljon kehitysvammaisten asioita, mutta toisaalta läheisyys ja monenlaiset tuen 

tarpeet ovat haasteita jaksamiselle. Tukihenkilöllä on tärkeää myös saada tukea omaan 

jaksamiseen itsensä ja kehitysvammaisen hyvinvoinnin kannalta. Kehitysvammaisten ja 

läheisten suhde on usein hyvin intensiivinen, jossa on tärkeää huolehtia kummankin 

osapuolen tarpeista ja saada apua tarvittaessa ulkopuolelta. Tukisuhde on 

kehitysvammaisen elämään hyvinvointia tuottava asia, mutta tukisuhteisin vaikuttavalla 

kuormituksella on hyvinvointia heikentävä vaikutus. (Wiesel 2020, 14.)  

Päätöksentekoa tuetaan  myös eri kokoisissa ryhmittymissä, jotka luovat joustavuutta 

päätöksenteon tukemiseen.  Päätöksenteon tuen kannalta toimivaksi osoittautunutta 

tukihenkilöiden ryhmää kutsutaan esimerkiksi käsitteellä ”Microboard”. Kanadan British 

Kolumbian osavaltiossa kehitelty tuen malli ”Microboard” on esimerkki joustavalla tavalla 

toimivasta päätöksenteon tukiryhmämallista. (Stainton 2016, 5–6.) Kehitysvammaisten 

tukiverkostot pyrkivät toimimaan kehitysvammaisten asioiden puolesta puhujina ja 

tukiryhmässä jaetaan päätöksenteon kannalta olennaisia asioita.  Tukiryhmän 

yhteisymmärrys kehitysvammaisten asioista on merkittävä perusta kehitysvammaisten 

päätöksenteon tuelle, jolloin tukihenkilöt toimivat tuen tavoitteiden mukaisesti yhteneväisellä 

ja johdonmukaisella tavalla. Kehitysvammaisella on ryhmä tukijoita, joiden kanssa on 

tekemisissä yhdessä tai erikseen. Tukiryhmä toimii yhteyshenkilönä tuen asioissa eri 

tahojen ja ympäristön välillä. Tukihenkilöt voivat välillä toimia painokkaammin ja 

kantaaottavammin muiden tahojen kanssa, jotta kehitysvammaisten päätöksenteon 

mahdollisuudet olisivat paremmat. (Bigby 2017, 234; Watson 2017, 1032.)  

Intensiivinen ja ihmisläheinen tuki ilmenee aineistossa myös siten, että kehitysvammaiset 

asuvat asumisyksiköissä tai saavat muulla tavoin tiiviisti tukea, esimerkiksi perheen jäseniltä 

ja läheisiltä, vaikka eivät enää asuisi heidän kanssaan. Läheisten rooli on usein merkittävä 

kehitysvammaisten elämässä. Yhteisöllinen asuminen asumisyksiköissä tukee 

kehitysvammaisen tarpeita tehokkaasti tuen ollessa välittömässä läheisyydessä. Yhteisö 

tarjoaa mahdollisuuksia päätöksenteon tukemisessa toiminnan ja yhdessäolon kautta. 

Kehitysvammaisten vertaisryhmät osaltaan luovat kehitysvammaisille mahdollisuuksia 

tasavertaisuuden kokemuksiin. Vertaisryhmät tukevat kehitysvammaista päätöksenteossa 
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yhdessäolon ja yhteisen tekemisen kautta. Ryhmissä  on kehitysvammaisten mahdollista 

samankaltaisuuden kokemuksen kautta saada varmuutta ja itseluottamusta itselleen 

elämässä. Kehitysvammaiset tuovat vertaisryhmissä esiin heille tärkeitä asioita ja tekevät 

siten vaikuttamistyötä paikallistasolla ja yhteiskunnallisesti. Vertaisryhmät toimivat 

tasavertaisuuden periaatteella ja luovat kehitysvammaisille voimavaroja elämiseen. (Devi 

2019, 148–151; Harding 2018, 4–5.) 

 

5.2 Yksilöllisen päätöksenteon vahvistamista   
 

Yksilöllisen päätöksenteon vahvistaminen muodostui kehitysvammaisen päätöksenteon 

tuessa  ja elämässä merkittäväksi. Kehitysvammaisten yksilöllinen tukeminen on 

päätöksentekoon ja oman elämän asioihin osallistumista. 

 

Kehitysvammaisten päätöksenteon tuen vahvistamisessa lähtökohtana on 

kehitysvammaisen oman äänen kuuleminen, joka on päätöksenteon tuessa vastuullisesti 

huomioitava. Kehitysvammaisten päätöksentuen kannalta on merkityksellistä valintojen ja 

vaihtoehtojen olemassaolo päätöksenteossa, jolloin jokaisella on mahdollisuus valita ja 

harjoitella omaa vastuuta päätöksenteossa. Omat toiveet ja pyrkimykset tulevat esiin 

jokaisen ihmisen puheessa tai käyttäytymisessä. Kehitysvammainen on kykenevä 

tekemään päätöksiä. Mahdollisuuksia on olemassa lukuisia sen suhteen, kuinka voidaan 

tukea ja vahvistaa kehitysvammaisen päätöksentekoa. (Arstein-Kerslake 2016, 89–90; 

Beadle-Brown 2015, 23–25; Watson 2017, 1028–1029.)  

 

Päätöksenteon tuen vahvistamiseen vaikuttaa muuan muassa se, millaisia käytännön  

toimia tehdään. Kehitysvammaiset valitsevat omat tukihenkilöt ja heidän toiveensa 

huomioidaan päätöksenteon eri vaiheissa. Lakiin kirjattuja keinoja kehitysvammaisten 

päätöksenteon tuelle on joissakin maissa, kuten ”Representation Agreement Act” 

Kanadassa British Kolumbian osavaltiossa. Toimintamallin puitteissa kehitysvammaiset 

voivat valita edustajat omien asioidensa hoitoon.  Kyseisessä mallissa on valvonnan 

vaatimus raha-asioiden hoidossa ja tukihenkilöiden vastuut määritelty.  Tarkasti määritellyt 

sopimukset luovat turvaa ja selkeyttä kehitysvammaisen päätöksenteon tukemiselle. 

(Stainton 2016, 4–5.) Kehitysvammaisen päätöksenteon tukeminen vaikuttaa 

kehitysvammaisen yksilölliseen kasvuun ja kehittymiseen myönteisesti. Näin ollen voidaan 

päätöksentekotaitojen vahvistamisen kautta mahdollistaa kehitysvammaiselle itsenäisempi 



 

23 
 

ote elämään.  Hallinnan tunne päätöksenteosta vahvistuu kokemusten myötä ja 

kehitysvammainen voi toimia vastuuta ottavana päätöksentekijänä omassa elämässään. 

(Harding 2018, 8–9; Webb 2020, 1285–1286.) 

 

Päätöksenteon tuessa hyödynnetään erilaisia kommunikaatiomenetelmiä ja visuaalisuutta 

sekä multisensorisia keinoja. Vaihtoehtoisten menetelmien avulla voidaan tutkimusaineiston 

mukaan tukea, esimerkiksi vaikeavammaisen henkilön yksilöllistä päätöksentekoa elämän 

viimeisillä hetkillä. Kehitysvammaisen aiempia reaktioita hoitotoimenpiteistä oli kuvattu, 

jonka perusteella tukiryhmä muodosti päätöksen kehitysvammaisen omasta näkemyksestä 

valittavien hoitotoimenpiteiden suhteen. Tapahtumien dokumentoinnin ja tukihenkilöiden 

avulla muodostettiin tukihenkilöiden kesken päätös toimenpiteiden jatkosta. (Harding 2018, 

5–6; Watson 2017, 1031–1032.)  

 

Kehitysvammainen saa tukea eri päätöksenteon eri vaiheisiin suunnitelmallisesti 

päätöksenteon tukemisessa. Kehitysvammaista tuetaan erilaisten yksilöllisten menetelmien 

avulla, kuten yksilöllinen suunnitelma ”Person Centered Planning”. Päätöksenteon eri 

vaiheet käydään kehitysvammaisen kanssa läpi huolellisesti ja pala kerrallaan (Devi 2019, 

145–153).Kehitysvammaisten päätöksenteon tukea ilmentää tuen räätälöinti yksilöllisesti, 

joka huomioidaan struktuureissa, menetelmissä sekä erilaisissa palavereissa. Oman 

elämän päätökset vaativat tuen räätälöintiä. Aineistossa tuotiin esiin näkökanta, jonka 

mukaan yksilölliseen tuen räätälöintiin on kiinnitettävä huomiota, jotta tukea annetaan 

kehitysvammaisten tarpeita vastaaviksi.  Jokainen päätöksentekotilanne on kuitenkin 

ainutlaatuinen oma tapahtumansa ja näin kehitysvammainen tulee huomioiduksi omana 

yksilönään erilaisine tarpeineen. (Beadle-Brown 2015, 24; Webb 2020, 1287.)  

 

Päätöksenteon tuen menetelmät arjessa ovat usein rutiininomaisia ja ennakoivia. 

Kehitysvammaiset saavat monimuotoisesti tukea päivittäisen arjen eri osa-alueilla. Arjen 

struktuurit ja rakenteet sisältävät sosiaalisia toimintakäytäntöjä, jotka noudattelevat tiettyä 

rytmiä päivästä toiseen ja luovat turvallisuutta arkeen.  Struktuurit ovat apuna päätöksenteon 

tuessa arjessa ja yksilöt huomioiden.  Muutostilanteet vaativat yhtä lailla oman yksilöllisen 

struktuurin sekä suunnitelman, joihin liittyvissä päätöksissä kehitysvammaiset tarvitsevat 

tukea. Kehitysvammaisille saatetaan muutostilanteissa suunnitella ja toteuttaa tukihenkilön 

tai muun tahon toimesta toimenpiteitä, joihin kehitysvammainen ei ole itse päässyt 

vaikuttamaan. Sitoutuminen muutokseen perustuu kuitenkin siihen, että kehitysvammainen 
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on saanut olla mukana päätöksenteossa ja kehitysvammaisen oma rooli päätöksentekijänä 

vakiintuu. (Arstein-Kerslake 2016, 86–87; Browning 2020, 8; Harding 2018, 4–17.)  

Myönteiset kokemukset tukivat kehitysvammaisia erilaisissa tilanteissa ja vaikuttivat 

tulevaisuuden kokemuksiin. Tilanteita on tarkasteltava kehitysvammaisen yksilöllisistä 

tarpeista lähtien. Kehitysvammaisilla on riski syrjäytyä negatiivisten kokemusten vuoksi. 

Negatiiviset ja elämisestä syrjäyttävät tekijät liittyvät eri tasoisiin haasteisiin, esimerkiksi 

kiusaamiskokemuksiin. Tuen puuttuminen yhdellä osa-alueella voi johtaa huonoihin 

seurauksiin monella elämän alueella. Onnistumisen kokemukset opiskelussa tai 

työpaikassa kannustivat ja vahvistivat kehitysvammaisen uskoa omiin taitoihin. Myönteiset 

kokemukset ovat olennaisen tärkeitä ja niiden toteutuminen edellyttää laaja-alaista tukea.  

Myönteisillä kokemuksilla on kauaskantoinen ja kannatteleva vaikutus kehitysvammaisen 

elämässä. (Harding 2018, 7–9; Webb 2020,1285–1286.) 

 

Kehitysvammaisten päätöksenteon tukeen liittyy paljon eettisiä pohdintoja ja 

kehitysvammaisten päätöksentekoa vahvistetaan yksilöllisesti tarkasteltuna oman elämän 

tärkeissä kysymyksissä. Turvallisuusnäkökulma ja kehitysvammaisen oikeus päättää 

omista asioista voi tulla esiin vastakkaisina näkökantoina, jolloin se asettaa haasteita 

päätöksenteolle. Kehitysvammaiset harjoittelevat päätöksentekoa tukihenkilöiden tuella 

monimutkaisissa ja vaikeissa asioissa. Kehitysvammaista tuetaan näkemään itse, miten voi 

edetä päätöksessään ja selvennetään eri päätösvaihtoehtojen mahdollisia seurauksia. 

Tarkoitus on, että kehitysvammainen tekee itse päätöksen. Kehitysvammaisten 

päätöksenteon tuessa on vaikutteita suojelun vahvasta vaikutuksesta. Suojelullinen 

suhtautuminen päätöksenteon tuessa voi viedä päätöksentekoa kauemmaksi 

kehitysvammaisen vaikutuspiiristä. (Bigby 2017, 235; Wiesel 2020, 10–11.) 

   

Toisinaan suojelun näkökulma on ymmärrettävä, koska kehitysvammaisen oma toive tai 

suunnitelma olisi voinut johtaa kehitysvammaiselle epäedulliseen, jopa vaaralliseen 

tilanteeseen.  Vaikka kehitysvammaisen oma toive vaikuttaisi tukihenkilöiden mielestä 

epärealistiselta, kehitysvammaisen päätöksentekoa ei tule jättää tukematta ja 

kehitysvammaista on joka tapauksessa kuultava. Joskus tarvitaan kehitysvammaisten 

omien toiveiden tarkempaa pohdintaa, jotta kehitysvammaisen toiveet voisivat toteutua 

mielekkäästi. Siten kehitysvammaisen omat taidot karttuvat ja voidaan vahvistaa 
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kehitysvammaisen vaikutusmahdollisuuksia ja osallistumista omaan elämään. (Arstein 

2016, 86–87; Browning 2020, 8; Beadle-Brown 2015, 23–25; Stainton 2016, 8.) 

 
 
 

5.3 Arvostavan vuorovaikutuksen tuki ja sen tarve 
 

Vuorovaikutuksellinen tuki oli merkittävä alue kehitysvammaisen päätöksenteon 

tukemisessa. Vuorovaikutus ja siihen liittyvät tilannetekijät tuovat esiin sen sen, minkälainen 

arvostus tukihenkilöllä on kehitysvammaista ja kehitysvammaisuutta kohtaan. 

 

Vuorovaikutus ja kommunikaatio ovat keskeisiä asioita, jotka tukevat kehitysvammaisten 

päätöksentekoa. Jos kehitysvammainen ei tuota itse puhetta, vuorovaikutuksessa käytetään 

ilmeitä ja eleitä sekä eri aistikanavia. Vuorovaikutusta ja kommunikaatiota kuvattiin 

aineistossa responsiiviseksi, jolloin vuorovaikutus on luonteeltaan aktiivista ja vuorottelevaa 

reagointia.  Vuorottelulla luodaan kehitysvammaiselle mahdollisuuksia omien toiveiden ja 

tahdon ilmaisemiseen. Kommunikoitaessa hyödynnetään aistikanavina esimerkiksi 

kosketusta, kuuntelua ja niiden havainnointia. Vuorovaikutuksessa pidetään olennaisena ja 

merkityksellisenä kehitysvammaiselle tarpeenmukaista vuorovaikutustapaa.  (Browning 

2020, 5–6; Watson 2017, 1031–1032.)  

 

Vuorovaikutustilanteissa tarvitaan aktiivista läsnäoloa, sillä muuten kehitysvammaisen 

toiveet voivat jäädä kuulematta ja tunnistamatta. Läsnäolon puute voi vaikuttaa myös siihen, 

että kehitysvammainen joutuu vastoin tahtoaan olemaan vuorovaikutustilanteessa. 

Läsnäolo tuo vuorovaikutussuhteeseen ymmärrystä toimia tilanteen mukaisesti ja 

havainnoimaan kehitysvammaisen omia pyrkimyksiä mahdollisimman 

tarkoituksenmukaisesti. Olemalla läsnä kunnioitetaan kanssaihmistä ja ollaan tilanteessa 

kehitysvammaisen tuen tarpeita varten. (Wiesel 2020, 10–11.) Tukihenkilön on tärkeää 

puntaroida omaa vaikutustaan vuorovaikutuksessa kriittisesti, koska tukihenkilön omat 

näkemykset tai muut ulkopuoliset tekijät voivat vaikuttaa kehitysvammaisen mielipiteen 

ilmaisuun ja sen oikean tarkoituksen tunnistamiseen. Vuorovaikutuksen ja yhteisen 

olemisen kautta vaikutetaan kehitysvammaisen itseluottamukseen ja arvokkuuden 

kokemukseen. Läsnäoloon tarvitaan tukihenkilön arvostavaa suhtautumista 

kehitysvammaista kohtaan. (Browning 2020, 5–9; Watson 2017, 1027.) 
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Kehitysvammaisen omaan yksilölliseen kieleen on tutustuttava tarkasti.  Tuen tarve 

vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa luovat omat haasteet päätöksenteon tukemiselle. 

Kehitysvammaisen kommunikaation ja vuorovaikutuksen ymmärtäminen vaatii 

tukihenkilöltä tulkintaa ja se on haaste tukihenkilölle, jolla on vähäinen tuntemus 

kehitysvammaisesta henkilöstä. Tukihenkilön kehitysvammaisen näkökulmaa arvostava 

tulkinta vuorovaikutuksessa on olennainen tekijä päätöksenteon tukemisessa. Kysymisen ja 

tarkistamisen kautta pyritään varmistumaan siitä, että kehitysvammaisen näkemysten 

suhteen ollaan oikeilla jäljillä. Kehitysvammaisen kanssa käydään läpi asiat kerraten niitä 

kohtia, mistä on tapaamisen aikana puhuttu tai kommunikoitu, jolloin pidetään huolta 

päätöksien ymmärrettävyydestä.  Vaikeasti vammaisten päätöksenteon tukeminen  

vuorovaikutuksessa sisältää yhteistä tulkintaa ja toimintaa. Tukihenkilö tulkitsee vaikeasti 

vammaisen kehollista ilmaisua ja käyttäytymistä sekä pyrkii reagoimaan siihen 

tarkoituksenmukaisesti erilaisin keinoin sekä kommunikaatiomenetelmin.  Vuorovaikutuksen 

onnistuminen vaikuttaa kehitysvammaisten hyvään oloon tunteiden kautta. Tuen saaminen 

hankalalta tuntuviin päätöksiin luo varmuuden tunnetta ja yhtä lailla varmuutta lisäävät 

kokemukset päätöksenteosta. (Browning 2020, 7–8; Watson 2017,1028–1029; Webb 2020, 

1285.) 

Vuorovaikutuksen kautta tukihenkilö vaikuttaa kehitysvammaisen päätöksentekoon. 

Tukihenkilön aikeet  voivat olla hyviä, esimerkiksi kehitysvammaisen terveyden kannalta 

tarpeellisia. Tukihenkilön oma näkemys kehitysvammaisen parhaasta vaikuttaa siten 

hallitsevalla tavalla vuorovaikutuksessa. Tukisuhteessa on mukana kehitysvammaisten 

riippuvuus saamastaan tuesta, koska tuen tarpeita voi olla monia. Riippuvuus ei kuitenkaan 

saisi aiheuttaa kehitysvammaiselle altavastaajan asemaa päätöksenteossa.    Arvostusta 

vailla olevassa tukisuhteessa kehitysvammainen voi altistua ikäville vaikutteille, kuten 

tukihenkilön näkökulmasta tapahtuvalle tarkoitukselliselle ohjailulle ja muulle epäsuotuisalle 

vaikuttamiselle.  Päätöksentekoa ja sen tarpeita on tutkittava sekä pohdittava yhdessä 

kehitysvammaisen kanssa. Vuorovaikutuksellisen tuen kautta kehitysvammainen 

muodostaa oman näkemyksen asiasta ja voi ilmaista häntä mahdollisesti arveluttavia 

ajatuksia päätökseen liittyen.   Päätöksenteon tukemisen kautta pyritään näkemään 

negatiivisten tunteiden ja ajatusten taakse, jotka usein vaikeuttavat päätöksentekoa. 

Ymmärtävä suhtautuminen rauhoittaa ja tuo kehitysvammaiselle vakautta 

päätöksentekotilanteisiin.  (Arstein-Kerslake 2016, 86–87; Browning 2020, 5–8; Webb 2020, 

1286.)  
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Vuorovaikutuksessa kiinnitetään huomiota myös erilaisiin ympäristö- ja tilannetekijöihin. 

Tukihenkilö muokkaa tarvittaessa omaa vuorovaikutusta, toimintaa ja tilanneympäristöä, 

jotta vuorovaikutus olisi sujuvaa ja mahdollisimman luontevaa. Kehitysvammaista 

tarvittaessa johdatellaan perustarpeiden hoitamisessa, jos kehitysvammaisella on vaikea 

olla yhteistyössä. Kehitysvammaista voidaan tukea tekemään päätös, esimerkiksi 

esinekommunikaation avulla. Näin voidaan toimia päivittäisissä arjen tilanteissa, joissa 

kehitysvammainen tarvitsee vahvaa tukea. Kehitysvammaisilla on haasteita oman 

toiminnan ohjauksessa ja ajanhallinnassa, jolloin he tarvitsevat niiltä osin tukea 

tukihenkilöltä. Päätöksentekoon tarvittavan ajan antaminen on tärkää, erityisesti jos on kyse 

isommasta päätöksestä. Ajan käyttö on yksi tärkeä päätöksentekoa mahdollistava tekijä ja 

riittävä aika tukee päätöksenteon perusteellista läpikäyntiä. Kiire voi vaikeuttaa 

päätöksenteon tukemista eikä välttämättä anna mahdollisuutta kehitysvammaiselle tehdä 

päätöksiä. Ajankäytön tarpeet ja mahdollisuudet on pidettävä mielessä kehitysvammaisten 

kanssa toimiessa ja päätöksien oikea-aikaisessa tukemissa. (Bigby 2017, 231;Harding 

2018, 8; Wiesel 2020, 13.) 

Kehitysvammaisten usko itseensä ja omiin taitoihin saa erityistä voimaa tukea antavista 

ihmissuhteista ja tukitoimista. Päätöksentekoa tukevan vuorovaikutuksen ja yhdessä olon 

kautta vahvistetaan kehitysvammaisten hyvinvointia ja päätöksenteon tukeminen vaikuttaa 

kehitysvammaisiin parhaimmillaan voimaannuttavasti (Bigby 2017, 231.) Väistämättä 

elämässä tulee eteen ennalta varoittamatta tilanteita, joihin ei ole valmiita toimintaohjeita. 

Tuolloin on tukea oltava saatavilla, koska kehitysvammaisten omat toimintavalmiudet 

vaativat harjoittelua, ohjausta ja apua. Kehitysvammaiselle annetaan tukea toimia erilaisissa 

tilanteissa vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin avulla. Ihmissuhteet ovat kelle tahansa 

elintärkeitä ja ihmissuhteissa tapahtuu ajoittain jonkinlaista vaikuttamista osapuolien välillä. 

Päätöksenteon tuessa voimaannuttamisen ajatusta sekä kunnioittavaa suhtautumista on 

pidettävä kirkkaana mielessä, koska kehitysvammaiset ovat vahvasti tai ainakin joillain 

elämän alueilla riippuvaisia muista ihmisistä. (Arstein-Kerslake 2016, 85–86.) 
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6  JOHTOPÄÄTÖKSET JA POHDINTAA 
 
 
Kandidaatintutkielmani tavoitteena oli tarkastella kehitysvammaisten päätöksentekoa ja 

päätöksenteon tukea sekä tuen vaikutusta kehitysvammaisten elämään. Tutkielmani 

aineistona oli kansainvälisiä artikkeleita kehitysvammaisten tuetusta päätöksenteosta. 

Aineiston analyysin myötä muodostuivat tulokset, joista välittyi päätöksentekoa olennaisesti 

mahdollistavia tekijöitä kehitysvammaisten elämässä. 

Tutkimukseni tulokset osoittivat, että kehitysvammaiset saavat tukea päätöksiin monella 

elämän alueella. Watson ym. (2017)  toivat esiin, että tukihenkilön tai verkoston 

henkilökohtainen tuntemus oli samalla viivalla kehitysvammatyön osaamisen kanssa. 

Kehitysvammaiset tarvitsevat henkilökohtaisesti osoitettua tukea ja tukisuhteet ovat 

pitkäkestoisia tai muulla tavoin kokoaikaisia sekä jatkuvia. Harding ym. (2018) näkivät 

kehitysvammaisten elämässä ja päätöksenteon tuessa vahvoja yhteisöllisyyden piirteitä. 

Yhteisöt rikastuttavat kehitysvammaisten elämää hyvinvointia luoden.  Sosiaalisista 

yhteisöistä ja tukihenkilöistä luotiin kuvaa kehitysvammaisten päätöksenteon tuen 

rakentajina sekä koordinoijina (esim. Stainton 2016). Sosiaalisten verkostojen tuki luo 

kehitysvammaisille hyvinvointia ja mahdollisuuksia kartuttaa erilaisia elämässä tarvittavia 

taitoja.   

Tuloksista oli nähtävissä päätöksenteon tuen yksilöllistä vahvistamista, jolla on yhteys myös 

kehitysvammaisen vahvempaan osallistumiseen omassa elämässä.  Devi ym. (2019) 

korostivat, että kehitysvammaisten osallistumista päätöksentekoon vahvistetaan  

kuulemalla kehitysvammaista ja antamalla tukea päätöksenteon prosessin eri vaiheissa 

erilaisin suunnitelmin ja menetelmin.  Päätöksenteon ja siihen osallistumisen 

vahvistamiseksi tarvitaan  suunnitelmia, käytäntöjä, menetelmiä sekä tukiverkostojen 

yhteistyötä monessa eri vaiheessa. Kehitysvammaisella ei ole silti välttämättä  

mahdollisuutta päättää. Monenlaisia menetelmiä ja toimintatapoja päätöksenteon 

tukemiseksi on kehitetty. Koulutuksen tärkeys päätöksenteon tukemisessa nousi esiin 

(esim. Bigby 2017.) Koulutuksen lisääminen päätöksenteon tuesta on tarpeen ja sen lisäksi 

päätöksenteon tuessa on tärkeää yhteistyö eri tahojen kanssa.  

Kehitysvammaisten päätöksenteko perustuu ihmisten väliseen vuorovaikutukseen ja 

vuorovaikutustilanteeseen. Watson (2017) nosti esiin vaikeasti kehitysvammaisen 

päätöksien tukemisen. Perehtyneisyyttä vaihtoehtoisiin kommunikaatiomenetelmiin 
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tarvitaan erityisesti vaikeavammaisten kanssa. Vaikeavammaiset ovat  haavoittuvassa 

asemassa monien tuen tarpeiden vuoksi ja tarvitsevat siten tukihenkilöä auttamaan sekä 

tukemaan siinä, että häntä todella kuullaan. Arstein-Kerslake ym. (2016) mukaan 

kehitysvammainen joutuu toisinaan alisteiseen asemaan päätöksentekotilanteissa. 

Kehitysvammaisilla on tuen tarpeita sosiaalisessa kanssakäymisessa ja se voi altistaa 

monenlaisille vaikutteille.  Ymmärryksen ja yhdessä tutkimisen keinoin sekä läsnäolon 

myötävaikutuksella päästään tukemaan kehitysvammaista päätöksenteossa kunnioittavalla 

tavalla. Näin voidaan vahvistaa kehitysvammaisten omanarvontuntoa.   

Tutkielmani tuloksissa on havaittavissa jonkin verran päällekkäisyyttä, koska niissä 

käsitellään sosiaalista kanssakäymistä. Kehitysvammaisten päätöksenteon tukemista ei 

voida kehitysvammaisten kohdalla kuitenkaan erottaa ihmisten välisestä kanssakäymisestä, 

sillä päätöksenteon tuki perustuu vuorovaikutukselle. Tuloksien aihekokonaisuudet luovat 

näkymää kehitysvammaisen päätöksenteon tuen laaja-alaisuudelle ja tuen tasoille 

itsemääräämisoikeuden sekä kehitysvammaisuuden viitekehyksistä. Kummatkin käsitteet 

ovat laajoja, millä on vaikutusta tutkimuksen tekoon ja aiheen käsittelyyn. 

Kehitysvammaisten itsemääräämisoikeutta voidaan tarkastella oppimisen näkökulmasta. 

Itsemääräämistä tuetaan ja vahvistetaan elämän eri vaiheissa kehitysvammaisen omia 

taitoja kartuttaen. Kokemukset tuovat varmuutta vahvistaen kehitysvammaisten oman 

elämän asiantuntijuutta.  (Wehmeyer 2007, 7.) Kehitysvammaisten päätöksenteon 

tukemisessa ja itsemääräämisoikeuden toteutumisessa on tekemistä. Kehitysvammaiset 

tulisi nähdä päätöksiin kykenevinä, elämään osallistuvina sekä vastuullisina henkilöinä.  

Kehitysvammaisten tuen laaja-alaisuus ja tuen monet eri tahot luovat kehittämisen tarpeita 

päätöksenteon tuen toteuttamiselle. Arjen päätöksentekotilanteissa on vahvoja merkkejä 

päätöksenteon tukemisesta. Sivula (2010) esittää tuetun päätöksenteon mallia myös osaksi 

Suomen lainsäädäntöä, jonka ajatuksena on vahvistaa kehitysvammaisen  päätöksentekoa  

sekä varmistaa oikeus tehdä omia päätöksiä. Lainsäädännön kautta voitaisiin turvata 

heikossa asemassa olevien ihmisten oikeudet (Sivula 2010, 109.) Mukaan tarvittaisiin siis   

enemmän yhteiskunnallisia tahoja ja palveluja, jotta päätöksenteon tukea olisi 

kehitysvammaisille paremmin saatavilla. Kehitysvammaisten päätöksentekoa tukevalla 

lainsäädännöllä on merkittävä painoarvo tuen saatavuudelle. 
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Kehitysvammaisten omat ryhmät ja heitä tukevat henkilöt tekevät paljon työtä 

kehitysvammaisten asioiden näkyvyydelle.  Tärkeää olisi etteivät kehitysvammaiset liikaa 

eristäydy muista ihmisistä, vaikka omat yhteisöt ovatkin tärkeitä.  Kehitysvammaisilla 

itsellään on halu olla osa paikallista yhteisöä ja laajemmin yhteiskuntaa. Kuparinen (2008) 

osoitti tutkimuksellaan, että yhteisöt muotoutuvat uudelleen vaikeankin muutosprosessin 

kautta ja kehitysvammaiset olivat alun vaikeuksien jälkeen lopulta osa marjaniemeläisten 

yhteisöä. Käsitys kehitysvammaisuudesta muuttui yhteisön keskuudessa. (Kuparinen 2008, 

177–187.)  Kehitysvammaisten tukijoukot vaikuttivat Marjaniemessä paljon siihen, että 

kehitysvammaisista tuli osa yhteisöä. Kohtaamisten kautta löydettiin yhteinen ymmärrys. 

Sosiaalityö on myös yhtenä toimijana merkittävässä asema kehitysvammaisten 

itsemääräämisoikeuden vahvistamisessa  ja tukiverkostojen yhteistyön koordinoijina.  

Kehitysvammaisten kanssa työskentely ja heidän tukeminen edellyttää monen eri toimijan 

yhteistyötä. Sosiaalityössä voidaan  vaikuttaa kehitysvammaisten elämän rakenteisiin niitä 

vahvistaen  ja sosiaalityössä pyritään kohtaamaan heidät sellaisina kuin ovat. 

Vammaisuuden sosiaalinen malli voi hyvistä ansioistaan huolimatta jättää varjoonsa 

vammaisten omat kokemukset. Jokaisella on näkemystä itsestään ja elämästään. Yksilön  

kokemukset muotoutuvat suhteessa ympäristöön yhdessä ja erikseen, jolloin vammaisuutta 

ei voi tarkastella vain esimerkiksi sosiaalisin ilmiöin. Sosiaali-ekologinen malli, mihin tuettu 

päätöksenteko perustuu, pyrkiikin tuomaan esiin näkemyksen, että yksilölliset ja 

ympäristötekijät vaikuttavat eri tavoin ja vaihdellen kehitysvammaisten elämässä. 

Ympäristön on tarkoitus olla kehitysvammaisille mahdollistaja, minkä puitteissa 

kehitysvammaisen omat taidot voi vahvistua. (Vehmas 2005, 144–147; Shogren & 

Wehmeyer 2015, 17–23) Ympäristön asenteilla ja suhtautumisella kehitysvammaisuutta 

kohtaan on paljon merkitystä kehitysvammaisten elämässä. Vammaisuutta ei tulisi nähdä 

pelkästää  heikkouksina eivätkä rajoitteet ole vain esteitä.  Kuka tahansa ihminen voi 

kohdata elämisessään rajallisuutta ja toimintakyvyn laskua. Vammaisuutta voit siten ajatella 

yhtenä inhimillisen elämän muotona eikä vain esimerkiksi taloudellisena kulueränä sosiaali 

-ja terveyspalveluissa. Hyvinvointia arvostava yhteiskunta pitää huolta kaikkien 

hyvinvoinnista. (Vehmas 2005, 211.) Kehitysvammaisten tulisi olla mukana oman elämän 

määrittelyssä, jolloin heidät nähtäisiin muillakin tavoin kuin vain avun ja tuen saajina. 

Kehitysvamma ei vie pois kykyä olla aktiivinen omassa elämässä.  
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Kehitysvammaisten päätöksenteon tuen monitasoisuutta ja sen tukemista voi ajatella lisäksi 

toimijuuden tukemisen kautta. Jyrkämä (2007) on määritellyt toimijuutta osaamisen, 

voimisen, täytymisen, haluamisen ja tuntemisen ulottuvuuksilla. Toimijuus muotoutuu 

näiden edellä mainittujen ulottuvuuksien yhteistoiminnassa ja erilaisissaa konteksteissa. 

(Jyrkämä 2007, 205–207.) Toimijuus on kuvaava käsite päätöksenteon tuessa, joten 

jatkotutkimusaiheita ajatellen aiheena voisi olla kehitysvammaisten toimijuus ja sen 

tukeminen päätöksenteossa. Jatkotutkimusaiheissa voisi myös perehtyä erikseen 

vaikeavammaisen päätöksenteon tukemiseen. Vaikeavammaiset ovat erityisen 

haavoittuvaisessa asemassa, koska he tarvitsevat vahvaa tukea oman äänen esille 

tuomisessa. Viranomaisasiointi on puolestaan lievästi kehitysvammaisten vahvan tuen alue, 

mutta tuki voi olla tarpeen muillakin elämän alueilla.  Lisäksi tutkimusaiheita voisi olla hoivan 

ja kommunikaation merkitys päätöksenteon tuessa. Erityisen tärkeäksi 

jatkotutkimusaiheeksi voisi vielä nimetä kehitysvammaisten omat kokemukset 

päätöksenteon tuesta.  

 

Tutkielmani päättyy kehitysvammaisen artistin Kari Aallon sanoihin, jotka kuvastavat 

ajatuksia elämän itsenäisistä ja mielekkäistä valinnoista. Sanoista voi havaita tuntemuksen 

siitä, mikä on itselle mielekästä ja sitä näkökulmaa on tärkeää muidenkin kuulla.  

 

”Järvessä on vettä, täällä vois kalastaa 

 Järvessä voi kuulla, kuinka laineet liplattaa 

 Mä voin mennä uimaan, jos ei oo liian syvää 

 Mä voin mennä uimaan ja se tekee hyvää” 

(Aalto 2019) 
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Arstein-Kerslake, 

Anna (2016). 

Scandinavian 

Journal of Disability 

Research: 

SJDR, 18(1), 77–92.   

  

An empowering 

dependency: 

exploring support 

for the exercise of 

legal capacity. 

Tieteellinen artikkeli Artikkelissa kerrotaan 

kognitiivisesta 

proteesimallista 

”cognitive prothesis 

model” ja 

tapaustutkimuksesta.                   

 

Beadle-Brown, Julie 

(2015). Research 

and Practice in 

Intellectual and 

Developmental 

Disabilities, 2(1), 

17–28. 

Supported 

Decision-making in 

the United 

Kingdom: Lessons 

for Future Success. 

Tieteellinen artikkeli Käsittelee Englannissa 

ja Walesissa 

lainsäädäntöön kirjattua 

tuetun päätöksenteon 

mallia ”Mental Capacity 

Act.” Artikkelissa 

perehdytään mallin 

toteutukseen ja siitä 

saatuihin oppeihin. 

Bigby Christine, 

Douglas Jacinta, 

Carney Terry, Then 

Shih-Nehn, Wiesel 

Ilan, Smith 

Elisabeth. (2017). 

The Australian 

Journal of Social 

Issues, 52(3), 222–

240. 

Delivering decision 

making support to 

people with 

cognitive disability 

— What has been 

learned from pilot 

programs in 

Australia from 2010 

to 2015.  

Kartoittava ja 

kriittinen katsaus. 

Tutkimukseen 

osallistui 36 henkilöä, 

18 tukihenkilöä ja 18 

kehitysvammaista. 

Arvioidaan Australiassa 

vuosina 2010–2015 

toteutettuihin 

päätöksenteon tuen 

pilottihankkeisiin.  



 

 
 

Browning 

Michelle, Bigby 

Christine, 

Browning 

Michelle, Bigby 

Christine Douglas 

Jacinta. (2020). 

Journal of 

Intellectual & 

Developmental 

Disability, 1–12. 

A process of 

decision-making 

support: 

Exploring  A 

process of 

decision-making 

support: 

Exploring 

supported 

decision-making 

practice in 

Canada.   

Ankkuroidun 

tutkimuksellisen 

lähestymistavan 

(grounded theory) 

mukaan tehty 

havainnointi -ja 

haastattelututkimus 

Tutkimukseen osallistui 7 

lievästi kehitysvammaista 

ja 25 tukihenkilöä. 

Tutkimuksessa 

selvitettiin tuettua 

päätöksentekoa 

kanadalaisessa 

kontekstissa.  

Devi Nandini, 

Prodinger Birgit, 

Pennycott 

Andrew, Sooben 

Roja, Bickenbach 

Jerome. (2019). 

Journal of Policy 

and Practice in 

Intellectual 

Disabilities, 17(2), 

143–156. 

 

Investigating 

supported 

Decision‐Making 

for persons with 

mild to moderate 

intellectual 

disability using 

institutional 

ethnography.  

Institutionaalinen 

etnografinen tutkimus. 

Puolistrukturoidut 

haastattelut, havainnointi 

ja dokumenttien 

analysointi. Tutkimukseen 

osallistui 10 lievästi tai 

keskivaikeasti vammaista, 

15 tukihenkilöä ja 4 

yksikön esimiestä. 

Tutkimus tuetun 

päätöksenteon 

koordinoinnista ja 

sen käytännöistä 

asumisyksiköissä 

Englannissa.   

 

Harding Rosie, 

Taşcıoğlu Ezqi. 

(2018). Societies 

8(2), 1–17. 

Supported 

decision-making 

from theory to 

practice: 

Implementing the 

right to enjoy 

legal capacity.  

Laadullinen tutkimus, 

haastattelut. 

Tutkimukseen osallistui 

46 henkilöä, joista 15 oli 

kehitysvammaisia, 6 

tukihenkilöä ja 25 

sosiaalialan 

ammattilaista. 

Englannissa ja 

Walesissa 

toteutettu tutkimus, 

jossa selvitettiin 

päivittäisen 

päätöksentekoa, 

sen tarpeita ja 

strategioita.  



 

 
 

Stainton Tim 

(2016). Research 

and Practice in 

Intellectual and 

Developmental 

Disabilities, 3(1), 

1–11. 

Supported 

decision-making 

in Canada: 

Principles, policy, 

and practice.  

Tieteellinen artikkeli 

 

Artikkeli käsittelee 

kokemuksia 

tuetusta 

päätöksenteosta 

Kanadassa. 

Erityisesti huomio 

kiinnittyy 

artikkelissa British 

Kolumbian 

osavaltion 

kokemuksiin 

erilaisista tuetun 

päätöksenteon 

malleista. 

Watson Joanne, 

Wilson Erin, 

Hagiliassis Nick 

(2017). Journal of 

Applied Research 

in Intellectual 

Disabilities, 30(6), 

1022–1034.  

Supporting end 

of life decision 

making: Case 

studies of 

relational 

closeness in 

supported 

decision making 

for people with 

severe or 

profound 

intellectual 

disability. 

Tutkittavien kokemuksiin 

perustuva tieteellinen 

tutkimus. Tutkimuksessa 

oli mukana viisi vaikeasti 

vammaista henkilöä 

tukihenkilöineen 

Tutkimuksen 

kohteena oli 

päätöksenteon 

tukeminen vaikeasti 

kehitysvammaisten  

elämän viimesillä 

hetkillä. 



 

 
 

 

Webb Paul, 

Davidson Gavin, 

Edge Rosalie, 

Falls David, 

Keenan 

Fionnoula, Brendi 

Kelli ym. (2020).  

Health & Social 

Care in the 

Community, 28(4), 

1282–1291. 

Service users' 

experiences and 

views of support 

for decision‐

making.  

Laadullinen tutkimus, 

puolistrukturoidut 

haastattelut. Osallistujat 

41 kehitysvammaista 

ja/tai 

mielenterveysongelmaista 

henkilöä. 

Isossa Britanniassa 

toteutettu tutkimus 

tuetun 

päätöksenteon 

kokemuksista eri 

yhteisöissä.  

 

Wiesel Ilan, 

Smith Elizabeth, 

Bigby Christine, 

Then Shih-Nehn, 

Douglas Jacinta, 

Carney Terry. 

(2020). Social & 

Cultural 

Geography, 1–

19.   

The temporalities 

of supported 

decision-making 

by people with 

cognitive 

disability. 

Haastattelujen pohjalta 

tehty laadullinen 

tutkimus. Tutkimuksessa 

oli mukana 77 henkilöä, 

joista 55 

kehitysvammaista ja 22 

aivovammasta kärsivää 

henkilöä. 

Australiassa tehty 

tutkimus tuetun 

päätöksenteon 

käytännön 

kokemuksista ja 

niihin vaikuttavista 

tekijöistä.   


