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Tämä pro gradu -tutkielma tarkasteli aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten 

toimijuutta sekä sosiaalityön roolia toimijuuden tukemisessa. Tutkielman tavoitteena oli lisätä 

tietoa aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten toimijuuden ulottuvuuksista. Ai-

kuisena kehitysvammadiagnoosin saaneet ihmiset muodostavat myös kehitysvammaisten ih-

misten viiteryhmässä ainutlaatuisen ryhmän, joka on pitkälti jäänyt niin sosiaalityössä kuin tut-

kimuksessakin katveeseen. Tutkielmassani on hyödynnetty WHODAS 2.0-toimintakykymitta-

rin avulla kerättyä, 11 haastattelua kattavaa haastatteluaineistoa sekä toimintamahdollisuuksien 

teoriaa. Tutkimuskysymykseni olivat millaisena aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden 

ihmisten toimijuus näyttäytyy WHODAS 2.0-toimintakykymittarin kautta sekä minkälaisia toi-

mijuuksia haastatteluun osallistuneiden vastauksista voidaan tunnistaa hyödyntäen toiminta-

mahdollisuuksien teoriaa ja toimijuuden ulottuvuuksia.  

 

Aineistoni analysoimiseen käytin kuvailevaa tapaustutkimusta. Muodostin jokaisesta haastat-

telusta erilliset yksilöidyt toimijatyypit, joissa kuvasin haastatteluun osallistuneen ihmisen toi-

mijuutta tukevia ja toisaalta rajoittavia tekijöitä. Analyysin seuraavassa vaiheessa muodostin jo 

aiemmin luoduista 11 toimijatyypistä kuusi yleistettyä toimijatyyppiä, joihin olin yhdistänyt 

samankaltaisia yksilöityjä toimijatyyppejä. Tarkastelin yleistettyjä toimijatyyppejä toiminta-

mahdollisuuksien teorian kautta. Huomasin, että aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden 

ihmisten toimijuutta voi kuvata hyvin moniulotteiseksi ja kerrokselliseksi. Toimijuudet vaihte-

livat laajasti toimijasta, joka eli hyvin itsenäistä ja omannäköistään elämää, toimien itseään tyy-

dyttävällä tavalla omassa yhteisössään, eikä koe terveydentilan vaikuttavan omaan toimijuu-

teensa toimijaan, jolle itsenäinen elämä, itsestä huolehtiminen sekä yhteiskunnallinen tai yhtei-

söllinen osallistuminen olivat haastavia tai mahdottomia saavuttaa ilman toisen ihmisen tukea 

tai apua. Erilaisia toimijatyyppejä oli myös näiden ääripäiden välillä laajalla kirjolla.  

  

Tämän tutkielman johtopäätöksenä voin todeta, että aikuisena kehitysvammadiagnoosin saa-

neet ihmiset tulee sosiaalityössä tunnistaa erityisenä ryhmänä, tutustua tähän ryhmään, kuulla 

heidän kokemuksiaan, tarjota toimijuutta tukevia tukitoimia sekä muodostaa heistä selkeä kuva 

sosiaalityön asiakasryhmänä. Myös vammaistutkimuksen saralla tarvitaan lisää tutkimusta ai-

kuisena kehitysvammadiagnoosin saaneista ihmisistä, jotta heidän ainutlaatuinen asema tulee 

myös tieteellisesti perustelluksi.  

 

 

Avainsanat: aikuisena saatu kehitysvammadiagnoosi, toimijuus, lievä kehitysvamma, toimin-

tamahdollisuuksien teoria, sosiaalityö.   
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1 JOHDANTO 

 

 

Tarkastelen pro gradu-tutkielmassani aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmis-

ten toimijuutta hyödyntäen toimintamahdollisuuksien teoriaa. Peilaan toimintamahdolli-

suuksien teoriaa WHODAS 2.0 -toimintakykymittarin avulla kerätystä haastatteluaineistosta 

nouseviin havaintoihin aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten arjen toimi-

juuden ulottuvuuksista. Olen tutustunut aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneisiin ihmi-

siin työssäni ohjaajana vammaisten asumispalveluissa, sekä tutustuessani jo päättyneeseen 

Kestävän kasvun ohjelma 2- kehittämishankkeen RRP2-hankekokonaisuuteen kuuluvaan 

Aikuisten työ- ja toimintakyvyn arvioinnin hoitopolku Aimo-hankkeeseen (Pohjois-Pohjan-

maan hyvinvointialue n.d.), jossa asiakkaana oli kehitysvammaselvittelyihin tulevia aikuisia 

ihmisiä. Tässä tutkimuksessa tarkastelen aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ih-

misten toimijuutta kahdella tasolla. Ensin analysoin, miten toimijuus näyttäytyy heidän ar-

jessaan WHODAS 2.0 -toimintakykymittarin tuottaman haastatteluaineiston kautta. 

Toiseksi tarkastelen, millaisina toimijuuden muodot jäsentyvät toimintamahdollisuuksien 

teorian näkökulmasta. Tutkielmani kohdistuu sekä toimijuuden empiirisiin ilmenemismuo-

toihin että niiden teoreettiseen tulkintaan. 

 

Aihetta on tutkittu vähän, sillä aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneet ihmiset ovat hy-

vin marginaalisessa asemassa ja heterogeeninen ryhmä, joiden palvelut, elämäntilanteet ja 

kokemukset kehitysvammaisuudestaan ovat jo lähtökohtaisesti hyvin erilaisia. Heitä voi yh-

distää matala koulutustaso, tukitoimet oppivelvollisuuden tai opintojen aikana, työllistymi-

sen haasteet, erilaiset hyväksikäytön muodot, kesken jääneet oppimisen haasteisiin tai käy-

töshaasteisiin liittyneet tutkimukset lapsuudessa tai nuoruudessa sekä kokemukset yhteis-

kunnan ulkopuolelle jäämisestä. Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneet ihmiset ohjau-

tuvat kehitysvammaselvittelyihin jollakin elämän osa-alueella ilmenneen haasteen vuoksi, 

jonka perusteella on voitu epäillä mahdollista kehitysvammaa. Tässä tutkielmassa en tarkas-

tele kehitysvammaisuutta diagnoosina sinänsä, vaan kiinnostukseni kohdistuu siihen, miten 

diagnoosi, erityisesti aikuisena saatuna, kytkeytyy toimijuuden mahdollisuuksiin, rajoihin ja 

tukeen sosiaalityön kontekstissa.   

 

Aihe on ajankohtainen ja ilmiönä yhä näkyvämpi. Nykyajan työelämän ja yhteiskunnan vaa-

timukset nostavat esiin erilaisia tuen tarpeita, jotka aiemmin ovat voineet jäädä pimentoon. 
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Digitalisoitunut ja uusliberalistinen yhteiskunta voi olla armoton ihmiselle, jolla on haasteita 

oppimisen tai kognitiivisen toimintakyvyn suhteen. Uusliberalistinen näkökulma painottaa 

yksilöiden vastuuta omista valinnoistaan, joka jättää hyvinvointiyhteiskunnan ulkopuolelle 

heidät, jotka eivät kykene huolehtimaan itsestään vaadittavalla tavalla tai laajuudella (Män-

tysaari 2016, 80).  

 

Kehitysvammadiagnoosin asettaminen mahdollistaa erilaisia etuuksia ja palveluita, joiden 

piiriin pääseminen ilman kehitysvammaepäilyn ja mahdollisen diagnoosin myötä suoritetta-

vaa palvelutarpeen arviointia voisi olla mahdotonta. Vuoden 2025 alusta voimaan astunut 

uusi vammaispalvelulaki (675/2023) toisaalta painottaa yleislakien, kuten sosiaalihuoltolain 

ensisijaisuutta, jolloin vammaispalvelujen piiriin pääsemisen kriteeristöt ovat tiukentuneet. 

Aiheen ajankohtaisuutta ja merkittävyyttä perustelee myös se, kuinka sosiaalityön tutkimuk-

sen saralla aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneet ihmiset ovat jääneet tutkimuskatvee-

seen, eikä heidän kokemuksiaan tai toimijuuttaan ole juurikaan tutkittu. Erinäisiä opinnäy-

tetöitä on tehty nuorina aikuisina kehitysvammadiagnoosin saaneiden kokemuksista diag-

noosin saamisesta, mutta aikuisväestö on jäänyt saavuttamatta. 

 

Kehitysvammaisuuden tunnistaminen jo ennen aikuisuutta voi ehkäistä monenlaisia haas-

teita, joita voi ilmetä ilman ihmisen toimijuutta tukevia toimia. Esimerkiksi Oulun kaupunki 

osallistui vuosina 2007-2010 Terveyden- ja hyvinvoinninlaitoksen Pitkäaikaistyöttömien 

terveydenhuollon hankkeeseen, jonka myötä kehitettiin Oulun työttömien monialaiseen ver-

kostotyöhön ja terveystarkastuksiin toimintamalli, jota hankkeen sisällä aloitettu Virta-

hanke pilotoi. Pilotointiin osallistuneet ihmiset olivat alle 30-vuotiaita, joiden toimintakyvyn 

tai työkyvyn nähtiin heikentyneen. Pilotointiin osallistuneista 40 henkilöstä seitsemällä to-

dettiin lievä kehitysvamma ja yhdellä keskivaikea kehitysvamma. Hankkeen myötä voitiin 

todeta, että palvelujärjestelmässä on aukkoja, jotka tuottavat väliinputoajia. Hankkeessa tun-

nistettiin etenkin perusasteen ja toisen asteen oppilaitoksissa mukautetusti suorittaneiden 

ryhmä, jotka eivät pääse eteenpäin työllistymispalveluista, eikä heidän työllistymisensä 

avoimille työmarkkinoille ole todennäköistä. Tämä selittyy esimerkiksi lievällä kehitysvam-

maisuudella ja siihen liittyvillä käsitteellisen ajattelun haasteilla sekä monimuotoisilla oppi-

miskyvyn vaikeuksilla, jotka edellyttäisivät räätälöityjä työtehtäviä ja jatkuvaa ohjausta työ-

elämässä, sekä tukipalveluja itsenäisen elämisen mahdollistamiseksi. (Hankosalo 2013, 52–

54.) 
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Tyypillistä, ja opinnäytetyöni kannalta äärimmäisen mielenkiintoista tässä Virta-hankkeen 

pilotointiin osallistuneiden, myöhemmin lievän kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmis-

ten joukossa oli se, että heillä oli koulussa todettu jokin kehityshäiriö, mutta mikään taho ei 

myöhemmällä iällä seurannut heidän toimintakykynsä tai kognitiivisten taitojensa kehitystä. 

Opinnot olivat mukautettuja ja kouluaikana heille oli tarjottu henkilökohtaista tukea kou-

lussa sekä tarvittavia terapioita, mutta kehitysvammaisuutta ei ollut todettu. Tieto ihmisen 

tuentarpeesta, sekä ajoissa saatu, selittävä diagnoosi olisi tärkeää saada jo hyvissä ajoin en-

nen aikuisuutta, joka edellyttäisikin kehityshäiriöön puuttumista jo varhaisessa vaiheessa. 

(Hankosalo 2013, 63–64.) 

 

Tunnistamattomaksi jääneet oppimisen haasteet tai kehitysvammaisuus voivat syrjäyttää ih-

misen yhteiskunnasta, ja ne voivat jäädä näkyvämpien elämänhallintaan liittyvien haastei-

den, kuten päihteidenkäytön, työttömyyden, mielenterveysongelmien tai rikollisuuden var-

joon. Olennaista olisikin huomata haasteet riittävän aikaisin, niin yksilön kuin yhteiskun-

nankin näkökulmasta. Esimerkiksi riski rikolliseen käyttäytymiseen voi juontua riittämättö-

mästä tuentarpeesta kehitysiässä, jonka myötä riski syrjäytymiseen ja heikkoon koulume-

nestykseen lisääntyvät. Toistuvat epäonnistumisen kokemukset lisäävät riskiä etsiä vaihto-

ehtoisia elämisen väyliä. (Gullman 2014, 55–56.) Koen, että tietoisuuden lisääminen ja le-

vittäminen aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden huomioimisesta erityisenä sosiaa-

lityön asiakasryhmänä, sekä heidän yhteiskunnallinen paikannuksensa on olennaista asia-

kasryhmän aseman kannalta sosiaalityössä. Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneet 

ovat saattaneet olla elämänsä aikana usean eri sosiaalityön sektorin asiakkuudessa, ilman 

kehitysvammaisuuteen perustuvien erityistarpeiden tarkoituksenmukaista tunnistamista. 

Tiedon lisääminen kehitysvammaisuudesta sekä erilaisista lievemmistä oppimisen häiriöstä 

tai oppimisen haasteista sosiaalityön sektorijaon ylittävällä tavalla olisi olennaista oikeiden 

ja oikea-aikaisten palvelujen sekä riittävän tuen toteutumiseksi. 

 

Aloitan opinnäytetyöni käsittelemällä vammaisuutta ja kehitysvammaisuutta toimijuuden 

kontekstissa vammaisuuden yhteiskunnallisen ja tutkimuksellisen ymmärtämisen, vammai-

suuden ja kehitysvammaisuuden tarkastelemisen sekä vammaisten ihmisten toimintakyvyn 

ja toimijuuden kautta. Seuraavaksi esittelen aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneen ih-

misen yhteiskunnallista asemaa, vammaisen ihmisen identiteetin muodostumista sekä yh-

teiskunnassa vallitsevia asenteita vammaisuudesta, ja paikannan vammaisten ihmisten ase-

maa yhteiskunnan marginaalissa. Luvussa neljä käsittelen toimintamahdollisuuksien teoriaa, 
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joka toimii tutkielmani teoreettisena viitekehyksenä. Tämän jälkeen luvussa viisi esittelen 

tutkielmani metodologiset lähtökohdat, tutkimustehtävän ja tutkimuskysymykset sekä tut-

kielmassani käyttämäni aineiston. Luvussa kuusi käyn läpi aineiston pohjalta saatuja tulok-

sia aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten toimijuudesta. Luku seitsemän 

on johtopäätös-osio, jossa peilaan saamiani vastauksia aiemmin asettamiini tutkimuskysy-

myksiin ja pohdin aiheen jatkotutkimusta. 
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2 VAMMAISUUS JA KEHITYSVAMMAISUUS TOIMIJUUDEN KONTEKSTISSA  

 

 

2.1 Vammaisuuden ymmärtäminen yhteiskunnassa ja tutkimuksessa 

 

Vammaisuutta käsitellään useimmiten lääketieteellisestä näkökulmasta tai sosiaalisen mallin 

kautta. Michael Oliver (1996, 30) käyttää vammaisuuden lääketieteellisen mallin sijaan il-

maisua vammaisuuden yksilöllinen malli, jonka merkittävänä osatekijänä on lääketieteen 

vaikutus vammaisista ihmisistä käytettyyn käsitteistöön. Yksilöllinen malli käsittää vam-

maisuuden yksilön psyykkisenä tai fyysisenä ongelmana, jonka vastakohtana tai tavoitteena 

on vammattomuus (Ahponen 2008, 27). Vammaisuus on perinteisesti mielletty yksilöllisenä 

tilana, jonka syyt juontuvat henkilöstä itsestään tai hänen henkilökohtaisesta historiastaan. 

Vammaisuutta on selitetty vammaisen ihmisen tai hänen perheensä moraalisten rikkomusten 

myötä aiheutuneena seurauksena, jumalallisena rangaistuksena. Vammaisuutta on uudella 

ajalla selitetty lääketieteellisestä näkökulmasta, jonka mukaan vammaisuus on seuraus joko 

huonosta tuurista tai yksilön perimästä. Lääketieteellisen näkökulman mukaan vammaisuus 

on henkilöön palautuva tragedia, jonka seurauksena aiheutuu ei-toivottavia vaikutuksia elä-

mänkulkuun. (Vehmas 2007, 43.)  

 

Vammaisuuden selittäminen lähinnä lääketieteen näkökulmasta on pahentanut vammaisuu-

teen liittyviä taloudellisia, sosiaalisia ja pedagogisia haasteita. Kun vammaisuutta on tarkas-

telu yksinomaa lääketieteellisessä valossa, on sillä perusteltu vammaisten ihmisten sulke-

mista pois yhteiskunnallisesta elämästä ja perhepiiristä erillisiin vammaisille ihmisille tar-

koitettuihin laitoksiin. Tämän kaltainen ulossulkeva vammaispolitiikka perustuu kielteisiin 

asenteisiin suhteessa erilaisuuteen, edesauttaen vammaisuuteen liittyvien laajasti yhteiskun-

taan ulottuvien, ennakkoluulojen syvenemistä. Länsimaiseen vammaisuuden historiaan on 

sisältynyt runsaasti erilaisia syrjinnän ja sorron välineitä, väkivaltaa, eristämistä, abortteja, 

sterilisointeja, laitostamista ja eutanasioita, jotka sotivat vahvasti ihmisille kuuluvien moraa-

listen ja juridisten oikeuksien kanssa. Syrjivät käytänteet ovat syntyneet yhteiskuntaa ja so-

siaalista todellisuutta muodostavien asenteiden, sekä vammaisuudesta yleisesti käytetyn kie-

len kautta. (Vehmas 2007, 47.) Vammaisuuden lääketieteellinen näkökulma ja siihen poh-

jautuva tutkimus perustuu usein hyvin yksipuoliseen ja stereotypioita vahvistavaan kuvaan 

vammaisuudesta ja vammaisista ihmisistä (Mietola & Vehmas 2022, 26).  
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Vammaisuuden sosiaalinen malli paikantaa vammaisuuden ytimen vammaisen yksilön si-

jaan yhteiskuntaan, joka vammauttaa ihmisiä, joilla on elimellisiä vammoja. Vammaisuus 

ilmiönä näkyy poissulkemisena ja eristämisenä yhteiskunnallisesta osallistumisesta, koska 

yhteiskunta on järjestetty yksinomaan ei-vammaisten ihmisten ehdoilla. Sosiaalisessa mal-

lissa puhutaan jaosta vammaisuuden ja elimellisen vammaisuuden välillä, joilla tarkoitetaan 

eri asioita. Vammaisuus on toiminnan rajoittuneisuutta tai haittaa, jonka yhteiskunta järjes-

telyineen tuottaa elimellisesti vammaisille ihmisille, kun taas elimellinen vammaisuus tar-

koittaa konkreettisesti esimerkiksi osittain tai täysin puuttuvaa elintä, ruumiintoimintoa tai 

raajaa. (Vehmas 2005a, 131.) Vammaisuuden sosiaalinen malli käsittää vammaisuuden joh-

tuvan vammaista ihmistä ympäröivistä sosiaalisista ja fyysisistä esteistä, jolloin yhteiskunta 

tuottaa vammaisuutta saavuttamattomien sosiaalisten ja materiaalisten ympäristöjensä sekä 

toimintojensa kautta. Vammaisuutta ja esteitä tuottavina tekijöinä voidaan pitää myös erilai-

sia kulttuurisia käytäntöjä ja määritteitä, sekä ihmisten asenteellisia tai ennakkoluuloisia 

asenteita vammaisuutta kohtaan. (Ahponen 2008, 27.)  

 

Sosiaalisen mallin mukaan vammaisuus määrittyy aina uudestaan, kun yhteiskunnalliset reu-

naehdot muuttuvat. Vammaisuus on kokemuksellisuutta, jolloin vammaisuutta voidaan mää-

ritellä koettuna toimijuutena, yksilön vuorovaikutuksena toimintaympäristöihinsä sekä 

osana rakennettua identiteettiä. Vammaisuus onkin tässä suhteessa intersektionaalista, sillä 

vammaisuuteen vaikuttavat useat eri tekijät, kuten diagnoosi, rakenteelliset reunaehdot sekä 

yksilön henkilökohtaiset ominaisuudet. Vammaisuuden määrittely riippuu vahvasti siitä, 

millainen vammaisten ihmisten asema on yhteiskunnassa, ja esimerkiksi se, miten vammai-

suus on yhteiskunnan instituutionaalisissa käytännöissä määritelty. (Tarvainen & Teittinen 

2021, 10.)  

 

Reinikainen (2007, 29–30) käsittelee vammaisuuden sosiaalista mallia termillä vammaisuu-

den yhteiskunnallinen malli ja kertoo, kuinka malli ei kiellä vammaisuuden ongelmallisuuta, 

mutta ongelmien juurisyyt ovat paikannettavissa yhteiskuntaan, joka ei pysty riittävästi huo-

mioimaan vammaisia ihmisiä tai heidän tarpeitaan osana yhteiskuntaa ja sen organisointia. 

Vammaisuutta ovat ne tekijät, jotka estävät vammaisten ihmisten toimimista ja heidän osal-

listumistaan yhteiskuntaan sen täysivaltaisina jäseninä. Vallitsevan yhteiskuntarakenteen pe-

rustavanlaatuisena ongelmana voidaan nähdä yhteiskunnan rakentumista ei-vammaisten ih-

misten ehdoilla ja ei-vammaisia ihmisiä varten, joka sulkee ulos ja syrjii vammaisia ihmisiä. 
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Vammaisuuden sosiaalista tai yhteiskunnallista mallia voidaan kritisoida sen ongelmallisuu-

desta kehitysvammaisuutta tarkastellessa, koska kehitysvammaisuuteen liitettävät toimin-

nalliset esteet tai erilaiset kehitysvammaisuuteen liittyvät rajoitukset eivät poistu ainoastaan 

ympäristöä muokkaamalla tai sitä mukauttamalla, eikä malli huomioi tarpeeksi kehitysvam-

maisten ihmisten kokemuksia (Reinikainen 2007, 40). Vammaisuuden sosiaalisen mallin ke-

hittäjät olivat fyysisesti vammaisia miehiä, joka voi selittää sen, miksi malli jättää kehitys-

vammaiset ihmiset sekä psyykkisesti sairaat ihmiset käytännössä huomiotta (Vehmas 2005b, 

145). Sosiaalisen vammaistutkimuksen periaatteet ovatkin muodostuneet lähinnä fyysisesti 

vammaisten ihmisten ehdoille, jolloin kehitysvammaisten ihmisten kokemukset ovat jääneet 

huomiotta, joka vaikeuttaa kehitysvammaisuuden tutkimista ja ymmärtämistä (Vehmas 

2006, 211–212).  

 

Sosiaalisen mallin ongelmaksi voidaan lukea se, että kun katse käännetään ihmisen biologi-

asta yhteiskuntaan, sivuutetaan vammaisuuden ruumiillinen ulottuvuus. Huomiotta jää niin 

vamman kokeminen, kuin sen kulttuuriset tekijätkin. (Miettinen 2010, 50.) Sosiaalista mallia 

on kritisoitu myös siitä, että se vääristelee ja sivuuttaa elimellisten vammojen merkitystä 

elettyyn elämään, sekä yksinkertaistaa kahtia jakoa elimellisen vamman ja vammaisuuden 

sosiaalisesti rakentuneen ilmiön välillä hyväksyen kyselemättä jaon vammattomien ja vam-

maisten ihmisten välillä. Tällöin huomiotta jää yksilön oman identiteetin muodostumisen 

moniulotteisuus. (Vehmas 2005b, 142.) Vammaisuuden sosiaalinen malli ei kiistä joidenkin 

sairauksien vammauttavia seurauksia. Ongelmaksi nousee se, jos kaikkia joskus kohtaavan 

sairauden sijaan yritetään hoitaa vammaa, joka ei ole lääketieteellisesti hoidettavissa tai pa-

rannettavissa. Osa vammaisista ihmisistä kokee lääketieteellisen hoidon tämän vuoksi epä-

sopivana tai jopa sortavana. (Oliver 1996, 35–36.)  

 

Vammaistutkimus on kehittynyt tarpeesta kehittää uutta tietoa vammaisista ihmisistä ja vam-

maisuudesta. Vammaistutkimusta tieteenalana kuvaa sen vahva yhteys vammaisten ihmisten 

oikeuksia ajaviin poliittisiin liikkeisiin, joiden kanssa se jakaa tavoitteet, eli vammaisiin ih-

misiin kohdistuvan sosiaalisen syrjinnän paljastamisen ja poistamisen. Asetettujen tavoittei-

den myötä vammaistutkimuksen saralla on pyritty löytämään uusia tutkimuskäytäntöihin 

liittyviä lähestymistapoja. Uusien tutkimuskäytäntöjen kehittäminen on tärkeä, koska vam-

maistutkimus itsessään on osaltaan syrjäyttänyt vammaisia ihmisiä tuottamalla tietoa heistä, 

vaikka tavoitteena olisi tuottaa tietoa vammaisia ihmisiä varten. Vammaistutkimuksen pää-

määränä tulee olla vaihtoehtoisten mallien kehittäminen, jotka eivät vain osallista vammaisia 
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ihmisiä, mutta myös voimaannuttavat heitä. (Mietola ym. 2017, 263.) Vammaistutkimuksen 

tarkoituksena voidaan pitää vammaisiin ihmisiin kohdistuvan syrjinnän poistamista ja näky-

väksi tekemistä. Vammaistutkimuksessa on alettu huomioimaan tutkimuksen inklusiivisuu-

den merkitys, eli vammaisten ihmisten osallistuminen heitä koskevaan tutkimukseen, joka 

mahdollistaisi vammaisten ihmisten äänen kuulumisen tutkimuksessa. Inklusiivisuuden ta-

voitteet eivät kuitenkaan usein tavoita kehitysvammaisia ihmisiä, joka tekee heidän asemas-

taan marginaalisen niin yhteiskunnassa kuin tutkimuksessakin, myös vammaisten ihmisten 

omassa viiteryhmässä. (Mietola & Vehmas 2022, 26–27.)  

 

Kehitysvammaisuutta on tutkittu ja sitä voidaan tutkia usean eri tieteenalan näkökulmasta, 

jolloin tutkimuskentän tarkastelussa on otettava huomioon myös tieteenalojen keskinäinen 

vuoropuhelu sekä vaihtelut painopisteissä. Kehitysvammaisiin ihmisiin liitetyt ominaisuu-

det, edellytykset, tuen tarve, heille suunnattujen palveluiden tavoitteet, tehtävät ja mahdolli-

suudet ovat vahvasti riippuvaisia ajassa ja paikassa tapahtuvasta kehitysvammaisuuden ym-

märtämisestä. Lääketieteellisen näkökulman vallitessa olennaista on kehitysvammaisuuden 

etiologia ja diagnoosi. Tällöin kehitysvammaisuus nähdään pysyvänä tilana ja esteenä nor-

maalille kehitykselle. Yhteiskuntatieteellisten ja psykologis-pedagogisten tarkastelujen mu-

kaan taas erilaisuus ja vammaisuus ovat suhteellisia ja muuttuvia tekijöitä, joihin vaikuttaa 

yksilön ja hänen ympäristönsä välinen suhde, elämänmittainen oppiminen sekä yhdistävät 

tekijät suhteessa muihin ihmisiin. Peruslähtökohtina tuleekin pitää sitä, miten yksilön kasvu 

ja kasvun toimintaolosuhteet, hänen asemansa yhteisössä sekä erilaiset yksilöä ympäröivät 

kulttuuriset ja poliittiset tekijät ovat suoraan yhteydessä siihen, miten synnynnäiset ominai-

suudet vaikuttavat ihmisen elämänkulkuun ja kehitykseen. (Seppälä 2010a, 184.)    

 

Postmodernit vammaistutkijat korostavat vammaisuuden ja todellisuuden määrittelyssä kie-

len merkitystä. Esimerkiksi termi kehitysvammaisuus sekä siihen liittyvä käsitteistä on tästä 

näkökulmasta syrjivä ja halventava, ja kieltä tulee muokata sellaiseen suuntaan, joka ei luo-

kittelisi ihmisiä. (Vehmas 2005b, 142.) Käytetty kieli luo sosiaalista todellisuutta, käytäntöjä 

ja tulkintoja, jolloin sillä nähdään olevan yhteys siihen, miten vammaisista ihmisistä tai vam-

maisuudesta yhteiskunnassa ajatellaan. Käytetty termi ”kehitysvammaisuus” merkityksellis-

tää vammaisuuden ihmisen ominaisuudeksi, joka sisältää oletuksen siitä, että kehitysvam-

maisuus on jotain kykenemättömäksi tekevää ja haitallista, joka on omiaan estämään nor-

maalina pidetyn toiminnan. (Vehmas 2005a, 137.) 
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Vammaisuudesta käytettävät termit ja ilmaukset eivät välttämättä muuta sosiaalista todelli-

suutta, vaikka niiden tarkastelu ja muotoilu tärkeää onkin. (Mietola & Vehmas 2022, 17.) 

Vammaisuudesta puhuttaessa ei termistöstä tai sen narratiivista voida päästä koskaan eroon, 

koska vammaisuutta tulee kyetä käsiteltävin ja ymmärrettävin käsittein. Vammaisuutta kos-

kevaa puhetapaa voidaan muuttaa vain osallistumalla sen muokkaamiseen sisältä käsin, joka 

edellyttää huomion kiinnittämistä nykyisen käsite- ja keskusteluilmapiirin todellisuuteen 

sekä siellä piileviin haitallisiin piirteisiin ja seurauksiin. Vakiintuneiksi muodostuneet käy-

tännöt, käsitteet ja puheentavat ovat erityisen vahingollisia ja niiden käyttöön tulee kyetä 

puuttumaan. Osallistumisen ja kriittisyyden velvoite koskee kaikkia niitä yksilöitä, yhteisöjä 

ja instituutioita, vammaisia ja ei-vammaisia, jotka osallistuvat keskusteluun vammaisuu-

desta. Olennaista on tarkastella tuleeko itse uusintaneeksi, todistaneeksi tai toistaneeksi sitä 

toiseuttavaa puhetta, sortoa ja syrjintää, joka vammaisiin ihmisiin kohdistuu. Tämä edellyt-

tää huomion kiinnittämisen siihen, kuinka ajatella, toimia ja tehdä toisin, tuottaen vammai-

suudesta uusia merkityksiä, vastarinnan mahdollisuuksia ja vastapuhetta. (Reinikainen 2007, 

61.) 

 

Sosiaalisen vammaistutkimuksen poliittisena päämääränä on vammaisten ihmisten oikeuk-

sien ajaminen. Tämä tavoite voi tehdä akateemisesta tutkimuksesta ongelmallista, koska tut-

kijoiden autonomisuus ja itsenäisyys voidaan tällöin kyseenalaistaa - tutkimuksella kun eit-

tämättä on myös poliittisia seurauksia. Kahtiajako asettaa tutkijat joko sortajien tai sorrettu-

jen puolelle. Näkemyksen taustalla on kuva perinteisestä vammaistutkimuksesta, joka on 

lähinnä edistänyt vammaisten ihmisten syrjintää. Tämä perustuu siihen, että vammaistutki-

musta tekevät ei-vammaiset ihmiset, joille on siten suotu valtaa suhteessa vammaisiin ihmi-

siin, joilla valtaa ei ole. Vammaistutkimuksen emansipatorisuuden vaatimus edellyttää vam-

maisuuden sosiaalisen mallin asettamista tutkimuksen perustaksi, tietoista pyrkimistä poliit-

tiseen vaikuttamiseen sekä tilivelvollisuutta vammaisille ihmisille. (Vehmas 2005a, 140.) 

Kuitenkin on muistettava, ettei vammaisuuden sosiaalinen malli ole ehdoton totuus, josta 

poikkeaminen asettaisi tutkijan sortajan asemaan (Vehmas 2005b, 139).  

 

Tässä tutkielmassa hyödynnän vammaisuuden sosiaalista mallia lähtökohtana, mutta en tar-

kastele vammaisuutta yksinomaan rakenteellisena ilmiönä. Erityisesti kehitysvammaisuu-

den kohdalla toimijuus rakentuu sekä yksilöllisten että yhteiskunnallisten tekijöiden vuoro-

vaikutuksessa. Tämän vuoksi tarkastelen toimijuutta ilmiönä, jossa toimintakyky, ympäris-

tön vaatimukset ja saatavilla oleva tuki kietoutuvat toisiinsa. 
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2.2 Vammaisuus ja kehitysvammaisuus 

 

Vammaisuutta voidaan ymmärtää opinnäytetyössäni jo aiemmin käsitellyn vammaisuuden 

sosiaalisen mallin kautta yhteiskunnallisena sorron muotona, jolloin vammaisuus on ei-vam-

maisten yhteiskunnan jäsenten vammaisia ihmisiä rajoittavan toiminnan tulosta. Vammai-

suus voidaan nähdä myös sosiaalisten esteiden tuottamana toiminnan rajoitteena, jolloin 

vammaisuuden ydin on sosiaalisten esteiden aiheuttamassa, rajoitetussa toiminnassa. Vam-

maisuutta tuottava kulttuuri piilee yhteiskunnan tasot läpäisevästi esimerkiksi ihmisten väli-

sissä vuorovaikutuksissa, ammatillisissa käytännöissä, sosiaalisissa rakenteissa ja organisaa-

tioissa. Vammaisuuden voi pohjimmiltaan paikantaa moraaliseksi vääryydeksi ja syrjin-

näksi. Vammaisuus on vahvasti yhteydessä historialliseen, sosiaaliseen ja kulttuuriseen vii-

tekehykseen, ja vammaisuus saa alkunsa sekä muotonsa tietyssä taloudellisessa järjestel-

mässä. (Vehmas 2005a, 132.) 

 

Vammaiset ihmiset muodostavat hyvin moninaisen ryhmän, ja vammaisuus on käsitteenä 

muuttuva ja moniulotteinen ilmiö. Vammaisia ihmisiä erottavia tekijöitä ovat vammaisuu-

teen liittyvien yksilöllisten tekijöiden lisäksi myös monet sosio-kulttuuriset erot iästä ja su-

kupuolesta aina kulttuuriseen taustaan ja sosioekonomiseen asemaan asti. (Reinikainen 

2007, 42.) Vammaisista ihmisistä puhutaan usein tasapäisenä joukkona ja vammaisia ihmisiä 

koskevia asioita yleistetään vammaisten ihmisten yksilöllisyydestä huolimatta, vaikka vam-

maisuuteen liittyvät sosiaaliset, fyysiset tai psyykkiset haitat ennemminkin erottavat kuin 

yhdistävät vammaisiksi luokiteltuja ihmisiä. (Laitinen & Pohjola, 2009, 92–93.) Vammai-

sista ihmisistä yhtenä ryhmänä puhuminen on ongelmallista, paitsi koska vammaisten ihmis-

ten muodostama ryhmä on hyvin epäyhtäläinen ja moninainen, mutta myös koska kaikki 

vammaiset ihmiset halua identifioida itsenään vammaisuuden kautta. (Vehmas 2005b, 146.) 

Opinnäytetyössäni käsittelen aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten toimi-

juutta ja siihen liittyviä tekijöitä osin vammaisuuden käsitteen kautta, tuottaakseni laajem-

man kuvan ilmiöstä. Vammaisuus toimii kattokäsitteenä myös kehitysvammaisuudelle ja 

vammaisuus tuottaa leiman, joka kattaa myös kehitysvammaiset ihmiset. Kehitysvammai-

suudella itsessään on myös erilainen leimaava mielleyhtymänsä, johon liittyvät haasteet älyl-

lisissä ja kognitiivisissa toiminnoissa.  
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Kehitysvammaiset ihmiset muodostavat suurimman vammaisryhmän, joka on myös itses-

sään hyvin heterogeeninen. Tämä juontuu kehitysvammaisuuden kirjosta niin taustan, sen 

vaikeusasteen, sekä liitännäisoireiden vuoksi. Voidaan kuitenkin yleistää, että kehitysvam-

maiset ihmiset yleensä ottaen tarvitsevat toisten ihmisten tukea tai apua koko elämänsä ajan. 

Omaisten merkitys kehitysvammaisen ihmisen tukijana on merkittävä, mutta yhteiskunnan 

tarjoama tuki myös lähes poikkeuksetta välttämätöntä. Kehitysvammaisuuden taustalla on 

monitekijäinen, geneettinen tai hankinnainen syy. Kehitysvammaisuus on oire häiriöstä ai-

vokuoren toiminnassa, mutta kehitysvammaisuutta sinänsä ei voida paikallistaa mihinkään 

tiettyyn osaan aivokuorta, sillä tiedonkäsittelyyn ja hahmottamiseen tarvitaan useita aivo-

kuoren alueita. (Arvio 2018, 450–451.) Kehitysvammaisiin liitetty, ja samalla myös toden-

mukainen tuen ja avun tarve voidaan ulottaa myös ihmisiin, jotka ovat vasta aikuisällä saa-

neet kehitysvammadiagnoosin. Heitä ja lapsuusiällä kehitysvammadiagnoosin saaneita ih-

misiä yhdistää kuitenkin jo lapsuudessa ilmennyt tuen tarve esimerkiksi koulun tai opintojen 

aikana sekä erilaiset itseohjautuvuuteen tai itsenäisen elämisen taitoihin liittyvät haasteet 

(Matero 2006, 165).  

 

Kehitysvammaisuutta on kuvattu, luokiteltu ja nimetty perinteisesti lääketieteen merkityk-

senantojen kautta. Lääketieteellisen näkökulman mukaan kehitysvammaisuudella tarkoite-

taan ennen lapsuudessa tai nuoruudessa syntynyttä aivojentoimintahäiriötä, jonka myötä 

henkilölle on aiheutunut alentuneet motoriset, kielelliset, sosiaaliset ja älylliset kyvyt. On 

arvioitu, että Suomessa kehitysvammaisia on n. 0,81% 16-64-vuotiaasta väestöstä. (Mietola 

& Vehmas 2022, 16.) Kehitysvammaisuuden lääketieteellisellä määrittelyssä on ongelmal-

lisuutta, etenkin huomioiden, että kehitysvammaisuuden diagnosointijärjestelmää käytetään 

kehitysvammaisille ihmisille suunnattujen palvelujen kehittämisessä ja niiden toteuttami-

sessa. Tällöin lääketiede itsessään määrittelee kehitysvammaisuutta ja leimaa kehitysvam-

maisia ihmisiä, vaikka heidän tarvitsemansa tuen tai hoidon tarve eivät olisikaan perustelta-

vissa yksipuolisesti kehitysvammaisuudesta käsin. (Teittinen 2012, 67.) Aikuisena kehitys-

vammadiagnoosin saaneiden ihmisten kehitysvammaisuuteen johtaneet syyt ovat paikannet-

tavissa jo lapsuudesta, vaikka diagnoosi asetetaankin vasta aikuisiällä. Jos lapsuudesta ei 

löydy diagnoosia puoltavia tekijöitä, kuten varhaiskasvatuksen tai koulun aikaisia tukitoi-

mia, oppimisen haasteita tai kesken jääneitä tutkimuksia, on syy esimerkiksi aikuisiällä to-

dettuun matalaan älykkyysosamäärään jossain muualla kuin kehitysvammaisuudessa. Kehi-

tysvammaisuuden tärkeimpänä kriteerinä on siihen viittaavien tekijöiden ilmeneminen en-

nen 18-vuoden ikää. Suomessa kehitysvammaisuuden kriteerinä onkin perinteisesti ollut alle 
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70 älykkyysosamäärä, ikätasoa heikompi sosiaalinen selviytyminen, sekä näiden kahden te-

kijän paikantaminen alkaneeksi ennen täysi-ikäisyyttä. (Matero 2006, 165.) Kehitysvammai-

suutta tarkastellessa tulee ymmärtää, ettei kehitysvammaisuus sinänsä ole ihmisen pysyvä 

tila, vaan toimintakyky voi muuttua ympäristön tuella ja ympäristöä muokkaamalla (Matero 

2006, 166). 

 

Kehitysvammaisuutta on lähtökohtaisesti pidetty lääketieteellisenä vammana tai sairautena 

ja yhteiskunnallisesta näkökulmasta sosiaalihuollon ongelmana. On pidetty tärkeänä diag-

nosoida toimintakyvyn rajoitukset, sekä sairaus ja tarjota näihin osoitettuihin seikkoihin oi-

kea hoito. Sosiaalihuollon puolelta taas on haluttu tarjota hoivaa, apua ja tukea oikein resur-

soituina. Kehitysvammaisen ihmisen omille vahvuuksille tai sosiaaliselle ja yksilölliselle 

kehitykselle ei ole annettu painoarvoa. Kehitysvammaisuuden ymmärtäminen onkin ottanut 

isoja harppauksia viime vuosikymmenten aikana. Vanhempi kehitysvammaisten ihmisten 

sukupolvi saattoi olla kokonaan vapautettu oppivelvollisuudesta ja asua pääosin laitoksissa, 

kun taas moderni kehitysvammaisten nuorten sukupolvi on käynyt koulunsa inkluusion il-

mapiirin vallitessa, vaikkakin erityiskouluissa tai erityisluokilla. Uudet sukupolvet ovat saa-

neet nauttia myös vammaisia ihmisiä koskevan osallisuuden, tasa-arvon ja kansalaisuuden 

toteutumisen mahdollisuudesta. (Hakala 2013, 216–218.) Kehitysvammaiset ihmiset elävät 

vielä nyky-Suomessakin hyvin kokonaisvaltaisessa palvelujärjestelmässä, jonka tuen ja hoi-

van käytännöt ovat rakentuneet kulttuurisesti ja historiallisesti muista palveluista erillisiksi 

ja siten myös eristäviksi instituutioiksi (Hakala 2013, 219). 2000–luvulle tultaessa tärkeim-

pänä käsitteenä kehitysvammahuollon rakenteellisessa muutoksessa on ollut inkluusio. 

(Teittinen 2012, 66.)  

 

Aikuisena selvitelty kehitysvammaisuus luokitellaan useimmiten lieväksi kehitysvammai-

suudeksi. Lievä kehitysvammaisuus on voinut jäädä oppimisen haasteiden varjoon lapsuu-

dessa ja nuoruudessa. Kehitysvammadiagnoosi asetetaan vain siinä tapauksessa, että syyt 

kehitysvammaisuuteen ovat paikannettavissa elämäkulkuun ennen täysi-ikäisyyttä. Kou-

luikäisenä koetut oppimiseen haasteet voivat olla yhteydessä kehitysvammaisuuteen, ja vai-

kuttavat usein elämään myös aikuisuudessa esimerkiksi silloin, kun jatkokouluttautuminen 

tulee ajankohtaiseksi. Vaikutuksia voidaan nähdä myös itsetunnossa, sekä muissa henkiseen 

hyvinvointiin liitettävissä tekijöissä. (Eloranta 2019, 13–14.)  
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Lievässä kehitysvammaisuudessa painottuvat haasteet psykososiaaliseen toimintakykyyn 

liittyvässä elämänhallinnassa (Kuikka ym. 2010, 39). Lievässä kehitysvammaisuudessa op-

pimiskyvyn ja älyllisten toimintojen rajoitukset näyttäytyvät etenkin ongelmanratkaisuky-

vyn, päättelykyvyn, monimutkaisten asiayhteyksien ymmärtämisen sekä oman toiminnan 

kontrollin ja suunnittelun haasteina. Lievään kehitysvammaisuuteen liittyy laaja-alaisia toi-

mintakyvyn rajoituksia, jolloin spontaani oppiminen voi olla vähäistä ja tilannesidonnaista 

ja oppiminen onnistuu parhaiten vahvasti tuettuna. (Kuikka ym. 2010, 29). Suurimpia haas-

teita lievästi kehitysvammaisisilla ihmisillä näkyy akateemisessa koulutyöskentelyssä, eten-

kin lukemisen ja kirjoittamisen osalta, jolloin haasteisiin voidaan vastata yksilöllisillä tuki-

järjestelyillä. Työelämään siirtyessä osa lievästi kehitysvammaisista ihmisistä hyötyy käy-

tännönläheisistä työtehtävistä. (World Health Organization 1992, 227–228).    

 

Suurin osa kehitysvammaisista ihmisistä saa kehitysvammadiagnoosin lapsuudessa. Mitä 

vaikea-asteisempi kehitysvamma on, sitä varhaisemmin diagnoosin voi asettaa. Lievän ke-

hitysvammaisuuden huomaaminen onkin vaikeampaa. Myös lievän kehitysvammaisuuden 

ollessa kyseessä kehitysvamma huomataan usein koulupolun alettua, jolloin haasteet oppi-

misen suhteen alkavat näkyä. (Matero 2006, 166.) Kehitysvammadiagnoosin asettamisen 

lähtökohtana on se, että henkilöllä on suuria ja pysyviä puutoksia niin toimintakyvyssä kuin 

suorituksessakin, ja että ne näkyvät usealla elämän osa-alueella (Kuikka ym. 2010, 38). Ke-

hitysvammaisuuden varsinainen diagnosointi edellyttää kuitenkin tarkkoja sosiaalisia, lää-

ketieteellisiä sekä psykologisia tutkimuksia ja selvityksiä. Lääketieteelliseen tutkimukseen 

liittyvät henkilön sikiökauteen, sukuun, syntymään ja syntymänjälkeisiin tapahtumiin liitty-

vät tekijät. Psykologisissa tutkimuksissa huomio kiinnittyy kehitystasoon, kykyrakenteeseen 

sekä persoonallisuuteen. Sosiaalisten tutkimusten myötä selvitetään henkilön taloudellisia 

oloja, ihmissuhteita, asumisoloja ja muita kehitykseen mahdollisesti vaikuttavia ja vaikutta-

neita muuttujia. (Matero 2006, 166.)  

 

Diagnoosin asettaminen voi vaatia yksilöllistä harkintaa ja lievän kehitysvammaisuuden ra-

jana olevasta älykkyysosamäärän tulos 70:stä voidaan joustaa, mikäli se on yksilön edun 

mukaista. Tällöin tulee huomioida yksilön puutteet vuorovaikutukseen ja toimijuuteen liit-

tyvissä, sekä sosiaalisissa taidoissa. (Arvio 2018, 452.) Kehitysvammadiagnoosin asettami-

nen voi olla hyvin haastavaa, etenkin jos saatu älykkyysosamäärä tulos on juuri rajoilla. Saa-

tuja tuloksia pidetään kuitenkin arvioina, ja tulos saattaisi näyttää toiselta erilaisten mittarien 

mukaan. (Garrels 2022, 8.) Lievä kehitysvammaisuus, oppimisen haasteet ja rajatilainen 
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älyllinen toiminta ovat diagnooseina ja käsitteistönä hyvin lähekkäin toisiaan, ja raja näiden 

välillä voi olla harkinnanvarainen ja häilyvä (Ahonen ym. 2014, 419). Kehitysvammaisuu-

den arvioiminen ja kehitysvammaselvittelyt perustuvat kliiniselle arvioinnille, jota voi kriti-

soida sen yksipuolisuuden vuoksi. Selvittelyissä lääkärit, puheterapeutit, psykologit ja muut 

ammattilaiset luovat yksilöstä ja hänen kyvykkyydestään käsityksen erilaisten testien avulla. 

Kliininen testaaminen ei kuitenkaan huomioi ihmistä kokonaisuutena ja omassa ympäristös-

sään, jossa hänen suoriutumiskykynsä voisi näyttäytyä arvioitua ansiokkaampana. Yksilön 

omissa vuorovaikutustilanteissa ja jokapäiväisissä suhteissa todentuva identiteetti voikin 

poiketa suuresta kliinisesti arvioidusta identiteetistä. Ammattilaisten muodostamat arviot 

pystyvät tavoittamaan vain hetkeksi ihmisen, mutta arvioinnin pohjalta tehdyt suositukset ja 

diagnoosit voivat vaikuttaa ratkaisevasti tuleviin palveluihin tai etuuksiin. (Vehmas 2005b, 

167–168.)  

 

Kehitysvammadiagnoosin saaminen on usein tärkeä tunnustus diagnoosin saaneen tuentar-

peesta, sillä usein diagnoosi on portti erilaisiin tukitoimiin ja etuuksiin. Lisäksi lievä kehi-

tysvammadiagnoosi voi ehkäistä diagnoosia leimaavampia tilanteita ja diagnoosin saaminen 

voi edesauttaa oman erilaisuutensa hyväksymistä. Samaan aikaan diagnoosin saaminen voi 

kuitenkin aiheuttaa sosiaalisen leiman, joka sysääkin diagnosointiprosessille ja kehitysvam-

maselvittelyille suuren vastuun. (Garrels 2022, 7.) Diagnoosin merkityksistä olisi syytä kes-

kustella selvityksiin osallistuneen kanssa ja tiedustella hänen tai hänen läheistensä ajatuksia 

ja huolia selvityksiin liittyen, kuten myös sitä, millainen heidän mielestään toivottu loppu-

tulema olisi. Usein nuoret ihmiset, joilla on kehitysvamma ovat tietoisia diagnoosin tuomasta 

leimasta ja voivat kokea erilaisia kehitysvammaisuudesta johtuvia ennakkoluuloja. Siksi am-

mattilaisten olisikin tärkeää käydä läpi kaikki mahdolliseen diagnoosiin liittyvä puolet ja 

auttaa diagnoosin saanutta ihmistä omaksumaan myös diagnoosiin liittyviä myönteisiä puo-

lia. Diagnoosin saaminen voi selittää monia asioita omista toimintakyvyistä ja sen rajoituk-

sista. (Garrels 2022, 17.)  

 

2.3 Vammaisten ihmisten toimintakyky ja toimijuus 

 

Toimintakyvyn käsite monipuolistaa kuvaa ihmisestä. Monipuolistunutta ihmiskuvaa voi-

daan hyödyntää esimerkiksi erilaisia tukitoimia ja niiden toteuttamistapoja suunniteltaessa. 

Toimintakyvyllä tarkoitetaan esimerkiksi sitä, miten ihminen osaa toimia tilanteen ja toimin-

taympäristön vaatimalla tavalla. Toimintakyky on ympäristö- ja tehtäväsidonnaista ja se voi 
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vaihdella suuresti riippuen siitä, onko toimintaympäristö ihmiselle tuttu vai ei. Toimintakyky 

on ihmisen ja hänen erilaisten toimintaympäristöjensä ja niissä toteutuvien tilannetekijöiden 

välistä vuorovaikutusta, ei yksilön ominaisuus. Toimintakyvyn rajoitukset ovat ristiriitoja 

toimintaympäristön ja kulloisenkin tilanteen sekä yksilön omien edellytysten välillä. Silloin, 

jos yksilölle asetetut vaatimukset ylittävät yksilön omat valmiudet, tuloksena on toiminnan 

vajaus tai toimintarajoite. Toimintakyvyn ja ympäristön vaatimusten välistä ristiriitaa voi-

daan lievittää vahvistamalla henkilön toimintakykyä sekä kehittämällä toimintaympäristöjä 

ja niissä käytettäviä välineitä saavutettaviksi. Tärkeää on myös tarjota tukea erilaisissa toi-

mintaympäristöissä ja tilanteissa toimimiseen. Toimintakykyä arvioidessa tulee kiinnittää 

huomiota henkilön vahvuuksiin heikkouksien sijasta, vaikkakin olennaista on myös toimin-

tarajoitteiden paikantaminen. (Seppälä 2010b, 24–25.) 

 

Toimijuuden kuvaamisessa ja määrittelemisessä olennaista on ajallisen ulottuvuuden huo-

mioiminen. Yksilöiden elämänkulku rakentuu henkilökohtaisen historian ja yhteiskunnallis-

ten olosuhteiden puitteissa tehdyistä valinnoista ja toimista, sekä näiden valintojen ja toimien 

suhteista toisiin ihmisiin. Olennaista on huomioida, kuinka yhteiskunnassa yleensä on jokin 

yleisesti hyväksytty ymmärrys siitä, millainen elämänkulku yksilöillä yhteiskunnan jäsenillä 

kuuluisi olla, ja siitä, millaisia vaiheita tähän elämänkulkuun yleensä ottaen kuuluu. (Tepora-

Niemi 2020, 26.) Kansalaisen ihanteeseen kuuluu aktiivisen toimijuus, vaikka toimijuuden 

käsitteestä ja määrittelystä onkin erilaisia versioita. Aktiivisuus on osa persoonaa, mutta ak-

tiivisuus on tulosta elämäntilanteen mahdollistamasta toimijuudesta. Aktiivisen toimijuuden 

lähtökohtana velvoittamisen sijaan voidaan nimetä toimijuuden monimuotoisuuden tunnis-

taminen ja oman näköisen toimijuuden mahdollistaminen. (Hokkanen & Kivistö 2021, 171.) 

Ihmisen toimijuutta tarkastellessa tulee huomioida onko toimijalla tosiasiallisesti mahdolli-

suus saada aikaan jokin tapahtuma tai lopputulos tai tehdä haluamaansa asiaa. Siihen, onko 

ihmisellä ylipäätään mahdollisuutta toimia, vaikuttavat toimintakyvyn tapaan sekä toimija, 

tilanne jos toimija on sekä muut toimijaa ympäröivät toimijat. Toimijuutta voi määritellä 

siten, että siihen kuuluu osaltaan tavoitteellisuutta, ennakoitavuutta, itseohjautuvuutta ja ref-

lektoivuutta. Toimijuus voi olla joko yksilön toimijuutta tai yhteisön toimijuutta. (Hokkanen 

2013, 60.) Vammaisuuden ajassa ja paikassa syntyvät tulkintatavat vaikuttavat myös aikui-

sena kehitysvammadiagnoosin saaneen ihmisen toimijuuteen ja niihin mahdollisuuksiin, joi-

hin he yhteiskunnallisella ja sosiaalisella tasolla pääsevät osallisiksi. Tämä koskee esimer-

kiksi työllistymistä ja siihen tähtääviä tukitoimia, sekä erilaisia yhteiskunnan jäsenilleen ta-

kaamia etuuksia ja palveluita. 



19 

 

Myös aikuisena kehitysvammadiagnoosin ihmisen toimijuus rakentuu monen eri tekijän 

summana. Siihen vaikuttaa kulloinenkin elämäntilanne, sekä ympäröivät tekijät ja toimijat 

niin yhteiskunnallisella kuin yhteisöllisellä tasolla. Hänen toimijuuttaan määrittelee se, mitä 

toimintamahdollisuuksia hänen on omista lähtökohdistaan mahdollista saavuttaa, mikä yh-

teiskunnassa on hyväksyttyä ja tavoiteltavaa ja onko hänen mahdollista toimia yhteiskunnan 

normien mukaisesti. Tämän toteutumisessa voi esiintyä haasteita, etenkin jos toimijuutta uh-

kaavia tai haastavia tekijöitä ei ole kyetty kartoittamaan ja sitä myötä tarjoamaan keinoja 

toimijuuden tukemisessa. Vammaisten ihmisten toimintamahdollisuuksia ja itsemääräämistä 

heikentää vammaisten ihmisten tiedollisen toimijuuden ohittaminen, joka ilmenee erilaisissa 

sosiaalihuollon palvelujärjestelmien tiedon jakamisen ympäristöissä. Vammaisten ihmisten 

tiedolliseen toimijuuteen tulee tietoisesti kiinnittää huomiota ja vahvistaa niin palveluja 

suunniteltaessa kuin päätöksenteossakin. (Heinonen ym. 2023, 135) Kaikkein huonoim-

massa tapauksessa organisatorisuus ja järjestelmäkeskeisyys palvelujärjestelmässä saavat ai-

kaan heikkoa toimijuutta, aktiivisen kansalaisuuden ja osallisuuden kokemusten sijaan 

(Kokkonen ym. 2013,135). Tässä tutkielmassa toimijuus ymmärretään käytännöllisenä ky-

kynä toimia arjen tilanteissa. Toimijuus ei tarkoita ainoastaan itsenäisyyttä, vaan myös ky-

kyä toimia tuen varassa. Tämä määritelmä toimii analyysin lähtökohtana, kun tarkastelen, 

millaisina toimijuuden muodot aineistossa rakentuvat. 

  



20 

3 AIKUISENA KEHITYSVAMMADIAGNOOSIN SAANEEN IHMISEN ASEMA 

YHTEISKUNNASSA 

 

 

3.1 Vammaisen ihmisen identiteetti  

 

Luvussa kolme tarkastelen niitä yhteiskunnallisia ja kulttuurisia ehtoja, joissa aikuisena ke-

hitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten toimijuus rakentuu. Luvun tarkoituksena on jä-

sentää niitä tekijöitä, jotka voivat aineistossa näkyä toimijuutta rajoittavina tai mahdollista-

vina. Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneet ihmiset ovat myös vammaisuuden viite-

kehyksessä erityisessä asemassa. He ovat kasvaneet vailla kehitysvammaisuuden mukanaan 

tuomaa leimaa, eikä lapsena saatu kehitysvammadiagnoosi ole ollut vaikuttamassa heidän 

minäkuvansa muodostumiseen. Toisaalta heillä on ollut omasta kehitysvammaisuudestaan 

johtuvia haasteita jo lapsuudesta lähtien, eikä näille haasteille ole kyetty nimeämään selkeää 

syytä. Kehitysvammadiagnoosi ei itsessään tuo mukanaan vastauksia identifioitumiseen, sen 

jokainen tekee henkilökohtaisesti. Ihmisen identiteetti ja minäkuva ovat tulkintoja itsestä, 

sisältäen ihmisen tulkinnat omasta älykkyydestään, ulkonäöstään, käyttäytymisestään, toi-

mintamalleistaan ja ominaisuuksistaan. Identiteetin ja minäkuvan rakentuminen alkaa lap-

suudessa. Oman minäkuvan tutkimisen myötä ihminen kääntää katseen ulospäin itsestä 

muodostaen kuvan suhteestaan omaan tulevaisuuteensa ja muihin ihmisiin. Minäkuvan muo-

dostamisen tulee olla yksilön itseensä vastuulla, jolloin häntä ei määrittelisi se, miksi hän on 

sattunut syntymään vaan se, millaiseksi hänen itse tekemänsä valinnat muokkaavat häntä. 

(Ahponen 2008, 183.)  

 

Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten identiteetin muodostuminen, sekä 

identiteetin vaikutus heidän toimijuutensa kehittymiseen voivat poiketa suurestikin kehitys-

vammadiagnoosin jo lapsena saaneista ihmisistä. He ovat saattaneet kokea itsensä poik-

keaviksi suhteessa vertaisiin oletetun tuen tarpeensa vuoksi, mutta heillä ei ole lapsuudes-

saan ollut selkeää viiteryhmää, kuten muut kehitysvammaiset lapset, joihin peilata itseään. 

Vaikka kehitysvammaisten lasten opetuksen tavoite on inkluusio, on opetus tapahtunut 

viime vuosikymmeniin asti erillisissä oppilaitoksissa, kuten osin myös tänä päivänä.  Lä-

hiympäristön vammaiselle lapselle asettama erilaisuuden tai poikkeavuuden leima muokkaa 

lapsen käsitystä omasta identiteetistään, joka muodostuu siitä kuvasta, jonka lapsi sosiaali-

sista suhteistaan omaksuu. Identiteetti itsessään muodostuu käsityksestä omasta itsestä, 
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mutta siihen vaikuttavat vahvasti myös muut ihmiset ja heidän käsityksensä. Myös yhteis-

kunnan ja yhteisön asenteet ja arvomaailma näkyvät vammaisen ihmisen minuuden raken-

tumisessa. (Eriksson 2008, 50–51.)  

 

Kehitysvammaisen ihmisen lapsuus on usein vammakeskeistä sisältäen erilaisia kuntoutuk-

sen elementtejä. Kuntoutuksen tarkoituksena voidaan pitää myös itsetunnon kehittämistä, 

joka auttaa tulevissakin haasteissa elämässä. Kehitysvammaisen lapseen koulu järjestetään 

erityiskouluissa tai pienryhmissä, ja jatko-opinnot keskittyvät erityisoppilaitoksiin tai eri-

tyislinjoihin. Hyvän itsetunnon rakentumista tukevat vertaisryhmistä tavoitetut ystävät ja 

mahdollisuus kokea ja toimia yhdessä. (Arvio 2018, 453.) Ilman kehitysvammadiagnoosia 

eläminen on voinut suojella vasta aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneita ihmisiä vah-

valta vammaisen lapsen leimalta, joka voi jättää todellisen minän alleen niin omissa silmissä 

kuin muidenkin. Vammaisuus ja vammaiseksi itsensä identifioiminen voi olla esteenä rea-

listisen kuvan saamisesta itsestään. Lähipiiri voi suhtautua kehitysvammaiseen nuoreen 

poikkeavalla tavalla joko ylisuojellen nuorta tai ohjaten häntä elämässään tiettyyn suuntaan. 

Jos kasvuympäristö painottaa nuoren vammaisuutta voi alemmuudentunne suhteessa vertai-

siin syntyä jo varhain. (Ahponen 2008, 165.)  

 

3.2 Yhteiskunnassa vallitsevat asenteet vammaisuutta kohtaan 

 

Vammaisuuteen kohdistuvat negatiiviset asenteet voivat näkyä jo lapsuudessa, kun vammai-

suudesta kertova diagnoosi varmistuu. Päiväkodeissa ja kouluissa ympäröivät normaaliuu-

den vaatimukset voivat kääntää vammaiseen lapseen kohdistuvan huomion kielteiseksi. 

Vammaisten ihmisten elinoloissa voidaankin nähdä ongelmia erityisesti sosiaalisten suhtei-

den osalta, joka näkyy siinä, millaisiin oikeuksiin hän on oikeutettu ja millaisiin taas ei. Yh-

teisöjen suhtautumista poikkeavuuteen tai erilaisuuteen voisikin kuvailla ihmisarvoa riistä-

vänä. (Eriksson 2008, 50–51.) Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneet ihmiset ovat lap-

suutensa ja nuoruutensa olleet suojassa vammaisiin ihmisiin kohdistuvilta kielteisiltä asen-

teilta. Toisaalta on mahdollista, että he ovat joutuneet kokemaan muiden kielteisiä asenteista 

diagnoosin puuttumisesta huolimatta. Kehitysvammadiagnoosin voidaan ajatella myös suo-

jelevan kielteisiltä asenteilta, koska se on usein portti kehitysvammaisuuden perusteella jär-

jestettäviin palveluihin ja koulutukseen, joka toisaalta eristää muusta yhteiskunnasta, mutta 

myös luo vertaisten joukon. Vammaisiin ihmisiin kohdistuvat asenteet juontuvat sosiokult-
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tuurisesta ympäristöstä, lapsuuden kokemuksista, sosioekonomisesta statuksesta, kohtaami-

sista vammaisten ihmisten kanssa, omista ajatuksista liittyen ruumiilliseen erilaisuuteen sekä 

vammaisuuteen liitetyistä stereotypioista (Hakala & Katsui 2024, 112).  

 

Kehitysvammaisten ihmisten asema yhteiskunnassa ja palvelujärjestelmässä on muuttunut 

merkittävästi viimeisen sadan vuoden aikana. Asema passiivisesta kuntoutuksen ja hoidon 

kohteesta on kääntynyt kohti aktiivista toimijaa, jolla on samanarvoiset ja tunnustetut oikeu-

det muiden kansalaisten tavoin. Vähemmälle huomiolle on jäänyt kuitenkin se, millä keinoin 

periaatteen tasolla taattu tasa-arvoinen kansalaisuus on mahdollista saavuttaa. Kehitysvam-

maiset ihmiset määritellään palvelujärjestelmässä usein kehitysvammaisiin ihmisiin liitetty-

jen haittojen, sekä toimintakykyyn liittyvien puutteiden, eli kielteiseksi miellettyjen ominai-

suuksien kautta. (Teittinen 2010, 157.) Vammaisiin ihmisiin kohdistuvia kielteisiä asenteita 

voidaan pitää suurimpina esteinä vammaisten ihmisten tasa-arvoisen aseman toteutumiselle. 

Tämä vaikuttaa esimerkiksi vammaisten ihmisten kokemuksiin siitä, tulevatko he kohda-

tuiksi ihmisarvoisella tavalla. (Fisher & Purcal 2017, 161.) 

 

Vammaisten ihmisten tasa-arvon ja perusoikeuksien toteutumisen esteistä usein vaietaan. 

Tämä tekee vammaisista ihmisistä vähemmistön, joka näennäisesti hyväksytään tasavertai-

siksi yhteiskunnan jäseniksi, mutta jonka yhteiskunnallinen osallistuminen ei tosiasiallisesti 

toteudu. Vammaiset ihmiset ovatkin jääneet yhteiskunnasta ulkopuolisiksi. (Laitinen & Poh-

jola, 2009, 116.) Vammaisia ihmisiä saatetaan vältellä joko avoimesti tai huomaamattomasti, 

ja kielteisiä asenteita vammaisia ihmisiä kohtaan voidaan löytää kaikista ikäluokista. Usein-

kaan asenteellista suhtautumista vammaisuutta kohtaan ei edes tunnisteta, vaan asenteilla 

perusteltu syrjintä on ikään kuin sisäänrakennettua, oikeutettua toimintaa. Vammaisten ih-

misten kohtaamiseen liittyy ohittaminen, se ettei heihin oteta kantaa, tuijottaminen sekä huo-

miotta jättäminen. Tämän voidaan olettaa johtuvan itselle vieraan asian pelosta tai siitä, että 

vammaton osapuoli voi kokea, ettei osaisi toimia tilanteessa oikein. (Laitinen & Pohjola, 

2009, 94.)  

 

Kielteiset asenteet vammaisuutta tai vammaisia ihmisiä kohtaan voivat johtua väärinymmär-

ryksistä, tietämättömyydestä tai tiedon puutteesta, ja kielteiset asenteet voivat näkyä erilai-

sena suorana tai epäsuorana syrjintänä. Asenteet vammaisuutta kohtaan eroavat eri vam-

maisryhmien välillä. Esimerkiksi vammaiset naiset kokevat enemmät syrjintää etenkin työ-
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elämässä, ja kehitysvammaisuuteen suhteudutaan kielteisemmin kuin fyysiseen vammaisuu-

teen. Myönteisiä asenteita vammaisuutta kohtaan on todettu olevan etenkin nuorilla ja kor-

keammin koulutetuilla ihmisillä. Vammaisten ihmisten tunteminen henkilökohtaisesti sekä 

kanssakäyminen vammaisten ihmisten kanssa vähentää kielteisiä asenteita vammaisia ihmi-

siä kohtaan. (Fisher & Purcal 2017, 162.) Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneita ih-

misiä yhdistää matalakoulutustaso, työllistymisen haasteet sekä työllistyminen erilaisiin pät-

kätöihin tai matalapalkka-aloille. Usein kehitysvammaselvittelyihin päädytään pitkittyneen 

työttömyyden vuoksi, joka johtuu matalan koulutustason vuoksi myös tuen tarpeesta työteh-

tävien hoitamiseksi.  Työelämän muutokset ja niiden mukanaan tuomat muuttuneet vaati-

mukset työntekijöitä kohtaan ovat kasvussa. Työtehtävät sisältävät yhä vähemmän fyysistä 

voimaa ja taas enemmän päättelykykyä, sosiaalisia taitoja sekä informaation käsittelyä. Tyy-

pillistä onkin joustavien moniosaajien suosiminen, jolloin työntekijä pystyy toimimaan itse-

näisesti, siirtymään nopeasti toiseen tehtävään, oppimaan uusia menetelmiä sekä sopeutu-

maan uusiin työympäristöihin ja työtehtäviin. Myös koulutusajat ovat pidentyneet ja koulu-

tuksen kautta tullutta pätevyyttä pidetään korkeassa arvossa. Muutoksen myötä aikaisemmin 

yleisemmät suoja- ja aputyöt ovat lähes kadonneet, joka aiheuttaa merkittävät muutoksen 

heidän työllistymisessään, jotka eivät uudenlaiseen työkulttuuriin vaatimuksiin kykene vas-

taamaan. Kaiken kaikkiaan työelämässä yhä käynnissä oleva rakennemuutos on vaikuttanut 

vahvasti juuri niihin työpaikkoihin, joihin matalasti koulutetut tai ammattitaidottomat ihmi-

set ovat aiemmin työllistyneet. (Lammi-Hiltunen 2010, 171.)  

 

Kehitysvammaisten työllistymistä tarkastellessa on huomioitava vammaisiin ihmisiin koh-

distuvat kielteiset asenteet ja ennakkoluulot sekä tiedon puute vammaisuudesta. (Hakala & 

Katsui 2024, 111.) Vammaisiin ihmisiin kohdistuva syrjintä työelämässä sekä työnhaussa 

on merkittävää. Työelämässä on laajalti vammaisia syrjiviä käytäntöjä, asenteita, rekrytoin-

tikäytäntöjä ja toimintakulttuureja. (Lindh 2021, 94.) Vammaisten ihmisten tasa-arvoinen 

työelämään osallistuminen vaatii tarvittavien tukitoimien omaksumisen ja tunnistamisen li-

säksi myös asenneilmapiirin muutoksen (Hakala & Katsui 2024, 111). Vammaisiin ihmisiin 

kohdistuvat asenteet ja mielikuvat ovat osanaan määrittelemässä sitä, minkälaiseen työhön 

vammaisen ihmisen ajatellaan ryhtyvän. Tämä ennalta laadittu odotus tiettyä polkua kohtaan 

voi määritellä vammaisen ihmisen elämänsuuntaa perustavanlaatuisesti. Työelämään osal-

listumiseen tai osallistumattomuuteen liittyvät ennakkoluulot luotsaavat vammaisten ihmis-

ten elämänkulkuja sekä yhteiskuntaan kiinnittymistä tai kiinnittymättömyyttä. (Hänninen & 

Tarvainen 2021, 128.) 
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3.3 Vammaiset ihmiset yhteiskunnan marginaalissa 

 

Syrjäytyminen voi tehdä ihmisistä toimijoiden sijaan toiminnan kohteita. Syrjäytyneeksi 

määritelty henkilö sijoitetaan sanan varsinaisessa merkityksessä jonkin ulkopuolelle, syr-

jään. (Seppälä 2010b, 24.) Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneita ihmisiä yhdistää 

usein syrjäytymisen kokemukset, jotka johtuvat korkeakoulutuksen ja työelämän ulkopuo-

lelle jäämisestä, pienituloisuudesta tai köyhyydestä sekä erinäisten terveydentilasta johtu-

vien haasteiden mukanaan tuomista syrjäyttävistä elementeistä. Köyhyys ja pienituloisuus 

voivat luoda riskin, joka ajaa ihmiset kasautuvan huonon-osaisuuden kierteeseen, jonka seu-

rauksena heidän tilanteensa on ratkaisevasti muuta väestöä heikompi (Juhila 2006, 53). 

Vammaisilla ihmisillä yksi olennaisimmista syrjäyttävistä tekijöistä on myös se, ettei heillä 

aina ole valtaa itseään koskevissa asioissa (Eriksson 2008, 13).  

 

Ihmisen suhde työhön ja työn tekemiseen, sekä halukkuus ja kyky tehdä töitä ovat perintei-

sesti olleet tapa määritellä ihmisiä. Syrjäytyminen liitetään myös työelämästä syrjäytymi-

seen. Tämänkaltainen kapea käsitys asettaa ihmiset helposti marginaaliseen asemaan mää-

rittäen marginaalin työelämään osallistumisen tai siihen osallistumattomuuden kautta. Val-

litsevassa yhteiskunnallisessa tilanteessa marginaali, joka muodostuu työelämän ulkopuo-

lella jääneistä, on suuri. Marginalisaatiota käsitellessä tulee huomioida ja sen ja sen rinnalla 

käytettävien käsitteiden, kuten huono-osaisuuden ja köyhyyden yhteiskunnallinen tilanne-

kohtaisuus. Käytettävät käsitteet luovat eriarvoisuutta ja yhteiskunnallista erojen tekemistä. 

(Pohjola 2016, 93.) Vammaiset ihmiset ovat usein uusliberalistisen, talouteen ja tehokkuu-

teen perustuvien järjestelmien vallitessa leimattu arvottomiksi ja hyödyttömiksi, joka on joh-

tanut heidän jättämiseensä yhteiskuntajärjestelmän ulkopuolelle, marginaaliin. Marginali-

sointia voidaankin pitää kaikkein vaarallisimpana sorron muotona, joka saattaa kokonaisia 

väestöryhmiä ulos yhteisöistä. Hyvinvointiyhteiskunnissa marginalisointi tapahtuu useim-

miten näennäisesti hyvää tarkoittavien, mutta käytännössä eristävien instituutioiden välityk-

sellä, jotka asettavat vammaiset ihmiset riippuvaiseen ja avuttomaan asemaan. (Vehmas 

2005b, 147.) Koulutusjärjestelmä itsessään ohjaa kulkemaan kehitysvammaisuuden perus-

teella palvelujärjestelmän muodostamaa polkua kohti kehitysvammaisille suunnattua päivä- 

ja työtoimintaa. Vaikka palvelut on luotu takaamaan kehitysvammaisille ihmisille edelly-
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tykset hyvään elämään, ovat ne myös eristävät kehitysvammaisia ihmisiä tavallisena pide-

tystä kansalaisuudesta eräänlaiseen rinnakkaiseen vammaiskansalaisuuteen. (Hakala 2022, 

94.)  

 

Marginaalisuus ja syrjäytyminen liittyvät ulkopuolisuuteen ja poikkeavuuteen. Marginali-

soituminen itsessään ei kerro ihmisen yhteiskunnallisesta asemasta. Marginalisointi voi 

myös edetä syrjäytymiseksi, jos yhteiskunnassa normaaliksi käsitettyjen elämänalueiden ul-

kopuolelle jäämisen myötä ongelmat lisääntyvät, kasvavat ja pitkittyvät. Syyt vammaisten 

henkilöiden syrjäytymiselle ja poikkeavaksi leimautumisella ovat usein ulkoisia. Vammai-

sen ihmisen käyttäymistä tai vajavaisia psyykkisiä taitoja voidaan leimata poikkeaviksi. Näi-

den tekijöiden tuloksena poikkeavuuden leima voi vaikuttaa ihmisen elämänkulkuun ja vai-

keuttaa siihen normaalisti liitettyjen tekijöiden toteutumista. (Ahponen 2008, 197.)  

 

Kehitysvammaiset kokevat työelämään osallistumisen suhteen suuria haasteita heille osoi-

tetun, marginaalisen asemansa vuoksi. Lisähaasteen tuo niin sanottu eläkeansa, jonka vuoksi 

palkkatyö ei välttämättä ole kannattavaa kehitysvammaiselle ihmiselle, joka on oikeutettu 

työkyvyttömyyseläkkeeseen, jos vaarana on eläkkeen menettäminen tai väheneminen. (Kat-

sui & Mustonen 2024, 159.) Palkkatyön ulkopuolelle jääminen ja eläkkeen turvin eläminen 

luovat haasteen saavuttaa monipuolisen elämän edellytyksiä, kuten itsensä kehittämistä, 

kouluttautumista sekä monipuolisten terveys- ja hyvinvointipalvelujen piiriin pääsemistä. 

Myös kuluttaminen haluamallaan tavalla tai edes yhteiskunnan normien mukaisesti voi olla 

mahdotonta. (Laitinen & Pohjola, 2009, 114.) Kehitysvammaiset ihmiset ovat väestöryh-

mänä määritelty sosiaalisesti syrjäytyneiksi, jota vastaan on yritetty toimia erilaisin palkka-

työhön ja itsenäiseen elämään tähtäävin keinoin. Tämä ei kuitenkaan ole mahdollista monille 

kehitysvammaisille ihmisille, vaan pitkäaikainen sosiaalinen, kulttuurinen ja yksilöön koh-

distuva syrjintä on johtanut tilanteeseen, jossa kehitysvammaiset ihmisten joutuvat margi-

naaliseen asemaan, jolloin he eivät työskentele tai pääse osallisiksi valtaväestölle ominaisista 

sosiaalisista tiloista, he kokevat muuta väestöä enemmän hyväksikäyttöä ja laiminlyöntiä, 

heidän terveydentilansa on huonompi ja he kokevat kaiken kaikkiaan vain vähän arvostusta. 

Tämä marginalisointi ja sen myötä marginaaliseen asemaan päätyminen on johtunut kehi-

tysvammaisten ihmisten etääntymisestä valtaväestöstä erillisten kehitysvammaisille suun-

nattujen laitosten, ja erillisten yhteisöjen myötä. Eristävä järjestelmä on taannut kehitysvam-

maisille ihmisille riittävät palvelut, mutta sulkenut heidät ulos laajemmista sosiaalisista mah-

dollisuuksista. (Hall 2010, 48.) 
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Edellä kuvatut tekijät, kuten asenteet, koulutuspolut ja työelämän vaatimukset, muodostavat 

rakenteellisen kehyksen, jossa toimijuus rakentuu. Tutkielmani analyysiosiossa tarkastelen, 

miten nämä tekijät konkretisoituvat yksilöiden arjessa. 
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4 TOIMINTAMAHDOLLISUUKSIEN TEORIA 

 

 

4.1 Toimintamahdollisuuksien teorian käsitys vammaisuudesta   

 

Tähän tutkielmaan on valikoitunut toimintamahdollisuuksien teoria, koska sitä voidaan pitää 

toimivana kehyksenä vammaisuuden määrittelyssä, sekä vammaisuuteen liittyvien tekijöi-

den ymmärtämisessä. Toimintamahdollisuuksien teoria on kehitetty arvioimaan erityisesti 

köyhyyttä, henkilökohtaista hyvinvointia ja eriarvoisuutta hyvinvointiyhteiskunnissa. Teo-

rian mukaan huomio tulee kohdistaa yksilöiden toimijuuteen, eli siihen mitä hän voi olla tai 

tehdä, yksilön varallisuuden tai hyödyllisyyden sijaan. Ihmisen toimintamahdollisuuksilla ei 

tarkoiteta yksilön fyysistä tai henkistä kyvykkyyttä, vaan toimintamahdollisuudet tulee ym-

märtää käytännön luomina mahdollisuuksina. Toimijuus on yksilön tosiasiallinen saavutus, 

se mitä yksilö saavuttaa olemisellaan tai tekemisellään. Tällöin vammaisuus voidaan ym-

märtää toimintamahdollisuuksien tai toimijuuden puutteena, joka on seurausta yksilön hen-

kilökohtaisten ominaisuuksien, käytössä olevien hyödykkeiden, kuten varallisuuden, sekä 

yksilön ympäristön vuorovaikutuksesta. (Mitra 2006, 236–237). Toimintamahdollisuuksien 

teoriassa katse käännetään vammaisuuteen vaikuttavien ympäristötekijöiden arvioimiseen, 

sekä yksilön toimintaan yksilön ruumiillisen tai fyysisen tarkastelun sijaan. Tarkoituksena 

on tarkastella yhteiskunnallista tilaa sekä yksilön ympäristöä ja niissä tapahtuvaa elämää. 

(Ojala 2020, 170.) Vammaisuutta voidaan pitää yhteiskunnan vaatimusten ja yksilön toimin-

tamahdollisuuksien välisenä ristiriitana. Esimerkiksi vammaisten ihmisten kiinnittyminen 

työelämään on puutteellista ja modernin työelämän ehdot vaikuttavat vammaisten ihmisten 

mahdollisuuksiin asettamalla erilaisia vaatimuksia ruumiilliselle toimijuudelle. (Hänninen 

& Tarvainen 2021, 127.) 

  

Toimintamahdollisuuksien teoria käsittelee vammaisuutta todeten, että psyykkisesti ja fyy-

sisesti vammaiset ihmiset ovat valtaväestöön nähden tasavertaisessa asemassa. Toiminta-

mahdollisuuksien teoria lähtee ajatuksesta, jonka mukaan ihminen on sosiaalinen toimija, 

jonka ihmisyys on muihin ihmisiin nähden suhteista ja riippuvaista. Jokaisella yhteiskunnan 

jäsenellä tulee olla mahdollisuus vapauteen ja itsenäisyyteen. Toimintamahdollisuuksien 

teorian poliittinen ihmiskäsitys näkee ihmisen ajallisena ja haavoittuvana, mutta samaan ai-

kaan myös tarvitsevana ja kyvykkäänä, usealla tavalla vammaisena, joka janoaa moninaisia 
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elämäntoimintoja. (Ojala 2020, 168–169.) Vammaiset ihmiset olisivat valmiita ja haluk-

kaista osallistumaan monipuolisemmin yhteiskunnan toimintaan, mikäli yhteiskunta olisi 

valmis luomaan heille edellytyksiä osallistumiseen. Toimintamahdollisuuksien teoria esittää 

yhteiskuntia kohtaan vaateen sisällyttää omiin perusolosuhteisiinsa myös vammaiset henki-

löt, joita ilman voidaan puhua syrjivistä sosiaalisesta yhteiskunnallisesta asetelmista. Yhteis-

kunnan tulee luoda vammaisille ihmisille toimintamahdollisuuksia joko suoraan tai sopivat 

edunvalvonnan kautta. Vammaiset ihmiset ovat yhteiskunnassa kaikista heikoimmassa ja 

laiminlyödyimmässä asemassa ja heidän elämäänsä vaikuttaa vahvasti erilaiset epäsuotui-

sasti vaikuttavat taloudelliset tekijät, kuten toimintamahdollisuuksien teorian kehyksessä 

käytetyt käsitteet ansaitsemisen ja muuntamisen vammat. Ansaitsemisen vamman tuottaa 

tilanteen, jossa vammainen ihminen tarvitsee lisää rahaa ja tukea normaaliin elämään, mutta 

myös vammaisuudesta johtuvien esteiden hälventämiseksi. Muuntamisen vamma on resurs-

sien ja tulotason hyväksi elämäksi nähdyksi muuntamiseen liittyvä haaste, joka on olemassa 

nimenomaisesti vammaisuuden vuoksi. (Ojala 2020, 171.) 

 

4.2 Toimijuuden ulottuvuudet ja yksilön vapaus 

 

Toimintamahdollisuuksien teoria on vertaileva, elämänlaatua mittaava ja sosiaalista oikeu-

denmukaisuutta teoretisoiva lähestymistapa. Teorian avainkysymys yhteisöjä ja niiden oi-

keudenmukaisuutta vertaillessa on mitä kukin ihminen voi tehdä ja mitä kukin voi olla? Toi-

mintamahdollisuuksien teoria pitää jokaista yksilöä päämääränään, jolloin tarkoituksena on 

saada selville ne mahdollisuudet, jotka ovat jokaisen yksilön saatavissa. Teorian kiinnostuk-

sen kohde ei ole tietyssä määrässä ihmisiä tai keskiarvossa. Toimintamahdollisuuksien teoria 

keskittyy valintaan ja vapauteen, jolloin ratkaisevasti hyvät yhteisöt edistävät jäseniensä 

mahdollisuuksia tai merkittäviä vapauksia, joita yhteisön jäsenet voivat toteuttaa tai olla to-

teuttamatta käytännössä. Teoria painottaa valinnanvapautta ja kunnioittaa ihmisten itsemää-

räämisoikeutta. Tätä lähestymistapaa voidaan pitää arvoiltaa pluralistisena, jolloin ihmisille 

yleisinä pidettyjä kykyjä arvioidaan sekä laadultaan että määrältään erilaisina, eivätkä ne 

siten ole pelkistettävissä tai yksinkertaistettavissa. Tärkeää onkin ymmärtää jokaisen ihmi-

sen erityinen luonne. Toimintamahdollisuuksien teorian tarkoituksena on käsitellä sosiaa-

lista epäoikeidenmukaisuutta ja eriarvoisuutta, etenkin toimijuuden puutteita, jotka johtuvat 

syrjinnästä tai marginalisaatiosta. Päämääränä on kaikkien ihmisten elämänlaadun parane-

minen heidän omien toimintamahdollisuuksiensa mukaisesti. (Nussbaum 2011, 18–19.) 
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Ihmisen hyvinvointi on riippuvainen sekä omista luontaisista mahdollisuuksista toteuttaa 

omia toimintamahdollisuuksia, sekä ihmiselle instituutionaalisin reitein tarjotuista mahdol-

lisuuksista. Ihmisen toimintamahdollisuudet määrittelevät hänen vapauttaan toimia koko-

naisvaltaisesti yhteiskunnassa ja valita yhteiskunnassa erilaisia toimimisen ja elämisen mah-

dollisuuksia. Yhteiskunnan oikeudenmukaisuutta arvioidessa tuleekin huomioida se, miten 

yhteiskunta takaa tasa-arvoiset toimintamahdollisuudet myös kaikkein heikoimmassa ole-

ville jäsenilleen. Toimintamahdollisuuksia tulee tukea huolimatta siitä, ovatko ne taloudel-

lisesti kannattavia. (Björklund & Sarlio-Siintola 2010, 39–41.)  

 

Toimintamahdollisuuksien teorian ydin on vapaudessa, joka ihmisellä todellisuudessa on 

suhteessa jonkun asian tekemiseen tai jonakin olemiseen, joita hän itse saattaa arvostaa tehdä 

tai olla. Yleensä ottaen asiat, joita pidetään arvossa ovat myös saavutettavissa, mutta toimin-

tamahdollisuuksien teorian vapauden ajatuksena on yksilöiden vapaus valita itse mitä ha-

luaa, mitä arvostaa ja loppupeleissä se, mitä päätämme itse valita. Toimijuuden käsite on 

yhteydessä vapauden mahdollisuuksia luovaan ominaisuuteen, kaiken kattaviin mahdolli-

suuksiin, eikä vain siihen mitä voi tapahtua tietyssä vapaan valinnan mittakaavassa. (Sen 

2009, 231–232.) Toimintamahdollisuuksien teoria käsittää vapauden sekä itseisarvona, jol-

loin sillä tarkoitetaan valinnan mahdollisuutta sinänsä, että välineellisenä arvona, jolla tar-

koitetaan vapautta valita paras mahdollinen käsillä olevista toimintavaihtoehdoista. Mikäli 

yksilölle ei ole annettu riittävästi erilaisia mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja toimia instituutio-

naalisissa rakenteissa, ei hänen voida nähdä olevan tosiasiallisesti vapaa. Vapaus valita on 

toimintamahdollisuuksien teoriassa keskeinen hyvinvoinnin tekijä ja inhimillisen sekä hy-

välaatuisen elämän merkki. (Björklund & Sarlio-Siintola 2010, 42.) 

 

Vapaus arvona kattaa kaikki yhteiskuntaluokat ja kulttuurit. Ihmisen toimintamahdollisuu-

det sekä toimijuus korostavat vapauden perustavanlaatuista merkitystä. Toimintamahdolli-

suus on henkilön tai ryhmän vapautta edistää tai saavuttaa elämän kannalta arvokkaina pi-

dettyjä toimintoja. Toimintamahdollisuudet ovat erilaisia toimintojen, eli tekemisten ja ole-

misten, yhdistelmiä, jotka ovat yksilön saavutettavissa. Toimintamahdollisuudet ovat siis 

yhdistelmä erilaisia toimintoja, jotka heijastavat ihmisen vapauteen elää tietynlaista elämää 

ja valita erilaisten elämisen muotojen väliltä. Toimintamahdollisuudet ovat yksilön tosiasi-

allisia mahdollisuuksia, joita voi tavalla tai toisella hyödyntää. Toimintamahdollisuuksien 

teorian mukaan vapaudella tarkoitetaan yksilön aitoa mahdollisuutta saavuttaa asioita, joita 
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hän arvostaa. Vapaus ei tämän käsityksen mukaan tarkoita niitä vapauksia tai mahdollisuuk-

sia, jotka yksilöllä olisi mahdollisuus laillisesti tai teoreettisesti saavuttaa, mutta jotka todel-

lisuudessa ovat hänen ulottumattomuudessaan. Toimintamahdollisuudet eivät sisällä yksi-

lölle itselleen tai muille haitallisia toimintoja, vaan ne on rajattu ainoastaan arvokkaisiin toi-

mintoihin. Valinnan mahdollisuuksien lisääntyminen ei välttämättä johda vapauden lisään-

tymiseen, sillä laajentuneet mahdollisuudet eivät aina ole sellaisia, joita arvostamme. Lisäksi 

olivatpa vaihtoehdot kuinka arvokkaita tahansa, voi valinnanvapauden lisääntyminen myös 

syrjäyttää kyvyn elää rauhallista ja huoletonta elämää. Vapauteen kuuluu se, että ihmisellä 

on toimintamahdollisuuksia saada valitsemiaan asioita siitä huolimatta, kuka hänen toimin-

tatapojaan ohjaa. (Alkire 2005, 121.) 

 

Usein tärkeintä on se, kenellä on valtaa hallita, vaikka vallan tai kontrollin käyttäminen eivät 

olekaan ainoita vapauden ilmentymiä. Toimintamahdollisuuksien teorian mukaan yksilöl-

listä etua voidaan arvioida arvioimalla niin hyvinvoinnin kuin myös toimijuuden vapautta ja 

saavuttamista. Yksilön etua voidaan arvioida suhteessa hänen hyvinvointiinsa, oli se sitten 

määritelty yksinkertaisesti, kuten ravitsemus tai monimutkaisemmin, kuten itsetunto. Toi-

mijuuteen liittyvän yksilöllisen edun arvioiminen voi liittyä siihen, miten yksilö kykenee 

pyrkimään kohti itselleen tärkeitä tavoitteita. Molemmissa tapauksissa yksilön etu voi viitata 

hyvinvoinnin tai toimijuuden vapauksiin tai saavutuksiin. Joskus nämä tavoitteet voivat olla 

myös ristiriidassa keskenään. Toimintamahdollisuuksien käsite yhdistää vapauden ja toimi-

misen. Toimintamahdollisuuksien teoria kuitenkin esittää, että sosiaalisia järjestelyä tulee 

arvioida sen mukaan, miten paljon ihmisillä on tosiasiallista vapautta edistää tai saavuttaa 

arvostamiaan toimintoja. (Alkire 2005, 122.) 

 

Jotta toimintamahdollisuuksien teorialle ominaisen, yhteiskunnassa toteutuvan hyvinvoin-

nin, tasa-arvon tai sosiaalisen oikeudenmukaisuuden arvioiminen olisi mahdollista, tulee en-

sin tunnistaa mitä yleisesti ottaen pidetään arvokkaana, ja mistä tekijöistä arvokkaana asiat 

rakentuvat. Yhteiskunnassa esimerkiksi hyödyllisyyttä voidaan pitää arvoa tuovana tekijänä. 

Hyödyllisyys, tai hyöty, voi olla onnellisuutta, tyytyväisyyttä tai toiveiden täyttymistä ja sitä 

kuvaa etenkin yksilöllisyys. Ihmisen omat voimavarat ja niiden määrä viittaavat myös siihen 

hyötyyn, minkä hän tuo yhteiskuntaan. Yhteiskunnassa tapahtuvaa epätasa-arvoisuutta voi-

daan arvioida hyötyjen jakautumisen kautta. Toimintamahdollisuuksien teorian mukaan yk-

silön omat voimavarat sekä hänen käytössään olevat resurssit eivät selitä hänen yhteiskun-

taansa tuomaa hyötyä, etenkin koska osan ihmisistä tulee käyttää enemmän voimavarojaan 
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saavuttaakseen niitä asioita, jotka toiset saavuttavat vähemmällä ponnistelulla. Myös erilai-

set yhteiskunnasta riippuvat ja siinä tuotetut tekijät, kuten terveydenhuolto tai koulutus vaih-

televat ja vaikuttavat yksilön mahdollisuuksiin saavuttaa ja hyödyntää voimavaroja. Myös 

aiemman kokemukset vaikuttavat yksilön koettuun tyytyväisyyteen. Mikäli aiemmat koke-

mukset ovat tuottaneet tilanteen, jossa yksilö ei tunnista omaa, yleisellä tasolla katsoen epä-

tasa-arvoista asemaansa epätasa-arvoiseksi, tulee hänen tilanteensa tästä huolimatta nähdä 

epätasa-arvoisena. (Burchardt 2004, 737–738.) 

 

Toimintamahdollisuuksien teorian mukaan ihmisten toimijuutta tukevan politiikan tulee 

taata yhteiskunnan jäsenille vähintään nämä kymmenen toimijuuden ulottuvuutta: 1. Elämä 

(Life). Mahdollisuus elää normaaliksi eliniäksi katsotun pituisen elämän. 2. Terveys (Bodily 

Health). Mahdollisuus saada hyvä terveys, sisältäen myös lisääntymisterveyden, olla hyvin 

hoidettu ja suojassa. 3. Ruumiillinen koskemattomuus (Bodily Integrity). Vapaus liikkua 

paikasta toiseen, olla turvassa väkivaltaisuuksilta, kuten seksuaaliväkivallalta ja perheväki-

vallalta, oikeus seksuaaliseen nautintoon sekä valinnanvapaus liittyen lisääntymiseen. 4. 

Aistit, mielikuvitus, ajatukset (Senses, Imagination and Thought) ja niiden vapaa käyttämi-

nen. 5. Tunteet (Emotions). Mahdollisuus tuntea kiintymystä itsestä ulkopuolisiin ihmisiin 

ja asioihin, mahdollisuus rakastaa, surra, kaivata sekä tuntea kiitollisuutta tai oikeutettua vi-

haa. 6. Käytännöllinen järkeily (Practical Reason). Kyky muodostaa käsitys hyvästä ja suun-

nitella omaa elämäänsä. 7. Kuuluminen johonkin (Affiliation). Mahdollisuus olla osa yhtei-

söjä ja kyky asettua toisten asemaan. 8. Toiset lajit (Other Species). Kyky elää yhdessä, sekä 

huolehtia toisista lajeista ja luonnosta. 9. Leikki (Play). Mahdollisuus pelata, leikkiä ja naut-

tia yhteisistä aktiviteeteista. 10. Oman ympäristön hallitseminen (Control over One´s Envi-

ronment). Tällä tarkoitetaan ympäristön hallitsemista niin poliittisesti, johon sisältyy poliit-

tinen osallistuminen ja puhe- ja yhdistysvapaus, kuin materiaalisesti, eli oikeus omistaa sa-

malla oikeudella kuin muutkin ihmiset, yhtäläinen oikeus työnhakemiseen sekä oikeus tasa-

arvoiseen asemaan työyhteisössä. (Nussbaum 2011, 33–34.) Käsittelen aikuisena kehitys-

vammadiagnoosin saaneiden ihmisten toimijuutta toimintamahdollisuuksien teorian ja toi-

mijuuden ulottuvuuksien kautta luvussa 6.  

 

Tässä tutkielmassa toimintamahdollisuuksien teoriaa sovelletaan analyysiosiossa kolmen 

ulottuvuuden kautta: yksilön mahdollisuudet toimia, huomioiden häntä ympäröivät palvelut 

ja tukitoimet, yksilön kyky hyödyntää mahdollisuuksia, huomioiden esimerkiksi hänen toi-

mintakykynsä ja taitonsa, sekä yksilön toteutunutta toimijuutta tarkastellessa, johon sisältyy 
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arkisia valintoja sekä toimintaa. Näiden ulottuvuuksien avulla jäsennän aineistossa esiinty-

viä toimijatyyppejä. Näitä ulottuvuuksia käytän analyysissa tunnistaakseni, millä tavoin toi-

mijuus rakentuu eri tilanteissa ja millaiset tekijät sitä rajoittavat tai mahdollistavat. 
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5 TUTKIMUKSEN METODOLOGISET LÄHTÖKOHDAT  

 

 

5.1 Tutkimustehtävä ja tutkimuskysymykset 

 

Tutkielmani tarkoituksena on lisätä tietoa aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ih-

misten toimijuuden ulottuvuuksista. Olen valinnut tutkimustehtäväkseni aikuisena kehitys-

vammadiagnoosin saaneiden ihmisten toimijuuden tarkastelemisen. Tutkielmassani hyödyn-

nän WHODAS 2.0-toimintakykymittarin avulla kerättyä, 11 haastattelua käsittävään aineis-

toa, sekä aiempaan tutkimuskirjallisuutta. Olen kiteyttänyt tutkimustehtäväni kahteen tutki-

muskysymykseen, joihin haen tutkielmassani vastauksia. Tutkimuskysymykseni ovat: 

 

1. Millaisena aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten toimijuus näyttäytyy 

WHODAS 2.0-toimintakykymittarin kautta?  

 

2. Minkälaisia toimijuuksia haastatteluun osallistuneiden vastauksista voidaan tunnistaa 

hyödyntäen toimintamahdollisuuksien teoriaa ja toimijuuden ulottuvuuksia? 

 

Tarkastelen millaisia eroja ja yhtäläisyyksiä haastateltavien vastausten välillä löytyy, miten 

havaitut erot ja yhtäläisyydet vastaajien välillä heijastavat heidän vahvuuksiaan arjessa, ja 

millaisia toimijuuden piirteitä heidän vastauksistaan välittyy. Toimijuuden käsittelemisessä 

tarkastelen toimintamahdollisuuksien teoriaa, johon peilaan WHODAS 2.0-toimintakyky-

mittarilla kerättyä aineistoa. Lisäksi pohdin johtopäätös-osiossa aineistoni pohjalta sitä, mil-

laisena sosiaalityön rooli esiintyy aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten 

toimijuuden tukemisessa. 

 

5.2 Aineiston kerääminen 

 

Pro gradu-tutkielmassani käytän WHODAS 2.0- toimintakykymittarin avulla kerättyä, 11 

haastattelua kattavaa aineistoa. WHODAS 2.0- toimintakykymittari sisältää 36 kysymystä, 

joilla arvioidaan vastaajan toimintakykyä. Aineistossa on myös muutamia kysymyksiä, joilla 

on saatu vastaajista taustatietoa, kuten ikä, sukupuoli ja asumismuoto. Sain aineiston OYS 

Konstin puheterapeutti Marita Haukilehdolta, joka tekee tällä hetkellä väitöskirjaa aineiston 

pohjalta. Saamani aineisto sopii tutkimuksellisiin tavoitteisiini, koska näkökulmastani ai-

neisto on ainutlaatuinen, vastaajina ovat aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneet ihmiset 
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ja WHODAS 2.0-toimintakykymittarin kysymykset vastaavat myös minun tutkimuksellisiin 

intresseihini.   

 

WHODAS 2.0 (WHO Disability Assesment Schedule) on Maailman terveysjärjestön genee-

rinen, toimintarajoitteiden ja terveyden arviointimenetelmä, jonka avulla voidaan selvittää 

terveydentilasta johtuvia, arjen osallistumiseen vaikuttavia vaikeuksia. WHODAS 2.0-toi-

mintakykymittari sisältää kuusi ICF:n, toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kan-

sainvälisen luokituksen, osallistumisen aihealuetta: ymmärtämisen ja kommunikoinnin, liik-

kumisen, itsestä huolehtimisen, ihmissuhteet, arjen toiminnot ja yhteisöllisen osallistumisen. 

(Paltamaa 2014, 7.) WHODAS 2.0-toimintakykymittarin käyttö on maksutonta, ja Maail-

man terveysjärjestö on laittanut sen julkiseen levitykseen. Sisällöllisiin muutoksiin arvioin-

timenetelmän käyttäjillä ei kuitenkaan ole oikeutta. (Paltamaa 2014, 16.) WHODAS 2.0- 

toimintakykymittarin avulla saatuja haastatteluvastauksia voidaan suhteuttaa ja tulkita toi-

mintamahdollisuuksien teorian kautta. Yllä mainitut WHODAS 2.0:ssa käsitellyt osallistu-

misen aihealueet ovat verrattavissa Martha C. Nussbaumin toimintamahdollisuuksien teori-

aan kehittämiin toimijuuden ulottuvuuksiin. Myös toimintamahdollisuuksien teorian koko-

naisvaltainen ajatus vapaudesta ja instituutioihin koskevasta vapauden vaatimuksesta sopii 

hyvin peilaamaan aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten kokemuksia. 

 

5.3 Aineiston analyysi 

 

Tutkielmaan valitsemaani aineistoa voi analysoida laadullisen tutkimuksen keinoin, joista 

kuvaileva tapaustutkimus osoittautuu käytössä olevan aineiston kannalta käytettäväksi. Ta-

paustutkimus tarkoittaa yhden tai useamman tapauksen tarkastelemista. Tapaustutkimuksen 

keskeisimpänä tavoitteena on määritellä, analysoida ja ratkaista tutkimuksen kannalta olen-

naisia tapauksia, jolloin ei ole yhdentekevää, miten nämä tapaukset perustellaan, rajataan ja 

valitaan. Yhteiskuntatieteelliselle tapaustutkimuksille on tyypillistä jonkin tietyn kriteerin 

mukaisesti määräytyvän ilmiön tutkiminen. Kriteerinä voi olla esimerkiksi tietty yksilö, 

aika, paikka, toiminta, tapahtuma tai ryhmä. Tapausanalyysille on tyypillistä laadullinen ai-

neisto, vaikkakin määrällisen aineiston käyttäminen on myös mahdollista. Tapaustutkimusta 

voidaan usein pitää lähestymistavaltaan kontekstuaalisena, jolloin tutkittavaa tapausta halu-

taan ymmärtää osana jotain tiettyä ympäristöä. Konteksti voi muodostua esimerkiksi ilmiön 

historiallisesta tai kulttuurisesta ympäristöstä. (Eriksson & Koistinen 2005, 4–5, 7.) 
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Tapaustutkimuksen lähtökohtana on tiedontuottaminen tietyistä aikaan ja paikkaan sido-

tuista olosuhteista, prosesseista, ilmiöistä, tiedoista ja merkityksistä (Peltola 2007, 111). Ta-

paustutkimus on tarkkapiirteistä ja perusteellista kuvausta tietystä tutkittavasta ilmiöstä, 

jossa lähtökohtana on kerätä monipuolinen aineisto ja kuvailla tutkittavaa ilmiötä mahdolli-

simman perusteellisesti. Tapaustutkimusta itsessään kuvaakin termi holistisuus, kokonais-

valtaisuus, kiinnostus sosiaalisiin prosesseihin, usean aineiston ja menetelmän käyttäminen, 

aiemman tutkimuksen hyödyntäminen sekä kontekstin ja tapauksen rajan hämäryys. Omi-

naista tapaustutkimukselle on pyrkiminen selvittämään jotain, mikä ei ole ollut aiemmin tie-

dossa, ja joka vaatii lisävalaistusta. Tapaustutkimus soveltuu hyvin vastaamaan kysymyksiin 

”miksi” ja ”miten” sen monimutkaisia ilmiöitä tarkastelevan luonteen ansioista. Tapaustut-

kimuksen päämääränä on lisätä ymmärrystä tietystä tapauksista, sekä sitä ympäröivistä ja 

siihen johtaneista olosuhteista. Tarkempi tieto kohteen tärkeydestä ja sen lopullisesta mer-

kityksestä paljastuu kuitenkin vasta tutkimuksen kuluessa. (Bamberg ym. 2007, 10.) 

 

Kuvailevan tapaustutkimuksen tavoitteena on tapauksen tiheä kuvaus, jonka tarkoituksena 

on tuoda esiin tapaukseen liittyviä kulttuurisia merkityksiä. Tavoitteena on myös hyvän ta-

rinan tuottaminen. (Eriksson & Koistinen 2005, 12.) Tapaustutkimuksen tavoitteena voi olla 

alistettujen tai marginaalisten ryhmien tilanteiden esiin nostaminen, jolloin aiempi tutkimus 

ja teoria tuo lisää tietoa ja tukea analyysikeinoille. Aineistonlähtöistä kehystä käytetäänkin 

usein laadullisen tutkimuksen välineenä, koska tapauksen luonne selviää vasta tutkimuspro-

sessin aikana. Tutkimus käynnistyy omasta aavistuksesta koskien aiheen tärkeyttä, ja pereh-

tyneisyys aiheeseen kasvaa prosessin myötä. (Bamberg ym. 2007, 20.) Tapaustutkimuksen 

olennaisimpana tehtävänä on tehdä tutkittavasta tapauksesta tai ilmiöstä ymmärrettävä, sa-

malla pyrkien selittämään tai kuvaamaan tiettyä ilmiötä (Bamberg ym. 2007, 31).   

 

Bamberg (2007, 34) esittelee seitsemän tapaustutkimuksen tapaustyyppiä, kriittisen, äärim-

mäisen, ainutlaatuisen, tyypillisen, paljastavan, tulevaisuudesta kertovan sekä pitkäisotok-

seen perustuvan. Lukisin omassa tutkielmassani olevat tapaukset paljastaviksi tapaustyy-

peiksi, koska niiden kautta voidaan tarkastella ilmiötä, joka on jäänyt vähälle huomiolle, 

mutta josta ollaan kuitenkin tietoisia. Tapaustutkimuksen tarkoituksena on valottaa niiden 

ryhmien näkökulmia ja toimintaa, jotka eivät muuten pääsisi esiin (Peltola 2007, 125) Ta-

paustutkimuksen olennainen lähestymistapa on tapausten vertailu, jossa syväluotauksen si-

jaan valitaan useampia tapauksia, joita tarkastellaan rinnakkain. Vertailemalla tapauksista 
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voidaan huomata sellaisia tutkimuskysymyksiä, jotka voisivat muuten jäädä pimentoon. Ta-

pauksia voi vertailla esimerkiksi laadullisella vertailuanalyysilla. Periaatteessa vertaileva 

menetelmä voi tarkoittaa mitä tahansa vaihtelun selittämiseen pyrkivää tutkimustekniikkaa. 

Vertailevaa tutkimusta määriteltäessä onkin tärkeää ymmärtää tapausten asiayhteyksiä kä-

sittelevää aineistoa ja sitä, ettei sitä tule väkisin yrittää yhdenmukaistaa tutkittavien tapaus-

ten kanssa. (Kurunmäki 2007, 74–75.) Yksittäisten tapausten joukolle voidaan löytää niitä 

yhdistäviä käsitteitä, joilla voidaan luokitella tapauksia yhdistäviä tai niitä erottavia tekijöitä. 

Tarkastellessa muodostettuja tapauksia voidaan käyttää muista aineistoista löydettyjä käsit-

teitä taikka tuottaa käsitteitä, joita voi käyttää myös muualla. Käsitteiden tarkoituksena on 

yhdistää erialisia tapauksia. (Kurunmäki 2007, 77.) 

 

Aineiston analyysin ensimmäisessä vaiheessa luin haastattelut läpi kokonaisuutena ja tun-

nistin niistä toimijuuteen liittyviä teemoja, kuten itsenäisyys, tuen tarve ja arjen hallinta. 

Toisessa vaiheessa muodostin jokaisesta haastattelusta yksilöllisen toimijatyypin, jossa ku-

vasin toimijuutta tukevia ja rajoittavia tekijöitä. Kolmannessa vaiheessa vertailin yksilöllisiä 

tyyppejä keskenään ja yhdistin samankaltaisia tapauksia yleistetyiksi toimijatyypeiksi. Tyy-

pittely mahdollistaa yksittäisten kokemusten tarkastelun laajempina toimijuuden muotoina, 

mikä tekee näkyväksi aineistossa toistuvia rakenteita. Aloitin WHODAS 2.0-toimintakyky-

mittarilla kerätyn, 11 haastattelusta koostuvan aineiston analysoimisen syöttämällä haastat-

telujen pohjalta saadut arvot kirjallisina Excel-taulukkoon, joka mahdollisti sekä yksittäisten 

vastausten tarkastelemisen että vastausten vertailun toisiinsa. Käytin havainnollistamiseen 

värikoodausta, maalasin haastatteluaineiston vastauksista löytyneet vastausvaihtoehdot ”ei 

lainkaan vaikeaa”, ”hieman vaikeaa”, ”ei lainkaan” ja ”hieman” vihreällä merkitsemään vain 

olematonta tai vain hyvin vähäistä merkitystä haastateltavan toimintakykyyn. Maalasin kel-

taisella vastaukset ”kohtalaisen vaikeaa” ja ”kohtalaisesti” ja punaisella kohdat ”huomatta-

van vaikeaa”, ”erittäin vaikeaa tai en pystynyt”, ”huomattavasti” sekä ”erittäin paljon” mer-

kitsemään kohtia, joissa haastateltava koki suuria vaikeuksia toimintakyvyssään. Tein muo-

dostamani taulukon pohjalta seuraavia havaintoja. Haastatellut olivat iältään 22–48-vuoti-

aita. Joukossa oli sekä naisia että miehiä. Kouluja he olivat käyneet 11 vuodesta 25 vuoteen, 

johon on sisällytetty oppivelvollisuuden lisäksi kaikki muut opinnot. Vastaajista neljä oli 

eläkkeellä, kaksi opiskelijoita, kolme työttöminä, yksi ei-palkkatyössä ja yksi palkkatyössä. 

Heistä yksi oli koditon, yksi asui vanhempiensa kanssa, kaksi asui itsenäisesti tuettuna ja 

seitsemän itsenäisesti.  
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Ensimmäisen tarkastelun ja värikoodauksen jälkeen tutkin vastauksia yksitellen, pyrkien 

muodostamaan niistä mahdollisimman seikkaperäisen tapauskuvauksen, joiden perusteella 

löysin jokaisesta tapauksesta haastateltavan toimijuutta rajoittavia ja tukevia tekijöitä. Toi-

mijuutta tukeviin tekijöihin listasin vastaukset, joissa vastaaja koki vain hieman tai ei lain-

kaan vaikeuksia ja toimijuutta rajoittaviin tekijöihin vastaukset, joissa vastaaja koki huomat-

tavia vaikeuksia tai niin suuria vaikeuksia ettei toimintaa ollut mahdotonta suorittaa. Huo-

mioin teemoittelussa toimintamahdollisuuksien teorian aihealueet, elämä, terveys, ruumiil-

linen koskemattomuus, aistit, mielikuvitus ja ajattelu, tunteet, järkeily, kuuluminen johon-

kin, toiset lajit, leikki sekä oman ympäristön hallitseminen, WHODAS 2.0-toimintakyky-

mittarista nousseiden osa-alueiden rinnalla. Huomion myös, kuinka vastauksista pystyy nos-

tamamaan muutamat avainteemat, jotka sopivat kaikkiin vastaajiin, vaikkakin vaihtelevalla 

tavalla: itsestä huolehtiminen ja siinä onnistuminen, yhteisöön kiinnittyminen ja yhteisön 

toimintaan osallistuminen sekä oman terveydentilan vaikutus toimijuuteen.  

 

WHODAS 2.0-toimintakykymittari sisältää aluksi kysymyksiä haastateltavan taustasta, si-

sältäen asumismuodon, sukupuolen, iän, koulunkäynnin vuosina, siviilisäädyn sekä työtilan-

teen. Sen jälkeen haastateltavalta kysytään hänen terveyteensä ja toimintakykyynsä liittyviä 

tekijöitä viimeisen 30 päivän ajalta. WHODAS 2.0-toimintakykymittarin 36-kohtaisessa 

versiossa käytetyllä termillä terveydentila, viitataan tauteihin, sairauksiin tai muihin lyhyt-

aikaisiin tai pitkäaikaisiin terveysongelmiin, vammoihin, tai mielenterveyteen, tunne-elä-

mään tai alkoholin, huumeiden tai lääkkeiden käytön ongelmiin. Toimintakykymittarin en-

simmäinen aihealue koskee ymmärtämistä ja yhteydenpitoa, toinen aihealue käsittelee liik-

kumista, kolmas aihealue on itsestä huolehtiminen, neljännessä aihealueessa haastateltavilta 

kysytään ihmissuhteista ja viides aihealue kartoittaa haastateltavan arkitoimia kotitöiden 

osalta. WHODAS 2.0:n 36 kysymyksen sisältävän haastatteluaineiston kuudentena ja vii-

meisenä aihealueena on yhteisöllinen osallistuminen. (Paltamaa 2010, 77–86.) WHODAS 

2.0 -toimintakykymittari toimi tutkielmassani aineistonkeruun jäsentäjänä, mutta analyysi ei 

perustunut mittarin pisteytykseen, vaan haastatteluvastauksista tehtyyn laadulliseen tulkin-

taan. 

 

Tutkielmani analyysi on toteutunut kahdessa vaiheessa. Ensin muodostin WHODAS 2.0-

toimintakykymittarin avulla kerätyn haastatteluaineiston pohjalta aikuisena kehitysvamma-

diagnoosin saaneiden ihmisten toimijuutta kuvaamaan yksilölliset toimijatyypit edellä mai-
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nitulla tavalla. Tämän jälkeen tein yksilöllisten toimijatyyppien pohjalta yleistetyt toimija-

tyypit. Yleistetyt toimijatyypit kattavat useamman vastaajan yksilöllisten toimijatyyppien 

pääperiaatteet, joista esiin nousivat etenkin kyky huolehtia itsestään ja omien perustarpeiden 

täyttymisestä, suhtautuminen ympäröivään yhteisöön ja yhteiskuntaan sekä suhtautuminen 

oman terveydentilan vaikutukseen omaan toimijuuteen. Perehdyn syvemmin muodostamiini 

yleistettyihin toimijatyyppeihin luvussa 6.2, jossa käsittelen yleistettyjä toimijatyyppejä toi-

mintamahdollisuuksien teorian toimijuuden ulottuvuuksiin peilaten. 

 

5.4 Tutkimuseettiset kysymykset 

 

Vammaisuutta tutkiessa tulee ei-vammattoman ihmisen huomioida oma etuoikeutettu sosi-

aalinen asemansa ja identiteettinsä sekä niiden myötä muodostuva vaikutus tutkimusaihee-

seen. On huomattu, kuinka vammaistutkimus voi tavoitteidensa vastaisesti olla osana vam-

maisuuteen liitettyjen stereotypioiden ja ennakkoluulojen ylläpitämistä. Ongelmalliseksi 

muodostuukin tilanne, jossa tutkimusta tekevät he, joilla on valtaa suhteessa heihin, keillä 

valtaa ei ole. (Vehmas 2005b, 137.) Tutkielman myötä myös minulle opinnäytetyön tekijänä 

muodostuu eettistä pohdintaa vaativa tilanne siitä, miten tuottaa tietoa aikuisena kehitysvam-

madiagnoosin saaneiden ihmisten toimijuudesta, samalla huomioiden kehitysvammaisuu-

teen liitettyjen ennakkoluulojen ja stereotypioiden toisintamisen välttämisen. Ei-vammai-

sena tutkielman tekijänä vastuu kasvaa, kun huomioidaan ettei ryhmällä, jota tutkielmassani 

tarkastelen, välttämättä ole itsellään areenaa, jossa päästä kertomaan omia kokemuksia. 

 

Kyseessä on erityisen haavoittuvassa ja marginaalisessa asemassa oleva ryhmä, aikuisena 

kehitysvammadiagnoosin saaneet ihmiset. Huomaan että selkeän WHODAS 2.0-toiminta-

kykymittarin käyttö ohjaa pidättäytymään nimenomaisesti haastateltavien omissa kokemuk-

sissa, joka mahdollistaa haastateltavien äänen esiin tuomisen. Aiheen taustoittaminen ja teo-

rian tuominen käytäntöön vaatii harkintaa ja tarkoituksenmukaisuuden puntaroimista. Käy-

tössäni oleva WHODAS 2.0- toimintakykymittarin avulla kerätty aineisto on ollut minulle 

tullessaan täysin anonymisoitu, joten aineiston pohjalta ei ole mahdollista tunnistaa vastaa-

jia. Kuitenkin vastauksissa tulee ilmi henkilökohtaisia ja arkojakin asioita, joiden käsitte-

lyssä tulee olla erityisen tarkka. Anonymiteetin turvaamiseksi en tuonut opinnäytetyöhöni 

tunnistamisen kannalta riskitekijöiksi näkemiäni ja toisaalta, toimijuuden tarkastelemisen 

kannalta epäolennaisia tekijöitä, kuten sukupuolta. Ongelmalliseksi nousee myös mahdolli-

nen virheellinen tulkinta kokemuksista ja painotuksista, niin aineiston pohjalta nousevasta 
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tiedosta kuin myös tutkimuskirjallisuuteen pohjautuvasta tiedosta, etenkin kun aihetta on 

tutkittu vähän. 

 

Vastauksia arvioidessa ja analysoidessa tulee huomioida, etten ole itse ollut paikalla haas-

tattelutilanteessa, joten siellä ilmenneet nyanssit ja huomiot puuttuvat tarkastelussani. Toi-

saalta tämän voi nähdä myös tutkielman kannalta myönteisenä asiana, sillä se vähentää mah-

dollisuuksia haastatteluaineiston ulkopuoliseen tulkintaan. Tuloksia tulkitessa ei voi myös-

kään tietää, miten haastatteluun osallistuneet ovat ymmärtäneet kysymykset ja minkälainen 

asenne heillä esimerkiksi on voinut olla suhteessa joihinkin, osin myös latautuneisiin kysy-

myksiin. Vastaajat edustivat hyvin monipuolista joukkoa, joita yhdisti ainoastaan kehitys-

vammaselvityksiin osallistuminen aikuisiällä, aikuisena saatu kehitysvammadiagnoosi sekä 

osallistuminen kyseessä olevaan haastatteluun.  
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6 AIKUISENA KEHITYSVAMMADIAGNOOSIN SAANEEN IHMISEN TOIMIJUUS 

 

 

6.1 Yksilölliset toimijatyypit 

 

Muodostin WHODAS 2.0-toimintakykymittarin avulla saatujen haastattelujen pohjalta 11 

erilaista yksilöllistä toimijatyyppiä, jossa on huomioitu haastattelujen pohjalta nousseet hei-

dän toimijuuttaan tukevat ja heidän toimijuuttaan rajoittavat tekijät. Kehitysvammaisen ih-

misen toimijuutta ja toimintakykyä tarkastellessa tulee huomioida, että kehitysvammaisen 

ihmisen toimintakykyä ja persoonallisuutta ovat muovanneet muutkin kuin lääketieteellisesti 

todetut fysiologiset tai neurologiset tekijät. Kehitysvammainen ihminen voi kantaa muka-

naan vaikutteita varhaisten kiintymyssuhteiden puuttumisesta tai vaurioitumisesta, oppimis-

kokemusten poikkeavuudesta, syrjinnästä ja torjumisesta elämän eri vaiheissa, mielekkään 

sosiaalisen roolin puuttumisesta tai esimerkiksi kaltoinkohtelusta ja syrjinnästä. Jos kehitys-

vammaisen ihmisen käyttäytymistä ja ominaisuuksia selitetään ainoastaan kehitysvammai-

suuden kautta saattavat tosiasialliset syyt jäädä pimentoon. (Seppälä 2010a, 182.)  

 

Muodostin yksilölliset toimijatyypit kolmea teemaa ja ääripäätä käyttäen: 1. kykenee huo-

lehtimaan itsestään – itsestä huolehtimisessa haasteita, 2. osallistuu yhteisön toimintaan, eli 

ulospäin suuntautunut toimija – ei osallistu yhteisön toimintaan tai kokee siinä haasteita, eli 

sisäänpäin suuntautunut toimija sekä 3. terveydentila ei vaikuta toimijuuteen, tai se vaikuttaa 

siihen vain vähän – terveydentila vaikuttaa toimijuuteen. Toimijatyyppeihin kiteytin kunkin 

toimijan kohdalla haastattelujen pohjalta nousseet vallitsevat havainnot näiden teemojen 

pohjalta. Loin tapauskuvausten pohjalta taulukon (taulukko 1), johon asetin muodostamani 

tapaukset, löytämäni toimijuutta rajoittavat ja tukevat tekijät sekä yksilölliset, kuvailevat toi-

mijatyypit vertailtavaan muotoon. 

 

Tapaus Toimijuutta tukevat 

tekijät 

Toimijuutta rajoittavat 

tekijät 

Yksilöllinen, 

kuvaileva toimi-

jatyyppi 

Tapaus 1.  

38-vuotias, opin-

toja 15 vuoden 

ajalta. Itsenäisesti 

asuva opiskelija. 

Ei vaikeuksia tai vain 

hieman vaikeuksia 

liikkumisen, itsestä 

huolehtiminen sekä ih-

missuhteiden ylläpitä-

misen suhteen. Koti-

töiden ja opintojen 

Keskustelun aloittami-

sessa ja ylläpitämisessä 

ja uusien ihmisen tapaa-

misessa, tärkeiden asioi-

den muistamisessa sekä 

taloudellisessa pärjää-

misessä lieviä haasteita. 

Itsestään huo-

lehtiva ja yhtei-

sön toimintaan 

osallistuva toi-

mija. 
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suorittaminen sekä yh-

teisöllinen osallistumi-

nen tukevina tekijöinä. 

Tapaus 2.  

25-vuotias. Opin-

toja 25 vuoden 

ajalta. Työtön ter-

veyssyistä, asuu 

omassa kodissaan 

tuettuna tai ohjat-

tuna. 

 

Toimijuutta tukevina 

tekijöinä liikkuminen, 

itsestä huolehtiminen, 

ongelmanratkaisu-

kyky, muiden kanssa 

toimiminen, kotitöi-

den tekeminen sekä 

osallistuminen yhteis-

kunnallisiin toimintoi-

hin.  

Toimijuutta rajoittavina 

tekijöinä tärkeiden asioi-

den tekeminen, kotoa 

lähteminen, ystävyys-

suhteiden ylläpitäminen 

sekä terveydentilan vai-

kuttaminen koettuihin 

ongelmiin ja omiin tun-

teisiin. 

 

Terveydentilas-

taan rasittunut 

tuettu toimija. 

 

Tapaus 3.  

36-vuotias, itse-

näisesti asuva. 

Opiskellut 11,5 

vuoden ajan. Nyt 

ei-palkallisessa 

työssä, kuntoutuja. 

 

Tärkeiden asioiden te-

keminen ja päivittäis-

ten ongelmien ratkai-

seminen, liikkuminen, 

itsestä huolehtiminen, 

ystävyyssuhteiden yl-

läpitäminen, työn te-

keminen, osallistumi-

nen sekä terveydenti-

lan vaikuttamattomuus 

talouteen tai perhee-

seen toimijuutta tuke-

vina tekijöinä.        

Toimijuutta rajoittaa 

haasteet keskittymisessä 

10 minuutiksi tai yli 

sekä uuden oppimisessa, 

puheen ymmärtämi-

sessä, kotoa lähtemi-

sessä, ihmissuhteissa, 

kotitöissä, muiden ih-

misten vaikutuksessa 

omaan osallisuuteen 

sekä terveydentilan vai-

kutuksessa omiin tuntei-

siin. 

Sosiaalisia ja 

terveydentilasta 

johtuvia haas-

teita kokeva, it-

sestään huoleh-

tiva toimija. 

 

Tapaus 4.  

48-vuotias, eläke-

läinen. Opiskellut 

11 vuoden ajan, 

asuu tuettuna 

omassa kodissaan. 

 

Toimijuutta tukevia 

tekijöitä ovat keskus-

telun aloittaminen ja 

jatkaminen, kotoa läh-

teminen, ystävyyssuh-

teiden ylläpitäminen ja 

uusien ystävien saami-

nen, muiden ihmisten 

asenteiden tai tekojen 

kokeminen vain hie-

man vaikuttavan 

omaan ihmisarvoon.  

Toimijuutta rajoittavina 

tekijöinä ovat ymmärtä-

misen ja yhteydenpidon 

osa-alueet, etenkin 10 

minuutiksi tai pidem-

mäksi ajaksi keskittymi-

nen, puheen ymmärtä-

minen ja ongelmanrat-

kaisukyky. Liikkumi-

sessa haasteita tuo pi-

dempään seisominen, 

kotona liikkuminen ja 

yli kilometrin matkan 

käveleminen. Itsestä 

huolehtiminen, lukuun 

ottamatta pukeutumista, 

ihmissuhteissa etenkin 

seksuaalinen kanssakäy-

minen rajoittavat toi-

mintakykyä. Kotitöiden 

ja yhteisöllisen osallistu-

misen saralta lähes 

kaikki osa-alueet rajoit-

tavat toimijuutta. 

Paljon vaikeuk-

sia arjessaan ko-

keva, sosiaali-

nen toimija, 

jolla toiminta-

kykyä rajoittava 

terveydentila. 
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Tapaus 5.  

29-vuotias työtön. 

Asuu itsenäisesti, 

käynyt kouluja 14 

vuoden ajan. 

 

Toimijuutta tukevat 

liikkumisessa pidem-

pään seisomisen on-

nistuminen, seisomaan 

nouseminen ja kotona 

liikkuminen, pukeutu-

minen ja yksin olemi-

nen muutaman päivän 

ajan. Mielihyvän ko-

kemisessa, rentoutu-

misessa tai kokemuk-

sissa ympäristön aset-

tamien esteiden vaiku-

tuksesta rajoittavat 

osallisuutta vain hie-

man. 

Vaikeauksia ymmärtä-

misessä ja yhteydenpi-

dossa ylipäätään, eten-

kin keskittymisen, on-

gelmanratkaisun ja tär-

keistä asioista huolehti-

misen alueilla. Kotoa 

lähteminen, peseytymi-

nen, ihmissuhteissa toi-

miminen ja etenkin tun-

temattomien ihmisten 

kanssa tekemisissä ole-

minen, uusien ystävien 

saaminen ja seksuaali-

nen kanssakäyminen 

tuottavat vaikeuksia. 

Kotitöiden tekemisen 

sekä yhteisöllisen osal-

listumisen haasteet ra-

joittavat toimijuutta.  

Terveydentilas-

taan kärsivä ja 

sosiaalisesti ra-

joittunut toi-

mija, jolla laaja-

alaisia vaikeuk-

sia toimintaky-

vyn suhteen. 

 

Tapaus 6.  

27-vuotias, itse-

näisesti asuva 

opiskelija. Käynyt 

kouluja 15 vuoden 

ajan. 

 

Liikkuminen, itsestä 

huolehtiminen, keskit-

tyminen, tärkeiden asi-

oiden muistaminen ja 

ongelmanratkaisu, lä-

heisten kanssa toimi-

minen, kotitöiden hoi-

taminen, yhteisöllinen 

osallistuminen, ter-

veydentilan vaikutus 

talouteen ja perhee-

seen, ympäristön estei-

den ja asenteiden vai-

kuttamattomuus, mie-

lihyvän saaminen sekä 

rentoutumisen mah-

dollisuus tukevat toi-

mijuutta. 

Keskustelun aloittami-

sen ja jatkamisen vai-

keudet, sekä vaikeudet 

uuden oppimisessa, ko-

toa lähtemisessä, tunte-

mattomien ihmisten 

kanssa tekemisissä ole-

misessa, uusien ystävien 

saamisessa ja seksuaali-

sessa kanssakäymisessä 

rajoittavat toimijuutta. 

Lisäksi vaikeuksia ystä-

vyyssuhteiden ylläpitä-

misessä, opintojen suo-

rittamisessa ja tapahtu-

miin osallistumisessa. 

Kokee terveydentilan 

vaikuttavan tunteisiinsa 

kohtuullisesti.  

Sosiaalisesti ra-

joittunut, itses-

tään huolehtiva 

toimija.  

 

Tapaus 7.  

22-vuotias palkka-

töissä työskente-

levä, itsenäisesti 

asuva toimija, joka 

on käynyt kouluja 

12 vuotta. 

 

Toimijuutta tukevia 

tekijöitä ovat liikku-

minen, itsestä huoleh-

timinen, läheisten 

kanssa toimeen tule-

minen sekä seksuaali-

nen kanssakäyminen, 

terveydentilan vaikut-

tamattomuus talouteen 

Toimijuutta rajoittavia 

tekijöitä ovat keskitty-

minen vähintään 10 mi-

nuutiksi ja tärkeiden asi-

oiden muistaminen, uu-

den oppiminen sekä kes-

kustelun aloittaminen ja 

jatkaminen, tuntematto-

mien ihmisten kanssa 

toimiminen ja uusien ys-

tävien saaminen. Lisäksi 

Itsestään huo-

lehtiva, tunnol-

linen toimija. 
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tai perheeseen. Ympä-

ristön esteet eivät vai-

kuta osallisuuteen. 

haasteita tuo töiden suo-

rittaminen, tapahtumiin 

osallistuminen, tervey-

dentilan vaikuttaminen 

omiin tunteisiin sekä 

muiden asenteiden tai 

tekojen vaikutus itseen.   

Tapaus 8.  

33-vuotias, 25 

vuotta kouluja 

käynyt, eläkkeellä 

oleva toimija. 

Toimijuutta tukevia 

tekijöitä ovat keskitty-

misen onnistuminen 

vähintään 10 minuu-

tiksi, keskustelun 

aloittaminen ja jatka-

minen, liikkuminen, 

pukeutuminen, tunte-

mattomien tai läheis-

ten kanssa toimeen tu-

leminen ja tärkeim-

pien opintojen suorit-

taminen.  Ei koe ym-

päristön esteiden ra-

joittavan osallistu-

mista.  

 

Toimijuutta rajoittaa 

vaikeudet tärkeiden asi-

oiden tekemisessä, pu-

heen ymmärtämisessä, 

uuden oppimisessa ja 

ongelmanratkaisussa, 

vaikeudet yksinolemi-

sessa muutaman päivän 

ajan, syömisessä, pesey-

tymisessä, ystävyyssuh-

teiden ylläpitämisessä, 

uusien ystävien saami-

sessa sekä seksuaali-

sessa kanssakäymisessä. 

Kokee eritasoisia vai-

keuksia myös tärkeim-

pien kotitöiden tekemi-

sessä sekä niiden teke-

misessä hyvin ja tarvit-

tavan nopeasti, opinto-

jen ja tarvittavien suori-

tusten tekemisessä, ta-

pahtumiin osallistumi-

sessa sekä laajalti yhtei-

söllisessä osallistumi-

sessa. 

Terveydenti-

lansa vuoksi toi-

mijuudeltaan 

heikentynyt, lä-

heisistään riip-

puvainen toi-

mija. 

 

Tapaus 9.  

30-vuotias toimija 

joka työtön ter-

veyssyistä. Opin-

toja suorittanut 14 

vuoden ajan. 

 

Toimijuutta tukee tär-

keiden asioiden muis-

taminen ja ongelman-

ratkaisu, liikkuminen, 

itsestä huolehtiminen, 

tuttujen ihmisten 

kanssa toimiminen, 

seksuaalinen kanssa-

käyminen, kotityöt, 

terveydentilan vaiku-

tusten vähäisyys suh-

teessa omaan itseen 

sekä ympäristön estei-

den tai asenteiden vai-

kuttamattomuus, mie-

lihyvän kokeminen ja 

rentoutuminen. 

Vaikeudet keskittymi-

sessä, uuden oppimi-

sessa, puheen ymmärtä-

misessä sekä vaikeudet 

keskustelun aloittami-

sessa ja jatkamisessa ra-

joittavat toimijuutta. 

Vaikeuksia seistä pi-

dempään tai lähteä ko-

toa, olla tekemisissä tun-

temattomien kanssa tai 

osallistua tapahtumiin. 

Terveydentila vaikuttaa 

merkittävästi perhee-

seen ja talouteen.  

Toimijuudel-

taan rajoittunut 

ja terveydenti-

lastaan kärsivä 

toimija. 
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Tapaus 10.  

29-vuotias eläk-

keellä oleva, itse-

näisesti asuva toi-

mija, joka käynyt 

kouluja 12 vuoden 

ajan. 

Toimijuutta tukee päi-

vittäisten ongelmien 

ratkaiseminen, pu-

heenymmärrys, seiso-

maan nouseminen ja 

kotona liikkuminen, it-

sestä huolehtiminen 

(pois lukien haasteet 

syömisessä). Ihmis-

suhteiden luominen tai 

ylläpitäminen, kotitöi-

den suorittaminen. 

Opintojen tai työn suo-

rittaminen sekä ympä-

ristön esteiden vaikut-

tamattomuus omaan 

osallisuuteen vaikutta-

vat myös myönteisesti 

toimijuuteen.   

Vaikeudet keskittymi-

sessä yli 10 minuutin 

ajan, tärkeiden asioiden 

muistamisessa, uuden 

oppimisessa, keskuste-

lun aloittamisessa tai jat-

kamisessa, pidempään 

seisomisessa, kotoa läh-

temisessä sekä yli kilo-

metrin matkan kävele-

misessä vaikuttavat toi-

mijuuteen rajoittavasti. 

Itsestä huolehtimisen 

suhteen vaikeuksia syö-

misessä. Kotitöiden suo-

rittaminen tarvittavan 

nopeasti sekä opinto-

jen/työtehtävien hoita-

minen tuottavat vai-

keuksia, kuten myös ta-

pahtumiin osallistumi-

nen. Kokee muiden ih-

misten asenteiden ja te-

kojen vaikuttavan huo-

mattavasti ihmisarvoi-

seen elämään, kuten 

myös terveydentilan vai-

kutus tunteisiin ja talou-

teen on huomattavaa. 

Terveydentilasta johtu-

vat ongelmat vaikuttavat 

kohtalaisesti itseen ja 

perheeseen. Kokee vai-

keuksia rentoutua tai 

saada mielihyvää. 

Itsestä ja omista 

ihmissuhteis-

taan huolta pi-

tävä, terveyden-

tilastaan kärsivä 

toimija. 

 

Tapaus 11.  

25-vuotias eläk-

keellä oleva, itse-

näisesti asuva toi-

mija, joka käynyt 

kouluja 12 vuotta. 

 

Toimijuutta tukevia 

tekijöitä ovat päivit-

täisten ongelmien rat-

kaiseminen, pu-

heenymmärtäminen, 

liikkuminen, itsestä 

huolehtiminen (paitsi 

syöminen), läheisten 

kanssa toimeen tule-

minen, tärkeimpien ja 

tarpeellisten kotitöi-

den tekeminen. 

Kokee vaikeuksia kes-

kittymiskyvyssä, tärkei-

den asioiden muistami-

sessa, uuden oppimi-

sessa, syömisessä, ih-

missuhteissa toimimi-

sessa, lukuun ottamatta 

läheisiä ihmisiä, kotitöi-

den tekemisessä etenkin 

tarvittavan nopeasti sekä 

yhteisöllisessä osallistu-

misessa.   

Yhteisöllisestä 

osallistumisesta 

ja lähipiirin ul-

kopuolisista ih-

missuhteista ul-

kopuolelle jää-

nyt toimija. 

 

Taulukko 1. Yksilölliset toimijatyypit. 
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Haastateltavat muodostivat erilaisia toimijuusprofiileja, vaikka vastaajilla oli paikoin myös 

heitä yhdistäviä tekijöitä. Selkeimpinä yhdistävinä toimintakykyä tukevina tekijöinä oli liik-

kumisen osa-alueilla, joissa vähemmistö haastateltavista koki huomattavia tai erittäin suuria 

vaikeuksia. Lisäksi itsestä huolehtimisen suhteen suurimmaksi osaksi ei koettu toimintaky-

kyä vaarantavia vaikeuksia, muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta. Ihmissuhteissa vastauk-

set jakautuivat, mutta jokainen vastaaja koki, ettei läheisten ihmisten kanssa toimiminen 

tuota kohtuuttoman suuria tai erittäin suuria vaikeuksia. Tuntemattomien ihmisten kanssa 

toimiminen, uusien ystävien saaminen ja seksuaalinen kanssakäyminen korostuivat kohtuut-

tomina, tai erityisiä vaikeuksia aiheuttavina alueina. Kotitöiden tekemistä pidettiin pääsään-

töisesti vähän vaikeuksia tuottavana. Töiden tai opintojen hoitaminen koettiin haastavana, 

mutta tärkeimmistä työ- tai opiskelutehtävistä suoriuduttiin ilman kohtuuttomia vaikeuksia.  

Suurin osa haastatelluista koki yhteisöllisessä osallistumisessa huomattavia vaikeuksia, 

joista korostuivat vaikeudet osallistua tapahtumiin sekä terveydentilan vaikutus omiin tun-

teisiin. Lähes kaikki haastateltavat olivat vastanneet, että ympäristön esteet rajoittavat elä-

mää vain vähän tai ei ollenkaan.  

 

Haastateltavien taustamuuttujat eivät anna erityistä selittävää tekijää toimijatyyppien raken-

tumiselle. Voidaan olettaa tai arvailla, että tietyt elämäntilanteet kuten asunnottomuus, tuki-

toimet asumisessa, vanhempien luona asuminen, työ, opiskelu tai eläke voivat olla selittäviä 

tekijöitä toimijuutta tarkastellessa, mutta ensin on tiedettävä, millaisina vastaaja itse ne ko-

kee. Tähän strukturoitu haastattelurunko ei kuitenkaan luo mahdollisuutta. Lisäksi haasta-

teltavien elämä, ja kaikki sen varrella tapahtuneet asiat ennen haastatteluja, on johtanut haas-

tattelutilanteessa tehtyihin valintoihin ja tulkintoihin. Haastatteluissa ilmenneet vastaukset 

kumpuavat tilanteesta, jossa kehitysvammainen ihminen on elänyt aikuiseksi, 22–48-vuoti-

aaksi, ilman tietoa omasta kehitysvammaisuudestaan tai tukitoimista, jotka tähän diagnoo-

siin liittyvät. Vielä lähihistoriassa, jossa haastatteluun osallistuneet ovat lapsuutensa ja nuo-

ruutensa varttuneet, on kehitysvammadiagnoosin asettaminen ollut avainasemassa palvelu-

jen piiriin pääsemiseksi. Diagnoosin myötä aukeni polku myös itsen tai oman läheisen pa-

rempaan ymmärtämiseen, minäkuvan realistiseen rakentumiseen vallitsevassa ajassa ja pai-

kassa, jossa diagnooseilla on painoarvonsa, sekä ja ehkä etenkin, vertaisten löytämiselle, 

joka helpottaa myös itsensä hyväksymistä. 

 

6.2 Yleistetyt toimijatyypit toimintamahdollisuuksien teorian näkökulmasta 
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Luvussa 6.1 muodostamistani yksilöllisistä toimijatyypeistä voidaan muodostaa kuusi eri-

laista yleistettyä toimijatyyppiä (taulukko 2), joihin on yhdistetty samankaltaisia yksilöllisiä 

toimijatyyppejä. Käsittelen muodostamiani yleisiä toimijatyyppejä tarkemmin tässä luvussa. 

Olen ottanut huomioon yleistettyjen toimijatyyppien muodostamisessa toimijoiden kyvyn 

pitää huolta itsestään ja henkilökohtaisesta elämästään, kyvyn yhteisölliseen osallistumiseen 

ja ihmissuhteiden luomiseen tai ylläpitämiseen sekä toimijan terveydentilan suoran tai koe-

tun vaikutuksen hänen toimintakykyynsä. Ryhmän hyvinvointia, kuten elämänlaatua, sosi-

aalista hyvinvointia tai elintasoa arvioidessa tulee toimintamahdollisuuksien teorian mukaan 

huomioida ryhmän toimijuus. Tämä edellyttää sen tunnistamista, minkälaisia toimijuuksia 

yhteiskunnassa arvostetaan ja sitä myötä mihin muutoksen kohti tasa-arvoisempaa yhteis-

kuntaa pitäisi yhteiskunnassa kohdistua. Toimintamahdollisuuksien teorian mukaan kaikki 

muutokset ihmisten koetussa elämänlaadussa ovat huomion arvoisia, riippumatta siitä ajasta 

tai paikasta, jossa muutos tapahtuu, tai edes muutoksen laadusta. Tämä mahdollistaa yksilön 

tai yhteisön toimijuuden tarkastelemisen, oli toimijuus miten monimutkainen tahansa. Yksi-

löiden saavuttamia toimintamahdollisuuksia tulee ajatella laajasti. Se, että saavutettu toimin-

tamahdollisuus palvelee yksilöä itseään, on jo sinänsä arvokasta, riippumatta siitä onko sillä 

laajemmin yhteisöön tai yhteiskuntaan vaikuttavia myönteisiä vaikutuksia. Jos vain yksilöä 

palvelevat toimintamahdollisuudet suljetaan pois, poistuu myös yksilön vapaus päättää siitä, 

miten hän haluaa tavoitella itselleen tärkeitä asioita. (Alkire 2005, 119–120.)  

 

Vahvistunut ja itsenäinen 

toimija. 

 

Kompensoiva ja osallistuva 

toimija. 

Itsenäinen ja vetäytyvä toi-

mija. 

Haavoittuva ja vetäytyvä 

toimija. 

Tuettu ja ulospäinsuuntau-

tunut toimija.  

Rajoittunut ja vetäytynyt 

toimija. 

Taulukko 2. Yleistetyt toimijatyypit. 

 

Toimintamahdollisuuksien teoria on luotu toimimaan yhtenä viitekehyksenä erilaisten yh-

teiskunnassa esiintyvien tekijöiden, kuten elintason, yksilöllisen hyvinvoinnin, elämänlaa-

dun sekä köyhyyden tarkastelussa. Toimintamahdollisuuksien teoriassa katse käännetään 

siihen elämäntapaan, johon ihmisillä on toimintamahdollisuuksia, eli siihen, mitä he kyke-

nevät omien toimijuuksiensa rajoissa saavuttamaan. Toimintamahdollisuuksilla tarkoitetaan 

mahdollisuutta toimia käytännöntasolla. Tällöin toimijuus ja toimintakyky käsitteinä ym-

märretään laajasti kattaen sekä tekemisen että asioita, joita ihminen toivoo itsellään olevan, 
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kuten terveyttä tai huolenpitoa. Toimintamahdollisuuksien teoria painottaa myös terveyden 

merkitystä, sekä yksilön näkökulmasta että osana sosiaalista tasa-arvoa. Vammaisuus on 

yksi toimintamahdollisuuksien teorian tekijöistä, jota tarkastellaan suhteessa yhteiskunnan 

hyvinvointiin. (Mitra 2006, 238–240.) Toimijuutta voidaan tarkastella toimijuuden ja toi-

minnan käsitteiden kautta, jolloin nostetaan esiin ne lähtökohdat, jotka luovat toimijuutta. 

Toimijuus voi perustua toimijan velvollisuuksien, mahdollisuuksien, taitojen ja motivaation 

yhdistelmään. Toiminnan olemisen ja toiminnan esiintyminen, sekä motivoivien ja mahdol-

listavien tekijöiden tulkitseminen, rakentuu toimijan motivaatiosta, tietotaidoista, osaamisen 

mahdollisuuksista, ympäröivistä säännöistä ja normeista, tunteista ja tuntemisesta sekä kon-

tekstin rakenteista, mahdottomuuksista ja mahdollisuuksista. Tämä toisintuu ajassa ja pai-

kassa, tilanne- ja asiakohtaisesti. Toimijuuden määrittyessä sosiaalisesti, tulee huomioida 

myös tilanteessa toimivien muiden toimijoiden kokemukset ja toiminnan viitekehykset. 

(Hokkanen 2013, 61–62.) 

 

Toimintamahdollisuuksien teorian mukaan toimintamahdollisuudet ovat mahdollisuuksia 

saavuttaa tiettyjä olemisen muotoja ja ottaa osaa tiettyihin toimintoihin. Ihminen voi saman-

aikaisesti saavuttaa tiettyjä toimijuuksia, kuten huolenpidon tai äänestysoikeuden, mutta sa-

manaikaisesti yhteiskunnassa voi esiintyä erilaisia toimijuuksia, jotka yksilö voisi teoriassa 

saavuttaa, mutta ne eivät ole hänelle mahdollisia. Toimijuuden ulottuvuudet ovat näitä eri-

laisten toimijuuksien yhdistelmiä, jotka ovat joko saavutettavissa tai saavuttamattomissa. 

Toimijuuden ulottuvuuksien toteutumista tarkastellaan yksilön mahdollisuuksien kautta, jol-

loin huomataan, kuinka yksilöllä tulee olla tietyt yksilölliset ominaisuudet, voimavarat, käy-

tännön mahdollistamat tekijät, sekä tietoa kuinka hän voi saavuttaa kyseessä olevat toimi-

juuden yhdistelmät. Toimijuuden ulottuvuuksien saavuttamiseen vaikuttaa olennaisesti yk-

silön ulkopuolisten tekijöiden, kuten sosiaalisen, taloudellisen ja fyysisen ympäristön luomat 

mahdollistavat tekijät. (Burchardt 2004, 738.)  

 

Hyödynnän toimintamahdollisuuksien teoriassa esiin tuotuja toimijuuden ulottuvuuksia tar-

kastellessani sitä, millaisia toimijuuksia aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ih-

misten, WHODAS 2.0-toimintakykymittarin ja sen sisältämien osa-alueiden avulla tuotettu-

jen haastattelujen pohjalta muodostamistani toimijatyypeistä voidaan havaita. Vertaillessa 

WHODAS 2.0-toimintakykymittarin osatekijöitä toimintamahdollisuuksien teorian toimi-

juuden ulottuvuuksiin, voidaan näiden välillä huomata selkeitä yhtäläisyyksiä, joka auttaa 
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WHODAS 2.0-toimintakykymittarilla tuotettujen vastausten soveltamista toimijuuden ulot-

tuvuuksiin. Rinnastuksen avulla olen tulkinnut haastatteluaineiston aihepiirejä toimintamah-

dollisuuksien teorian kautta. Seuraavaksi esittelen laatimani yleistetyt toimijatyypit.  

 

Vahvistunut ja itsenäinen toimija, joka huolehtii itsestään, on ulospäinsuuntautunut, eikä hä-

nen terveydentilansa vaikuta toimijuuteen.  

 

Vahvistuneen ja itsenäisen toimijan arki sujuu itsenäisesti, hän pitää huolta omista perustar-

peistaan ja omasta asuinympäristöstään. Toimija ei koe erityisiä vaikeuksia osallistua yhtei-

sönsä toimintaan, eikä koe ulkopuolisuutta suhteessa omaan sosiaalisen ympäristöönsä. Hä-

nellä joko on läheisiä ihmisiä tai hän ei koe läheisten ihmisten puuttumista omaa hyvinvoin-

tiaan uhkaavana tekijänä. Toimija ei koe hänen terveydentilansa vaikuttavan omaan toimi-

juuteensa. Toimijalla ei välttämättä ole aikuisena saadun kehitysvammadiagnoosin lisäksi 

muita terveyteen tai toimintakykyyn vaikuttavia tekijöitä tai sairauksia, tai toimija ei koe 

näiden tekijöiden vaikuttavan suuremmin hänen omaan hyvinvointiinsa. Toimijan voidaan 

olettaa kokevan laajasti toimijuutta kaikkia toimijuuden ulottuvuuksia tarkastellessa. On 

huomioitava, etteivät kaikki vammaiset ihmiset koe olevansa sorrettuja yhteiskunnassa, ei-

vätkä kaikki määrittele itseään vammaisuuden kautta, vaan heidän identiteettinsä on raken-

tunut muiden piirteiden ja ominaisuuksien kautta, jolloin vammaisuus on vain marginaalinen 

osa omaa itseä (Vehmas 2005a, 141). 

 

Kehitysvammaisuuden käsitteen suurimpana ongelmana on sen epämääräisyys ja laajuus. 

Sama kehitysvammaisuuden diagnostinen leima asetetaan hyvin erilaisille ihmisille. Kehi-

tysvammainen voi olla ihminen, jolla on vaikea liikunta- tai kommunikaatioon liittyvä 

vamma, ihminen, joka on täysin riippuvainen muiden ihmisten tuesta tai ihminen, joka on 

toimintakykyinen, työkykyinen, tulee toimeen lähes itsenäisesti ja tarvitsee toisten ihmisten 

tukea vain vähän. Mitä suurempi erilaisuuden kirjo ja kehitysvammaisen leiman saaneiden 

ihmisten joukko on, sitä vähemmän heillä on yhdistäviä tekijöitä. Käytännössä kehitysvam-

maisia ihmisiä yhdistää tällöin väestön keskiarvoa merkittävästi alempi älykkyysosamäärä 

ja alentunut älyllinen suorituskyky. Vaikka kehitysvammaisuuden diagnosoinnilla, määrit-

telyllä ja rajojen vedolla on tarkoituksensa, se myös kaventaa merkittävissä määrin käsityk-

siä ja tietoja kehitysvammaisuudesta ja sen moninaisuudesta. (Seppälä 2010c, 180–181.) 

Vahvistunut ja itsenäinen toimija, jolla on aikuisena asetettu kehitysvammadiagnoosi, ei 

välttämättä koe itseään kehitysvammaiseksi ja asettuukin kehitysvammaisuuden laajalla 
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skaalalla siihen joukkoon, jonka toimijuuteen kehitysvammaisuus itsessään ei juurikaan vai-

kuta. Toimintamahdollisuuksien teoria korostaa ihmisten mahdollisuuksia ja valmiuksia elää 

elämäänsä pyrkimystensä ja tavoitteidensa mukaisesti. Lisäksi se viittaa ihmisen vaihtoeh-

toihin sen suhteen, mitä hän voi tehdä tai olla, eli mitä toimintoja hän voi saavuttaa. Käytet-

tävissä olevat vaihtoehdot määräävät ihmisen toiminnan, mutta ne menettävät arvonsa, jos 

hänellä ei ole käytännön mahdollisuuksia toteuttaa niitä. Toimintamahdollisuuksien teoria 

erottaa toisistaan niin sanotut toimijuuden mahdollistavat tekijät, eli ne keinot, jotka koostu-

vat hyödykkeistä, resursseista, taidoista, olosuhteista, palveluista sekä muiden tarjoamasta 

tuesta henkilön käytettävissä, sekä toimijuuden ulottuvuudet, eli käytettävissä olevat vaihto-

ehdot sekä tosiasiallisesti saavutetut toiminnot. Itsemääräämisoikeus, on toimintamahdolli-

suuksien teorian kannalta perustavanlaatuinen, eikä sen arvoa vähennä, vaikka jotkut vam-

maiset henkilöt saattavat tarvita apua valinnanvapautensa käyttämisessä. (Hästbacka & Ny-

gård 2019, 18–19.) 

 

Kompensoiva ja osallistuva toimija, joka huolehtii itsestään, on ulospäinsuuntautunut ja joka 

kokee, että hänen terveydentilansa vaikuttaa hänen toimijuuteen. 

 

Kompensoivaan ja osallistuvaan toimijaan sopii pitkälti samat oletukset ja havainnot kuin 

vahvistuneeseen ja itsenäiseen toimijatyyppiin, sillä erotuksella, että hänen terveydentilansa 

vaikuttaa olennaisesti toimijan toimijuuteen. Terveydentilan vaikutus koettuun toimijuuteen 

voidaan nähdä vaikuttavan olennaisesti eri toimijuuden ulottuvuuksien toteutumiseen toimi-

jan elämässä. Terveydentila kaikessa kokonaisvaltaisuudessaan vaikuttaa niin elämään, ter-

veyteen itsessään, liikkumiseen ja ruumiilliseen koskemattomuuteen, ajatuksiin ja aisteihin, 

tunteisiin, oman elämänsä suunnitteluun, sekä mahdollisuuteen nauttia yhteisistä aktivitee-

teista. Toimijalla korostuu kuitenkin sosiaalisuus ja ulospäinsuuntautuneisuus, jolloin toimi-

juuden ulottuvuuksista kuuluminen johonkin kuten yhteisöön, toisten asemaan asettuminen 

sekä oman ympäristön hallitseminen osallistumisen kautta voivat toteutua. Yksi suurimmista 

esteistä lievästi kehitysvammaisten ihmisten yhteiskuntaan integroitumisessa ja täysivaltai-

sessa kansalaisuudessa ovat ongelmat sosiaalisessa käyttäytymisessä ja selviytymisessä. Esi-

merkiksi erilaiset sosiaaliset ristiriidat voivat olla sellaisia stressitekijöitä, jotka haittaavat 

kognitiivisten voimavarojen käyttöä sekä vaikeuttavat uuden oppimista ja vaativista tehtä-

vistä suoriutumista. Tämä saattaa näkyä myös motivaation puutteena ja alisuoriutumisena. 

(Seppälä 2010c, 97.)  
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Itsenäinen ja vetäytyvä toimija, joka huolehtii itsestään, on sisäänpäin suuntautunut, eikä hän 

koe terveydentilan vaikuttavan omaan toimijuuteensa. 

 

Itsenäinen ja vetäytyvä toimija kykenee huolehtimaan itsestään ja arjestaan, mutta hän on 

joko omasta tahdostaan tai olosuhteiden luoman pakon sanelemana vetäytynyt yhteiskunnal-

lisesta ja yhteisöllisestä sosiaalisesta elämästä. Toimija ei koe, että hänen terveydentilallaan 

olisi tämän kanssa välttämättä erityistä yhteyttä, eikä toimija koe terveydentilan vaikuttavan 

omaan toimijuuteensa. Tämä onkin tekijä, joka mahdollistaa useamman toimijuuden ulottu-

vuuden toteutumisen. Se, että toimija huolehtii itsestään, eikä koe terveydentilansa vaikutta-

van omaan toimijuuteensa, mutta on sisäänpäin suuntautunut, mahdollistaa myös sen vaih-

toehdon, että mahdollinen sosiaalisen osallistumisen tai osallisuuden kokemisen vähäisyys 

on toimijan oman harkinnan tulosta, eikä vastentahtoisesti muodostunut tilanne. Tällöin toi-

mijuuden ulottuvuuksista toteutumatta jäävät kuuluminen johonkin, mahdollisuus olla osa 

yhteisöjä sekä oman ympäristön hallitseminen kokonaisvaltaiseesti sisältäen myös osallistu-

misen yhteiskunnallisessa ja poliittisella tasolla. Myös kohta leikki, jossa mainitaan mahdol-

lisuus nauttia yhteisistä aktiviteeteista ei välttämättä toteudu. Toimintamahdollisuuksien teo-

ria käsittelee hyvinvointia toimijuuden ulottuvuuksien toteutumisen kautta, jolloin huomioi-

daan ne yksilölliset mahdollisuudet, joita ihmisellä joko on, tai mitä hänellä on syytä olla. 

Tällöin yhteiskunnallisen epätasa-arvoisuuden tarkastelemisessa lähdetään siitä, miten toi-

mijuuden ulottuvuudet jakautuvat väestön keskuudessa. (Burchardt 2004, 738–739.) 

 

Yhteisöjen ennakkoluulot vammaisuutta ja vammaisia ihmisiä kohtaan rajoittavat vammais-

ten ihmisten mahdollisuuksia toimia yhteisössä ja yhteiskunnassa. Tämä lisää riskiä siihen, 

että yhteisöjen välittämät kielteiset asenteet heijastuvat vammaisten ihmisten itsetuntoon, 

joka voi johtaa passivoitumiseen ja eristäytymiseen, jotka taas vahvistavat ennakkoluuloja 

ja muodostavat näin eräänlaisen noidankehän. (Katsui & Mustonen 2024, 160.) Vaikka itse-

näinen ja vetäytyvä toimija haluaisikin osallistua yhteisölliseen toimintaan, voivat asenteet 

vammaisuutta tai vammaisia ihmisiä kohtaan olla tämän toiveen esteenä. Vammaisia ihmisiä 

yhdistää kokemukset ulossulkemisesta erilaisista sosiaalisista ryhmistä esimerkiksi kou-

luiässä tai työyhteisöissä. Erilaisilla sosiaalisilla ja elämänkulkuun liittyvillä sektoreilla ta-

pahtuva kaltoinkohtelu ja syrjintä vaikuttaa niin vammaisten ihmisten itsensä, kuin heidän 

läheistensäkin elämään ja sosiaalisiin suhteisiin. Tällaiset erilaisuuden leimat voivat saada 
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aikaan merkittäviä seurauksia, hälventäen yksilön käsitystä omasta kyvykkyydestään ja tai-

doistaan, sekä korottamalla kynnystä sosiaaliseen kanssakäymiseen muiden kanssa. (Eriks-

son 2008, 175–176.) 

 

Toimintamahdollisuuksien teoria keskittyy henkilön toimintojen yksinomaisen tarkastelun 

sijaan hänen pyrkimyksiinsä, tavoitteisiinsa, valintoihinsa, kykyihinsä sekä siihen, millaiset 

hänen saavutettavissa olevat toimijuuden ulottuvuutensa ovat. Toimintamahdollisuuksien 

teoria huomioi myös vammaisuuden taustalla olevat tekijät sekä vammaisuudesta johtuvat 

seuraukset. Tämä mahdollistaa myös sen osoittamisen, millaisia taloudellisia seurauksia 

vammaisuus voi tuottaa. Esimerkiksi avoimille työmarkkinoille osallistuminen on usein 

vammaisille ihmisille haastavaa, joka taas rajoittaa yksilön mahdollisuuksia kasvattaa varal-

lisuuttaan suuntaan, jolla hän voisi edistää omien tavoitteidensa saavuttamista. Toiminta-

mahdollisuuksien teoria painottaa mahdollisuuksien tasa-arvoa, jolloin olennaista on se, 

mitä kukin pystyy tekemään ja olemaan sekä itsemääräämisoikeuden ja autonomisen aseman 

olennaista roolia. (Hästbacka ym. 2016, 205.) 

 

Haavoittuva ja vetäytyvä toimija, joka huolehtii itsestään, on sisäänpäin suuntautunut ja joka 

kokee, että hänen terveydentilansa vaikuttaa hänen toimijuuteensa.  

 

Haavoittuva ja vetäytyvä toimija huolehtii itsestään ja arjen toiminnoistaan, mutta itsenäisen 

ja vetäytyvän toimijatyypin tapaan hän on joko omasta tahdostaan jäänyt sosiaalisen elämän 

ulkopuolelle tai hänellä ei ole keinoja osallistumiseen yhteiskunnallisella tai yhteisöllisellä 

tasolla hänen toivomallaan laajuudella. Toimija voi kokea, että hänen terveydentilansa vai-

kuttaa vahvasti tähän osallistumisesta ulkopuolelle jäämiseen. Toimija kokee myös yleisem-

mällä tasolla, että hänen terveydentilallaan on merkittävä vaikutus hänen toimijuuteensa. 

Toimijan voidaan todeta kokevan haasteita toimijuuden ulottuvuuksien toteutumisessa. 

Vaikka toimija kykeneekin pitämään huolta itsestään ja omasta arjestaan, hänen terveyden-

tilansa vaikutus toimijuuteen, sekä sosiaalisten toimijuuden osatekijöiden haasteet tekevät 

hänen toimijuudestaan toimintamahdollisuuksien teorian valossa vaillinaisen. Tulee kuiten-

kin huomioida, ettei sosiaalisten suhteiden tai osallistumisen ulkopuolelle jääminen ole vält-

tämättä toimijan itsensä mielestä hänen elämäänsä rajoittavia tai haittaavia tekijöitä. 

Kehitysvammaisia ihmisiä voidaan kuvata sosiaalisesti syrjäytyneiksi. Esimerkiksi tukitoi-

met, jotka tähtäävät kehitysvammaisten ihmisten itsenäisen elämisen mahdollistamiseen 
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sekä palkkatyöhön osallistumiseen ei tavoita kaikkia kehitysvammaisia ihmisiä. Pitkäaikai-

nen ja juurtunut syrjintä asettaa kehitysvammaiset ihmiset marginaaliin, johon ei ulotu val-

taväestöllä kuuluvia oikeuksia, kuten kaikille avoimiin sosiaalisiin tiloihin osallistumista tai 

työelämäosallisuuta. Kehitysvammaiset ihmiset joutuvat kärsimään muuta väestöä enem-

män erilaisista hyväksikäytön muodoista sekä arvostuksen puutteesta. Syvälle ulottuvat mar-

ginalisaatio on myös eristänyt kehitysvammaisia ihmisiä muusta väestöstä sulkevien insti-

tuutioiden vuoksi. (Hall 2010, 48.) 

Toimintamahdollisuuksien teoriassa tunnistetaan ympäristöön liittyviä, sekä yksilöllisiä te-

kijöitä että saavutettuja toimintoja, jotka mahdollistavat vammaisuuden käsittelemisen ko-

konaisvaltaisesti sosiaalisessa kontekstissa tapahtuvaksi psyykkiseksi ja fyysiseksi rajoi-

tukseksi. Teorian mukaan vammaisuus on railo ympäristön vaatimusten ja yksilön toiminta-

mahdollisuuksien välillä. Vammaisuus vaikuttaa yksilön omiin toimintamahdollisuuksiin 

sekä mahdollisuuteen olla aktiivisena toimijana yhteiskunnassa. Vammaisuus on eräänlaista 

toimintamahdollisuuksista erillistä tilaa, jossa vammaiset nähdään muihin nähden vähem-

män kyvykkäinä. Kokemus vammaisuudesta omassa ympäristössään vaikuttaa kielteisesti 

yksilön toimintoihin ja toimintamahdollisuuksiin (Ojala 2020, 174–175). Vammaiseksi ih-

miseksi luokittelu vaikuttaa henkilökohtaisiin mahdollisuuksiin jakaa yhteiskunnan hyvin-

voinnin lähteitä. Vammaisuuden kategorisointi vaikuttaa suoraan saatuihin palveluihin ja 

etuuksiin, joka toisaalta heijastaa hyvinvointiyhteiskunnan instituutioiden valtaan määritellä 

ja hallinnoida jäseniään. Tarkoituksena on määritellä ne tilanteet, joiden perusteella yksilö 

on oikeutettu jäämään palkkatyön ulkopuolelle ja saamaan tiettyjä etuuksia ja palveluita 

vammaisuutensa perusteella. (Linnakangas ym. 2006, 16.) Kehitysvammaisten ihmisten ko-

kema marginalisointi tapahtuu usein kehitysvammaisten ihmisten riippuvaisen aseman 

vuoksi suhteessa ympäröivään yhteiskuntaan ja kulttuuriin. Toisaalta yhteiskunta myös mah-

dollistaa kehitysvammaisten ihmisten hyvinvoinnin rakentumisen. Kehitysvammaisiin ihmi-

siin liitetty ajatus riippuvuudesta muista ihmisistä selittyy nimenomaisesti kehitysvammai-

suuden leiman kautta, ottamatta huomioon heidän todellista kyvykkyyttään, joka voi olla 

merkittävämpi kuin osalla väestöstä, joilla kehitysvammaisuuden leimaa ei ole. (Vehmas 

2005b, 168–169.)  

 

Tuettu ja ulospäinsuuntautunut toimija, jolla on vaikeuksia huolehtia itsestään ja jonka ter-

veydentila vaikuttaa toimijuuteen.  
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Tuettu ja ulospäinsuuntautunut toimija kokee, että hänellä on suuria vaikeuksia pitää huolta 

itsestään ja pärjätä arjessa. Toimijan terveydentila vaikuttaa hänen toimijuuteensa, mutta hän 

ei koe haasteita sosiaalisessa osallistumisessa yhteiskunnallisella tasolla tai omassa yhtei-

sössään. Hän saattaa kokea lähipiirinsä omaa arkeaan kannattelevana tekijänä, jota ilman 

itsenäinen arki voisi olla entistä haastavampaa. Tuettu ja ulospäinsuuntautunut toimijatyyppi 

hyötyy arjessa tapahtuvasta ohjauksesta ja aktiivisesta tuesta. Kehitysvammaisia ihmisiä 

voivat koskea haasteet lukemisessa, kirjoittamisessa, kielellisissä taidoissa, loogisessa ajat-

telussa ja perustelemisessa, sosiaalisessa arvioinnissa, vuorovaikutuksessa, itsestä huolehti-

misessa, itsenäisyystaidoissa, rahan käsittelemisessä ja ajan ymmärtämisessä. Usein kehi-

tysvammaiset ihmiset ovatkin riippuvaisia toisten ihmisten tuesta arjessaan tarviten apua it-

senäisessä elämäisessä, koulunkäynnissä ja työelämässä (Garrels 2022, 7.) 

 

Toimijuuden ulottuvuuksia tarkastellessa tuettu ja ulospäinsuuntautunut toimijatyyppi jää 

paitsi useasta eri osa-alueesta tai ne eivät toteudu täysimääräisesti. Toimija kokee kuitenkin 

saavansa tukea sosiaalisesta verkostostaan, sekä yhteiskunnallisesta tai yhteisöllisestä osal-

listumisesta, joka tukee ulottuvuuksista etenkin tunteiden ja kiintymyksen toteutumista, kuu-

lumista johonkin sekä kykyä asettua toisen asemaan, mahdollisuutta nauttia yhteisistä akti-

viteeteista, tuoden samalla myös tunnetta oman ympäristön hallitsemisesta, johon liittyy 

mahdollisuus osallistua yhteiskunnallisiin tai yhteisöllisiin toimintoihin sekä kokoontua va-

paasti. Lievä kehitysvammaisuus voi ilmetä esimerkiksi oppimisvaikeuksina. Lievästi kehi-

tysvammaiset ihmiset ymmärtävät usein hyvin heidän erilaisuutensa ja jo koulussa tuntea 

huonommuuden kokemuksia verratessaan itseään muihin, joka taas vaikuttaa itsetuntoon ja 

sen rakentumiseen. Tärkeää olisikin huomioida lievän kehitysvammaisuuden merkitys itse-

tuntoon ja lapsuudessa ja pyrkiä tietoisesti tukemaan ja kehittämään itsetuntoa tarjoamalla 

onnistumisen kokemuksia. Lapsuudessa saatu tuki ja riittävä ohjaus antavat työkaluja myös 

aikuisuuteen ja itsenäisen elämän mahdollistamiseen. Tuen tarpeen huomioiminen ja tuen 

tarjoaminen ovat olennaisia myös työelämään siirtymisessä. (Matero 2006, 176.)  

 

Rajoittunut ja vetäytynyt toimija, jolla on vaikeuksia huolehtia itsestään, joka on sisäänpäin 

suuntautunut ja kokee, että terveydentila vaikuttaa hänen toimijuuteensa.  

 

Rajoittunut ja vetäytynyt toimija kokee vaikeuksia arjen perustoimintojen suorittamisessa, 

sekä itsestään huolen pitämisessä. Hän on sosiaalisesti eristäytynyt joko omasta tahdostaan 

tai terveydentilan ja olosuhteiden muodostamasta pakosta.  Toimija kokee terveydentilan 
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olevan suurena tekijänä toimijuudessa havaittavissa laajoissa haasteissa. Rajoittunut ja ve-

täytynyt toimija hyötyy intensiivisestä tuesta perusarjen toiminnoissa, sosiaalisessa kanssa-

käymisessä sekä terveydenhoidossa ja terveyden ylläpidossa. Lievä kehitysvammaisuus si-

sältää haasteita sosiaalisessa käyttäytymisessä sekä selviytymisessä, jotka ovat suurimpina 

esteinä täysivaltaisen kansalaisuuden toteutumisessa ja yhteiskuntaan integroitumisessa. Yk-

sinäisyys ja erilaiset haasteet ihmissuhteissa tuottavat lievästi kehitysvammaiselle ihmisille 

stressitekijöitä, jotka vaikuttavat uusien asioiden opetteluun ja suoriutumiseen vaativissa 

tehtävissä. Stressitekijät vaikuttavat myös kognitiivisten voimavarojen käyttöön ja voivat 

näkyä alisuoriutumisena tai heikkona motivaationa. Ensimmäiset merkit näiden stressiteki-

jöiden vaikutuksesta ovat paikannettavissa jo aikaan ennen kouluikää. (Seppälä 2010c, 97.) 

Vapauteen elää erilaisia elämänmuotoja vaikuttaa ihmisen yksilölliset toimijuuden ulottu-

vuudet. Ihmisen toimijuuteen vaikuttavat monet erilaiset tekijät, jotka voivat olla yksilöllisiä 

tekijöitä tai sosiaaliset järjestelyt. Kun puhutaan täydestä yksilöllisestä vapaudesta, tulee tar-

kastella tekijöitä yksilön oman elämän toimijuuksien ulkopuolella ja kiinnittää huomio yk-

silöön vaikuttaviin tekijöihin. Yksilön toimintamahdollisuudet muodostavat merkittävän 

osan yksilöllisestä vapaudesta. Vapaus itsessään ei ole ongelmaton käsite. Jos yksilöllä ei 

ole rohkeutta elää tietyllä tavalla, vaikka siihen olisi mahdollisuus, voidaanko sanoa, että 

yksilöllä on vapaus elää, eli vastata omaa toimintamahdollisuuksiaan. (Sen 1993, 33)  

 

Etenkin ilman diagnoosia elävät kehitysvammaiset ihmiset voivat kokea suuria haasteita it-

senäisen elämän onnistumisen ja sosiaalisen osallisuuden toteutumisen suhteen. Kun kehi-

tysvammaisuutta on alettu epäilemään ja selvittelemään vasta aikuisuudessa, on taustalla 

kuitenkin usein vääriä aikaisempia diagnooseja, puutteita varhaisissa tukitoimissa sekä jat-

kuvia haasteita tarvittavan tuen saamisessa. Olennaista olisikin oikea-aikainen, tavoitteelli-

nen sekä muokattavissa oleva tuki, jotta tavoitteet niin itsenäisen elämisen, kuin osallisuuden 

ja osallistumiseen tavoitteiden suhteen voisivat toteutua. (Gonzalez & Segú 2024, 4.) Rajoit-

tunut ja vetäytyvä toimijatyyppi on tilanteessa, jossa tukitoimien ulkopuolelle jääminen on 

ajanut hänet tilanteeseen, jossa hän ei saavuta toimijuuden ulottuvuuksia, vaan hän kokee 

puutteita jokaisella ulottuuden asteella. Vammaisten henkilöiden elinolosuhteissa ja elämän-

tavoissa voi olla merkittäviä eroja verrattuna valtaväestöön. Vammaisten ihmisten välillä on 

suuria eroja sen suhteen, miten elämänkulkuun normaaleiksi miellettyihin asioihin, kuten 

perheen perustamiseen, työllistymiseen tai elämiseen riittävään toimeentuloon pääseminen 

toteutuu. Vammaisten ihmisten välistä yhdenvertaisuutta voi kuvailla Suomen mittapuulla 
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riittämättömänä, rajoittuneena ja vaihtelevana. Vammaiset ihmiset kokevat elämänsä var-

rella täysipainoista elämää estäviä, usein itsemääräämisoikeuden puutteellisuuteen liittyviä 

tekijöitä, jotka aiheuttavat merkittävän riskin syrjäytymiselle. (Eriksson 2008, 10–12.)  

 

Toimijatyypit eroavat toisistaan erityisesti siinä, missä määrin toimijuus rakentuu itsenäi-

sesti tai tuen varassa. Esimerkiksi vahvistunutta ja itsenäistä toimijaa kuvaa vahva, itsenäi-

nen toimijuus, kun taas rajoittuneessa ja vetäytyneessä toimijatyypissä toimijuus on vahvasti 

riippuvaista ulkopuolisesta tuesta. Näiden väliin sijoittuvat toimijatyypit, joissa toimijuus on 

tilannesidonnaista ja vaihtelevaa. Toimintamahdollisuuksien teorian näkökulmasta erot toi-

mijatyyppien välillä voidaan tulkita eroiksi siinä, millaiset mahdollisuudet ja kyvyt yksilöillä 

on hyödyntää tarjolla olevia resursseja. Tulokset osoittavat, että toimijuus ei ole pysyvä omi-

naisuus, vaan se rakentuu suhteessa tilanteisiin ja saatavilla olevaan tukeen.  
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7 JOHTOPÄÄTÖKSET 

 

 

Aloittaessani tutkielmaani aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneista ihmisistä, kiinnos-

tuin heidän toimijuutensa tarkastelemisesta. Tätä kiinnostusta pohjustivat ennakkokäsityk-

seni siitä, että aikuisena kehitysvammadiagnoosin saanut ihminen on elänyt poikkeukselli-

sen elämänkulun, sillä hänellä on syntymästään tai lapsuudestaan saakka ollut kehitykseen 

liittyvä erityisen tuen tarve, jota ei välttämättä ole riittävästi huomioitu. Kehitysvammadiag-

noosi on pitkään toiminut väylänä palvelujen ja riittävän tuen piiriin pääsemiseksi, jolloin 

kasvaminen kehitysvammaisena ihmisenä ilman kehitysvammadiagnoosia on voinut hyvin-

kin vaikuttaa siihen polkuun, jonka ihminen on kulkenut kasvaessaan lapsesta aikuiseksi. 

Riittävän tuen tai palvelujärjestelmän puutteen lisäksi ihmiseltä, jonka kehitysvammaisuutta 

ei ole ennen aikuisuutta tunnistettu, on voinut puuttua tunne vertaisuudesta, ja hänen identi-

teettinsä muodostumisessa on voinut olla haasteita. Henkilöt, jotka tarvitsisivat vammaispal-

veluita, mutta eivät niitä ole saaneet ovat hyvin heikossa asemassa, palveluiden ulkopuolelle 

jääminen voi tarkoittaa heikkoa taloudellista tilannetta ja vähäisiä osallistumismahdollisuuk-

sia (Teittinen & Vesala 2021, 73). Se, että kaikkein heikoimmassa asemassa olevat ovat pal-

veluiden ulkopuolella on merkki siitä, etteivät palvelut ole kaikkien saavutettavissa, vaikka 

saavutettavuus juuri olisi palveluiden tarkoituksena. (Teittinen & Vesala 2021, 85.) 

 

Valitsin tutkielmani teoreettiseksi viitekehykseksi toimintamahdollisuuksien teorian, joka 

jakaa samankaltaisen vammaisuuden käsityksen vammaisuuden sosiaalinen malli kanssa. 

Vammaisuuden sosiaalisesta mallista poiketen, toimintamahdollisuuksien teoria sijoittaa 

vammaisuuden määrittelyn laajalle ihmisen kehitystä kuvaavalle kirjolle. Tällöin huomio 

siirtyy vammaisuutta aiheuttavien tilanteiden yksityiskohtaisesta tarkastelusta laajemmin 

perspektiiviin, jossa yksilöiden tasa-arvoinen mahdollisuuksien ja valinnanvapauden toteu-

tuminen olisi mahdollista. (Bakhshi ym. 2011, 148.) Toimintamahdollisuuksien teoria nos-

taa esiin kaksi tekijää, joita ei niinkään huomioida vammaisuuden sosiaalisessa mallissa. 

Vaikka vammaisuus onkin tärkeä tekijä esimerkiksi ihmisen kehnon tulotason selittävänä 

muuttujana, se ei kuitenkaan ole ainoa. Lisäksi vaihtoehtoisten käytössä olevien resurssien 

määrä riippuu vammaisuutta laajemmin yksilön sosiaalisesta, taloudellisesta sekä fyysisestä 

ympäristöstä. Vammaisuuden sosiaalinen malli hylkää riittävän tulotason saavuttamisen ai-

noana poliittisena tavoitteena, ja puolustaa sen sijaan yksilön mahdollisuutta osallistua täy-

sipainoisesti ja tasa-arvoisesti yhteiskunnan toimintaan. Samoin toimintamahdollisuuksien 
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teoria hylkää ihmisen henkilökohtaisten tulojen tai hyödyllisyyden arvioimisen, ja korvaa ne 

toimijuuksilla, eli sillä, mitä ihmiset tosiasiallisesti pystyvät olemaan tai tekemään elämäs-

sään. Näihin toimijuuksiin kuuluvat erilaiset yhteiskunnallisen osallistumisen muodot. (Bur-

chardt 2004, 739–740.)  

Tutkielmani aluksi olin asettanut tutkimustehtäväkseni aikuisena kehitysvammadiagnoosin 

saaneiden ihmisten toimijuuden aineistolähtöisen tutkimisen. Tutkimuskysymykseni olivat 

millaisena aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten toimijuus näyttäytyy 

WHODAS 2.0-toimintakykymittarin kautta, sekä minkälaisia toimijuuksia haastatteluun 

osallistuneiden vastauksista voidaan tunnistaa hyödyntäen toimintamahdollisuuksien teoriaa 

ja toimijuuden ulottuvuuksia? Tarkoituksenani oli tarkastella WHODAS 2.0-toimintakyky-

mittarin avulla kerätyistä haastatteluista nousseiden vastausten välisiä eroja ja yhtäläisyyk-

siä, sekä sitä, miten nämä erot ja yhtäläisyydet aikuisena kehitysvammadiagnoosin saanei-

den ihmisten toimijuuksissa heijastuvat toimintamahdollisuuksien teoriaan, ja minkälaisia 

toimijuuden piirteitä heidän vastauksistaan on löydettävissä. Toimijuutta tarkastellessa tulee 

ottaa huomioon niin yksilöllisten valmiuksien merkitys kuin myös sosiaalisten tekijöiden 

vaikutus ja yhteiskunnan rakenteelliset reunaehdot.  

 

Toimintamahdollisuuksien teorian mukaan kaikkein tärkeintä ihmisen toimijuutta tarkastel-

lessa on vapaus saavuttaa hyvinvointia. Tämä vapaus toteutuu toimintamahdollisuuksina, eli 

niinä ihmisen tosiasiallisina mahdollisuuksina tehdä asioita, joita itse arvostaa, ja se tarkoit-

taa myös mahdollisuutta ja vapautta yksinkertaisesti olla olemassa. Toimintamahdollisuuk-

sien teoria tarkastelee asioita toimintamahdollisuuksien, toimijuuden, toimintojen ja saavu-

tettujen toimintojen kautta. Toimijuudella tarkoitetaan henkilön omaa kykyä edetä kohti yk-

silölle itselleen tärkeitä päämääriä. Toiminnoilla tarkoitetaan henkilön hyvinvointiin vaikut-

tavia tekijöitä, tekemisiä tai olemisia, joita hän itse pitää arvossa. Toiminnot voivat vaihdella 

elämän peruspilareiden, kuten ravituksi tulemisen tai suojassa olemisen tarpeesta aina yhtei-

sön toimintaan osallistumiseen tai onnellisuuden tunteeseen. Saavutetut toiminnot ovat niitä 

olemisia ja tekemisiä, joista nautitaan tiettynä ajanjaksona. Toimintamahdollisuudet ovat 

toimintojen ja tekemisten erilaisia variaatioita, joiden luonne on riippuvainen siitä, millainen 

vapaus henkilöllä on toimia. Toimintamahdollisuuksia voidaan pitää ihmisten perustavan-

laatuisina oikeuksina. Toimintamahdollisuuksien voidaan kiteyttää tarkoittavan sitä, mitä 

yksilöt voivat tosiasiallisesti tehdä oman ihmisarvoisen elämänkäsityksen rajoissa, sekä 
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eräänlaista toimintojen muodostamaa kokonaisuutta, jonka tarkoituksena on kuvailla va-

pautta elää omanäköistä ja itselle merkityksellistä elämää. (Ojala 2020, 17–18.) 

 

Tarkastellessani aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten toimijuutta, huo-

masin sen olevan samassa linjassa ryhmää muutenkin kuvaavan laajan variaation kanssa – 

toimijuuksia kuvaa etenkin sana monimuotoisuus. Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saa-

neiden ihmisten toimijuuden tarkastelun pohjalta luomieni toimijatyyppien mukaan huo-

maan, ettei toimijuus ole yksipuolista, joko vahvaa tai heikkoa, vaan hyvinkin monisyistä ja 

kerroksellista. Toisesta ääripäästä paikansin toimijatyypin, jonka kohdalla toimintamahdol-

lisuuksien teorian toimijuuden ulottuvuudet toteutuivat vähintään kohtalaisesti jokaisella 

sektorilla. Toimija kykenee elämään itsenäistä, omannäköistään elämää, samalla toimien it-

seään tyydyttävässä roolissa omassa yhteisössään, eikä hän koe terveydentilansa, kuten tuo-

reen diagnoosinsa, vaikuttavan omaan elämäänsä. Toisessa ääripäässä taas on toimija, jolle 

itsenäinen elämä, itsestään huolehtiminen sekä yhteisöllinen tai yhteiskunnallinen osallistu-

minen ovat haastavia tai mahdottomia saavuttaa ilman toisten ihmisten tukea ja apua. Toi-

mijan kokemus omasta terveydentilastaan, oli kyse sitten kehitysvammaisuuteen liittyvistä 

tekijöistä, liitännäisoireista tai muusta sairaudesta tai terveydellisestä haasteesta, oli hänen 

toimintakykyään ja toimijuuttaan vahvasti rajoittava tai estävä tekijä. Lisäksi paikansin neljä 

muuta toimijatyyppiä, jotka asettuivat näiden ääripäiden välille, muodostaen samalla ainut-

laatuisia toimijuuksien kokonaisuuksia, joilla oli enemmän erottavia kuin yhdistäviä teki-

jöitä. Tutkielmani tulokset osoittavat, että aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ih-

misten toimijuus on moniulotteista ja tilannesidonnaista. Toimijuus ei jäsenny yksinomaan 

itsenäisyyden asteena, vaan myös kykynä toimia tuen varassa. Tämä haastaa sosiaalityössä 

vallitsevaa käsitystä toimijuudesta yksilöllisenä ominaisuutena. 

 

Toimijuutta voidaan pitää yhdenvertaisuuden ja osallisuuden ohella kansalaisuuden perus-

lähtökohtana (Marin & Romakkaniemi 2021, 203). Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saa-

neiden ihmisten toimijuuden tarkastelun lisäksi minua kiinnostikin opinnäytetyössäni aineis-

tosta nousevat toimijuuden tukemiseen liittyvät tekijät, joihin voidaan sosiaalityön keinoin 

vastata. Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneet ihmiset voivat olla hankalassa ase-

massa nyky-yhteiskunnan työvoimapalveluiden tai sosiaali- ja terveyspalveluiden asiak-

kaina. Tuen tarve tietoyhteiskunnan vaatimuksista selviämiseen voi olla valtava, esimerkiksi 

sopivan työuran tai opintopolun löytymisessä, sekä niissä selviytymisessä. Myös omien etu-
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jen ajaminen palveluviidakossa voi olla haastavaa, jolloin yksilöllisesti räätälöity tuki ja pal-

veluohjaus tukee arjen perusasioihin ja toimeentuloon liittyvissä kysymyksissä. Kun tarkas-

tellaan sosiaalityön asiakkaan toimijuutta mahdollistavia ja rajoittavia tekijöitä, tulee ottaa 

huomioon asiakkaan kuulluksi tuleminen, hänen oikeutensa päätöksentekoon, asiakkaan 

mahdollisuus valita, asema subjektina sekä hänen mahdollisuutensa toimia ja elää hänen itse 

valitsemallaan tavalla (Hokkanen 2013, 63–64).  

 

Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten moninaiset toimijuuden toteutumi-

set on hyvä ottaa sensitiivisesti huomioon sosiaalityössä. On täysin yksilöllistä, miten eletty 

elämä ilman diagnoosia on vaikuttanut toimijaan, miten elämä ja itsetunto ovat muodostu-

neet sekä miten suhtautuminen itseen ja omiin kykyihin on saanut tukea kasvun varrella. 

Myös se, miten aikuisena saatu kehitysvammadiagnoosi vaikuttaa elämään ja se, muuttaako 

se itsestä muodostettua kuvaa on yksilöllistä. Ryhmänä aikuisena kehitysvammadiagnoosin 

saaneet ihmiset ovat väliinputoajia monessakin mielessä. Heidän saamansa diagnoosi ei si-

nänsä ole peruste asiakkuuteen vammaispalveluissa ja sen myötä tuen ja avun piiriin pääse-

miselle. Tällöin ryhmän edustajia ilmestyy yksittäisinä tapauksina muihin sosiaalipalvelui-

hin, joissa on mahdollisuus vaikuttaa yksittäisen ihmisen akuuttiin tilanteeseen, mutta jossa 

yksilön edustama ryhmä jää laajemmin huomioimatta. (Haapasalo & Seppänen 2010, 182–

183.)  

 

Sosiaalityöllä on ratkaiseva rooli aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten 

tunnistamisessa, näkyväksi tekemisessä ja heidän tilanteidensa edesauttamisessa. Sosiaali-

työ on ruohonjuuritasolla, ihmisten keskuudessa tapahtuvaa työtä, jossa kohdataan erilaisista 

lähtökohdista tulevia ihmisiä. Usein reitti, jolla aikuinen, jonka kehitysvammaisuutta ei ole 

lapsuudessa tai nuoruudessa selvitetty, kulkee, on sisältänyt kohtaamisia myös sosiaalipal-

veluiden kanssa. Taustalla voi olla asiakkuuksia sosiaalityön eri sektoreilla, mutta varsinai-

nen kohdennettu kehitysvammaisuuden huomioiva asiakastyö on voinut jäädä saavutta-

matta. Kun asiakasryhmänä ovat lievästi kehitysvammaiset ihmiset, tulee toimintakykyyn 

kohdennettujen tukitoimien olla tasapainossa. Tällä tarkoitetaan tarpeenmukaisia sekä yksi-

löllisiä tukitoimia ja palveluita, joiden tarkoituksena on tukea itsenäisessä elämisessä sekä 

tasa-arvoisen kansalaisuuden toteutumisessa. (Matero 2006, 166.) Sosiaalityön tavoitteet, 

kuuluminen ja kiinnittyminen koskevat vahvasti aikuisena kehitysvammadiagnoosin saa-

neen ihmisen parissa tehtävää sosiaalityötä. Sosiaalityö kohtaa ihmisiä erilaisista yhteiskun-
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nallisista asemista ja huomioi näiden asemien tuottamat yksilöön kohdistuvat mahdollisuu-

det, painottaen yhdenvertaisuuden ja tasa-arvon toteutumista. Haasteen asettaa laajalti yh-

teiskunnassa tapahtuva eriarvoisuuden kasvaminen, ja sen myötä sosiaalityöhön kohdistuvat 

uudet vaatimukset. Näiden mukaan sosiaalityön tulee kyetä tukemaan sosiaalisen vastuulli-

suuden lisäksi myös yhteisöllistä yhtäläisyyttä, jotta marginaalisessa asemassa elävien, ku-

ten aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten, mahdollisuuksia voidaan tukea 

ja lisätä. (Pohjola 2016, 94.) Sosiaalityön näkökulmasta keskeiseksi kysymykseksi nousee, 

miten palvelut tunnistavat ja tukevat erilaisia toimijuuden muotoja. Tutkielmani myötä esiin 

tulleet tulokset viittaavat siihen, että erityisesti siirtymävaiheissa, kuten koulutuksesta työ-

elämään, tuen puute voi kaventaa toimijuutta merkittävästi. 

 

Tutkielmani aihe, aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden ihmisten toimijuus, tuo 

esiin erilaisia itsenäni tutkielman laatijana pohdituttavia seikkoja. Olen tyytyväinen, että ryh-

män kokemuksille on annettu ääni ja heidät on alettu tunnistamaan erityisenä, mahdollisesti 

tukea ja ohjausta tarvitsevana sosiaalityön asiakasryhmänä. Silti tutkimus aikuisena kehitys-

vammadiagnoosin saaneiden ihmisten kokemuksista, sekä heidän aito kuulemisensa ja huo-

mioimisensa on vasta alussa. Huomasin aiheen olevan etenkin sosiaalityön tutkimuksen sa-

ralla katvealueella, josta kertoi etenkin se, ettei aiheesta löytynyt juurikaan, jos ollenkaan 

aiempia tutkimuksia. Lievästi kehitysvammaisten tai diagnoosin rajalla olevien kokemusten 

tutkiminen on painottunut kasvatustieteen, psykologian ja lääketieteen alueille. Vammaisuu-

den moninaisuuden ymmärtäminen ja yleisen ajattelutavan muuttaminen ei onnistu ilman 

vammaisten ihmisten kokemustiedon hyödyntämistä, sekä vammaisuutta koskevan tutki-

musperustaisen tiedon ja keskustelun lisäämistä (Hautala & Kivistö 2021, 268). Tämä kos-

kee vahvasti myös kehitysvammaisia ihmisiä. Kehitysvammaisten ihmisten kokemukselli-

sen tiedon siirtäminen teoreettiselle ja yleiselle tasolle vaatii heidän oman äänensä huomioon 

ottamista ja erityisesti myös taitoa saada heidän äänensä kuuluville. Ei-vammaisen tutkijan, 

tai minun tapauksessani tutkielman laatijan kohdalla olennaista on itsereflektio suhteessa 

omaan, etuoikeutettuun asemaansa nähden sekä oman identiteetin vaikutuksen pohtiminen 

suhteessa omaan tutkimusaiheeseen. (Vehmas 2005b, 137.) 

 

Jatkotutkimuksessa olisi tarpeen tarkastella, miten aikuisena kehitysvammadiagnoosin saa-

neiden toimijuus rakentuu palveluprosesseissa pitkittäisesti, esimerkiksi siirtymävaiheissa 

työelämään tai palvelujärjestelmän sisällä. Aikuisena kehitysvammadiagnoosin saaneiden 

ihmisten kokemusten tutkiminen edellyttää huomiota aiheen ajankohtaisuuden, sekä ryhmän 
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entistä näkyvämmän aseman vuoksi. Yhteiskunta, jossa työelämä on jatkuvassa muutok-

sessa, ja jossa aiemmin yleisemmät avustavat työtehtävät ovat vähenemässä, nostaa uudella 

tavalla esiin kansalaisia, jotka eivät pysy mukana työelämän mullistuksessa, vaan tarvitsevat 

runsaasti tukea työllistymisessä. Tämä on usein se käännekohta, jolloin mahdollista kehitys-

vammaisuutta aletaan epäilemään. Varhainen puuttuminen, tutkimukset sekä oikea-aikainen 

ja yksilöllinen tuki jo lapsuudessa ovat selkein keino tukea lievästi kehitysvammaisen ihmi-

sen kasvua ja toimijuutta. Silti, aina syystä tai toisesta on tilanteita, joissa kehitysvammasel-

vittelyjä ei ole tehty lapsuudessa, vaan ihminen varttuu aikuiseksi ilman diagnoosin tuomaa 

selvyyttä tukitoimien tarpeellisuudesta. Tämän vuoksi aikuisena kehitysvammaselittelyihin 

tulevat, sekä diagnoosin saavat ihmiset tulee tunnistaa erityisenä ryhmänä, tutustua tähän 

ryhmään, kuulla heidän kokemuksiaan, tarjota toimijuutta tukevia tukitoimia sekä muodos-

taa heistä selkeä kuva sosiaalityön asiakasryhmänä. Tämä tukee sosiaalityön eetosta, jonka 

tarkoituksena on taata jokaiselle kansalaiselle, etenkin marginaalisessa asemassa oleville 

tasa-arvoinen ja ihmisarvoinen elämä.   
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