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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kartoittaa vaikeasti kehitysvam-
maisten itsemaaraamisoikeuden toteutumista palveluasumisessa hoita-
jien kertomana. Toimeksiantajana oli erds autetun asumisen ja tehostetun
palveluasumisen yksikkd. Tavoitteena oli tuottaa tietoa, jota voidaan hyo-
dyntaa yksikon kehittamistyossa. Lisaksi tavoitteena oli saada hoitajat poh-
timaan omaa tyoskentelemistaan itsemaaraamisoikeutta tukien.

Laadullisen opinndytetyon aineisto kerattiin kolmessa ryhmahaastatte-
lussa syksylla 2016. Haastatteluun valittiin hoitajia, jotka tytskentelivat
padsaantoisesti vaikeasti kehitysvammaisten kanssa. Haastatteluihin osal-
listui yksikosta 10 hoitajaa. Tulokset analysoitiin teemoittain sisallon erit-
telylla.

Tulosten mukaan kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus toteutuu vaih-
televasti. Vaikeasti kehitysvammaiset saavat paattaa arkisista asioista hei-
dan toimintakykynsda mukaan. Hoitajat kokivat kommunikointivajauden
tuottavan vaikeuksia itsemaaraamisoikeuden tukemiseen. Hoitajat kokivat
antavansa kehitysvammaisille mahdollisuuden itsemaaraamisoikeuteen
melko hyvin, mutta kdytanndssa siina oli vield puutteita. Henkilostoa koet-
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tajat kokivat tarvitsevansa lisdkoulutusta ja tietoa itsemaaraamisoikeuden
tukemiseen. Ymparisto vaikutti itsemaaraamisoikeuden tukemiseen vaih-
televasti. Laheiset kulkuvaylat olivat usein huonossa kunnossa ja rajoittivat
nain lilkkkumista. Asukkaan oman huoneen katsottiin tukevan itsemaaraa-
misoikeutta.
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The purpose of this Bachelor’s thesis was to sort out how self-determina-
tion was fulfilled among people with a severe learning ability in a service
house told by nurses. The customer organization was a helped living and
intensive service house unit. The purpose was to produce knowledge that
can be used in the unit’s development work. Another purpose was to get
the nurses to consider their working and how it supports self-determina-
tion.

Theory for this Bachelor’s thesis was collected in three group interviews in
the fall of 2016. Nurses who mainly worked with people with a severe
learning ability were selected for the interviews. 10 nurses participated in
the interviews. The results were analyzed by subjects with specification of
content.

The results revealed that self-determination of people with a severe learn-
ing ability was fulfilled variably. People with a severe learning ability can
decide on their daily routines according to their function ability. Nurses
found that communication deficiency complicates the support of self-de-
termination. Nurses found that they can give people with learning abilities
possibilities for self-determination well, but there were lacks in practice. It
was found that lack of staff often complicated nurses’ abilities to carry out
the occupants’ wishes. Nurses found that they needed more education and
knowledge to support self-determination. The environment affected self-
determination variably. Movements were limited because routes nearby
were often in a bad shape. The occupant’s own room was found to support
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1

JOHDANTO

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kartoittaa vaikeasti kehitysvam-
maisten itsemaaraamisoikeuden toteutumista palveluasumisessa hoita-
jien kertomana. Aihe on ajankohtainen kehitysvammanlain 517/1977
muutoksien takia. Tavoitteena oli saada hoitajia pohtimaan omaa tydsken-
telemista itsemaddradamisoikeutta tukien. Opinndytetyon tavoitteena oli
tuottaa tietoa, jota voidaan hyddyntaa yksikon kehittdmistyossa.

Opinndytety0 toteutettiin erddssa vammaisten autetun asumisen ja tehos-
tetun palveluasumisen yksikossa. Yksikko on tarkoitettu 23 asukkaalle ja
tarjoaa ymparivuorokautista valvontaa.

Vammaisuuteen eli toimintavajavuuteen liittyy este osallistumisessa tai
toimintarajoite kehon osan rakenteessa tai toiminnassa. Henkilon omat
ominaisuudet ja elinymparisto vaikuttavat hanen eldamaansa ja toiminta-
kykyynsa. Kehitysvamman aste ei yksin ennusta yksilon selviytymista ela-
masta. Suorituskyvyn kautta voidaan tehda paatelmia yksilon kehitysvam-
maisuuden asteesta. (Kaski, Manninen, Molsa & Pihko 2001, 19-25.) Kehi-
tysvammaisen sosiaaliset taidot, kielelliset taidot, alylliset taidot, omatoi-
misuustaidot, motoriset taidot, tarkkaavaisuus ja hahmottamiskyky ovat
heikompia verrattaessa saman ikdiseen vammattomaan henkil66n (Arvio
& Aaltonen 2011, 12).

Itsemaaraamisoikeus tarkoittaa, ettd ihmiselld on oikeus maarata omasta
elamastdan seka paattaa hoidostaan ja palveluistaan. Ihmiselld on oikeus
tehda valintoja, saada tukea, ottaa riskeja seka erehtya ja oppia. Laki sosi-
aalihuollon asiakkaan ja potilaan itsemaaraamisoikeuden vahvistamisesta
ja rajoitustoimenpiteiden kayton edellytyksista eli itsemaaraamisoikeus-
lain (HE108/2014) tarkoituksena on itsemaaraamisoikeuden vahvistami-
nen, rajoitustoimenpiteiden kdayton ennalta ehkaisy, valttamattéoman huo-
lenpidon ja hoidon turvaaminen. Rajoitustoimia tulee kayttaa itsemaaraa-
misoikeuden perusoikeuksiin vain, kun se on valttamatonta seka turvalli-
suutta edistava. (Sivula 2014, 4-8.)



2 TEOREETTINEN LAHTOKOHTA

Alyllisid kehitysvammaisuuksia on eri asteita, dlykkyysosamaira (AO) on
noin 70 tai vihemman (lievd kehitysvammaisuus AO 50-70, keskivaikea
kehitysvammaisuus AO 35-55, vaikea kehitysvammaisuus AO 20-40 ja
syva alyllinen kehitysvammaisuus AO alle 20). Alyllinen kehitysvammai-
suus on keskushermoston kehityshairio ja on monisyinen. Suomen vaeston
kehitysvammaisista miehia on 54 % ja naisia 46 %. Naisia on enemman kai-
ken kaikkiaan, koska heidan elinikansa on pidempi kuin miehilla. (Huttu-
nen 2015.) Suomessa arvioidaan olevan noin 40 000 kehitysvammaista
(0,75 prosenttia koko vaestostd) (Vehmanen & Vesa 2012, 7).

2.1 Vaikea kehitysvammaisuus

Vaikea alyllinen kehitysvammaisuus (retardatio mentalis gravis) aiheuttaa
jatkuvan tuen ja ohjauksen tarpeen yksilolle. Tukitoimenpiteita henkil®
tarvitsee koulussa, asumisessa ja tyotehtavissa suoriutumiseen. Hanen
kuntoutumisensa vaatii paljon tyota ja han on riippuvainen muista ihmi-
sistd. Han voi kuitenkin kehittya paivittdisissa toiminnoissaan melko itse-
naiseksi pitkdn kuntoutuksen paatteeksi. Edelld mainittujen asioiden li-
saksi han tarvitsee asumispalveluita, apua ja ohjausta. Han ei kykene valit-
semaan itse sddnmukaisia vaatteita, eikd pysty huolehtimaan omasta hy-
gieniastaan. Hanen luku- ja kirjoitustaitonsa ovat puutteellisia, eikd han
tunne kelloa tai rahanarvoa. Han voi tehda tyotehtavia rajatusti ja ohja-
tusti. (Kaski ym. 2001, 26; Arvio ym. 2011, 22.)

Vammaisuus eli toimintavajavuus sisdltda esteen osallistumiseen tai toi-
mintarajoitteen kehon osan rakenteessa tai toiminnassa. Henkilon omat
ominaisuudet ja elinymparisto vaikuttavat hanen eldmaansa ja toiminta-
kykyynsa. Kehitysvamman aste ei yksin ennusta yksilon selviytymista ela-
masta. Suorituskyvyn kautta voidaan tehda paatelmia kuitenkin yksilon ke-
hitysvammaisuuden asteesta. (Kaski ym. 2001, 19-25.)

Kehitysvammaisen sosiaaliset taidot, kielelliset taidot, alylliset taidot,
omatoimisuustaidot, motoriset taidot, tarkkaavaisuus ja hahmottamiskyky
ovat heikompia verrattaessa saman ikdiseen vammattomaan henkiloon
(Arvio yms. 2011, 12). Kehitysvammaisuuden vaikeusastetta luokitellaan
myo6s kayttaytymishairioiden mukaan. Luokitteluilla pyritdan kartoitta-
maan kehitysvammaisen terveydentilaa ja siihen liittyvia erikoistarpeita.
Erikoistarpeiden kartoituksessa tulee ottaa huomioon kehitysvammaisen
elamantilanne seka elinympaéristd. Alylliset toiminnot ja niiden rajoitukset,
muut ominaisuudet ja elinymparisto vaikuttavat toimintakyvyn muodostu-
miseen. Eldmasta selviytyminen ei ole yksin kehitysvammaisuuden vai-
keusasteesta kiinni. Kehitysvammaista ei kuitenkaan saa luonnehtia pel-
kdstddan hanen vammansa kautta. (Kaski ym. 2012, 24.)



Vaikeasti kehitysvammaisen kommunikointi tapahtuu varhaisten taitojen
varassa, se ei koskaan kehity tietoiseksi kommunikoinniksi. Jokaisella on
tarve laheisyyteen ja kanssakdymiseen toisten kanssa. Vaikeasti kehitys-
vammaisella kokonaisvaltaiseen toimintakykyyn heijastuu kehitykselliset
poikkeavuudet. Vuorovaikutuksen ja kommunikaation keskeiset osa-alu-
eet ovat rajoittuneet. Kyky aistia ja kasitelld asiatietoa, tuottaa liikkeita
tahdonalaisesti seka vireystilan yllapito ovat rajoittuneet. Tunnetilat ja tar-
peet voivat olla havaittavissa vain kehonkielesta. Vaikeasti kehitysvammai-
nen voi jaada ilman vuorovaikutusta, jos hdanen |ahimmaisensa eivat niita
tunnista. (Papunet 2015.) Kommunikointi on tuloksellista, kun hoitaja tun-
tee kehitysvammaisen yksiléna. Tarkeimpana hoitotyon tehtdvana on
kommunikaation tukeminen. Epdaonnistunut kommunikointi aiheuttaa ke-
hitysvammaiselle hammennysta, turhautumista ja nolostumista. Sanatto-
massa kommunikoinnissa hoitajien tulee kyeta asiakkaan havainnointiin ja
kuunteluun seka saadun tiedon esille tuomiseen. Kommunikaatio-ongel-
mat lisdavat huonoja hoitokokemuksia ja ongelmia kehitysvammaisen hoi-
dossa. (Hakkarainen 2014, 10.)

Hyvan luottamuksellisen suhteen luominen on erittdin tarkeaa kehitys-
vammaisen ja hoitajan valilla. Luottamussuhteen luomiseen tulee kayttaa
aikaa ja vaivaa. Luottamuksen edellytyksend on, etta kehitysvammainen
kokee tulevansa ymmarretyksi. Turvallisuus, muuttumaton ja ennalta-ar-
vattava ymparisto oli tarkeda luottamuksen saamisessa. Sitd edesauttaa
tutut hoitajat ja vaihtuvuuden minimointi. Kehitysvammaisen yhteisty6ha-
lukkuus kasvaa luottamuksellisessa suhteessa. (Hakkarainen 2014, 9.)

Hoitajien tulee antaa kehitysvammaiselle asiallista ja oikeaa tietoa. Hoita-
jat auttavat tarjoamalla vaihtoehtoja valintoihin. Talla tuetaan kehitysvam-
maisen mindkuvan myonteistd kehittymista, vaikuttamista omaan ela-
maan ja onnistuneeseen kommunikointiin. (Hakkarainen 2014, 16.)

2.2 Vaikeasti kehitysvammaisen toimintakyky

Kehitysvammaisella henkil6lla kehitys tai henkinen toiminta ovat estyneet
tai hairiintyneet synnynndisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai
vamman vuoksi. Kehitysvamma ilmenee ymmarryksen alueella. Kehitys-
vammaisella on ongelmia uusien asioiden oppimisessa, opittujen asioiden
soveltamisessa sekd vaikeuksia hallita eldmainsa itsendisesti. Alyllisessa
kehitysvammaisuudessa alyllinen suoriutuminen on merkittavasti huo-
nompaa kuin keskimaaraisesti aikuisella tai lapsella. Lapsi tai aikuinen, jolla
on keskimaaraista huonompi alyllinen suoriutumiskyky, karsii erilaisista so-
siaalisista ongelmista. Vaikeuksia on sosiaalisessa viestinnassa, itsensa hoi-
tamisessa, kotona asumisessa, koulussa, tyossa ja harrastuksissa. (Arvio
ym. 2011, 12-15.)

Tyypillista kehitysvammaista ei ole olemassa (Arvio yms. 2011, 12). Kehi-
tysvammaisuuteen liittyvat ongelmat eivat ole ratkaistavissa ladketieteel-
lisin tai psykiatrisin keinoin. Syysta riippumatta kayttaytyminen voi pysya
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samanlaisena. Kayttdaytyminen on yleensda sidoksissa asianyhteyteen.
Asianyhteyksia voi olla vaikea havaita tai ne ovat hyvin ilmeisid. Poikkeavaa
kaytosta tulee tutkia myds fyysisen terveyden kannalta. Psyykkiset hairiot
voivat aiheuttaa kehitysvammaisessa rauhattomuutta. Jos keskittymiskyky
on huono, kehitysvammainen voi metel6ida ja huutaa ilman syyta. Han voi
my0s heitelld esineilla tai lydda itsedan tai muita. Kehitysvammaisen on
vaikea ymmartaa syy- ja seuraussuhdetta. Tama lisdaa kehitysvammaisen
turvattomuuden tunnetta. (Kaski yms. 2012, 103-106.)

Kehitysvammaisilla on tavallisesti puheentuoton ongelmia. Puhehairién
kanssa esiintyy usein myos kielen ymmartamisen vaikeus. Puhe- ja kom-
munikaatioterapia tuottavat hyvaa tulosta ajoissa aloitettuina. (Kaski yms.
2012,132.)

Kehitysvammaisilla on usein rajoitteita usealla toimintakyvyn alueella. Nii-
hin kuuluvat kommunikaation rajoitteet, perustarpeiden tyydyttamisen ra-
joitteet seka asumisen taidot. Kehitysvammaisella nama rajoitteet estavat
itsendista elamista. Kognitiivisten taitojen puute, kuten havaitsemisessa,
ajattelussa, muistissa, kielessa ja oppimisessa, kertoo usein toimintakyvyn
rajoitteista. Naiden puute hankaloittaa kehitysvammaisella valintojen te-
kemistd, aloitteellisuutta, liikkunnallisia taitoja seka asianmukaista kayttay-
tymista sosiaalisissa tilanteissa. (Kortemaki 2012, 15-16.)

Tyo- ja paivatoiminta ovat toimintaa, joka tapahtuu hereilld olo aikana.
Vaikeammin kehitysvammaisille tyotoiminta tarjoaa sisaltoa vapaa-aikaan
ja asumiseen. Saannollinen tyossakaynti ja tyopaikan sdantdjen noudatta-
minen ovat ohjauksen tarkoituksia. Sopivan tyon ja toiminnan |6ytaminen
voi vaatia useamman vaihtoehdon kokeilun. Toiminnan tulee olla miele-
kasta ja se suunnitellaan yksilon omiin mieltymyksiin ja tarpeisiin. (Kaski
yms. 2012, 205.)

TEACCH-kuntoutusmalli (Treatment and Education of Autistic and related
Communivation handicapped CHildren) tuli Suomeen 1990-luvulla. Struk-
turoitu eli jasennelty toiminta on jarjestelmallisesti suunniteltu ja toteu-
tettu. Pdivan toimintojen jasentaminen (paivdohjelma tai viikko-ohjelma)
kuvin, sanoin tai esinein auttaa henkil6d hahmottamaan aikaa ja ymparis-
toa. Mita rajoittuneempia henkildon sosiaaliset ja kommunikointitaidot
ovat, sitd tarkeampaa struktuurin luominen on. Struktuuri tarkoittaa hoi-
tajille yndenmukaista tyoskentelya. Tarkeda on luoda yhtendiset tyotavat
ja toiminnat. (Alho-Naveri, lkonen, Karjala, Kortelainen, Ruotsalainen,
Salmi & Sauna-Aho 2011, 18-22.)

2.3 Kehitysvammaisen oikeudet

Kansainvalisid ja Suomea sitovia sopimuksia kehitysvammaisten oikeuk-
sista ovat YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksia koskeva yleissopimus,
Euroopan ihmisoikeussopimus, Euroopan sosiaalinen peruskirja seka YK:n
kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksia seka taloudellisia, sivistyksellisia



oikeuksia koskevat yleissopimukset. Perusoikeudet on kirjattu Suomen pe-
rustuslakiin. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry nd.)

Lain edessa kaikki ihmiset ovat yhdenvertaisia. Sukupuoleen, ikdan, alku-
peraan, kieleen, uskontoon, vakaumukseen, mielipiteeseen, terveydenti-
laan, vammaisuuteen tai muuhun henkildon liittyvan syyn takia ihmisia ei
saa asettaa eri asemaan. Elaminen, henkil6kohtainen vapaus, koskemat-
tomuus ja turvallisuus ovat jokaisen oikeuksia. llman laissa sadadettyja pe-
rusteita ei henkilokohtaista koskemattomuutta tai vapautta voi mielival-
taisesti rikkoa. (Perustuslaki 731/1999 6-78§.)

Potilasta tulee hoitaa yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Potilaan kiel-
taytyessa hoidosta tai hoitotoimenpiteista tulee hanta mahdollisuuksien
mukaan hoitaa muulla laaketieteellisesti hyvaksytylla tavalla. Taysi-ikdisen
potilaan laillista edustajaa, lahiomaista tai muuta laheista tulee kuulla en-
nen hoitopaatoksen tekoa, jos potilaan mielenterveyshairio, kehitysvam-
maisuus tai muu syy estda hanta paattamasta hoidostaan. Hoidon tulee
vastata parhaiten potilaan tahtoa. Potilasta voidaan hoitaa tavalla, joka on
hdanen etunsa mukainen, jos selvyytta ei saada. Tahdosta riippumatto-
masta hoidosta on kehitysvammaisten erityishuolto laissa annettu saados.
(Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 2:68.)

Kehitysvammaisen tarvitsemia palveluita ja tukitoimia saddetaan erityisla-
kien perusteella, kuten vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki. Omiin
erityislakeihinsa perustuvat myos kansaneldakelaitoksen myéntamat etuu-
det ja tukitoimet. Lisaksi palvelunkayttdjille on yleislakeja, kuten sosiaali-
huoltolaki, paivahoitolaki ja perusopetuslaki. Kehitysvammaisille tarkoite-
tut erityishuollon palvelut ovat asiakkaalle maksuttomia. Kehitysvammala-
kiin ndhden vammaispalvelulaki on ensisijainen. Kehitysvammaisella on oi-
keus kehitysvammalain mukaisiin palveluihin, jos vammaispalvelulaki ei
tarjota riittavasti tai sopivia palveluita. (KVTL nd.)

YK:n ihmisoikeussopimusta tdydentaa yleissopimus vammaisten henkili-
den oikeuksista. Sopimus vahvistaa vammaisille henkildille oikeuden pe-
rusvapauksiin ja kaikkiin ihmisoikeuksiin. Sopimus takaa heille oikeuksista
ja vapauksista nauttimisen mahdollisuuden ilman syrjintaa. Sopimus laa-
jentaa alueita, joissa on ollut harkinnanvaraa. Sopimuksessa vammaiset
henkil6t ovat oikeuksiensa haltijoita. He ovat aktiivisia jasenia yhteiskun-
nassaan. (Suomen YK-liitto 2015, 4-6.)

Perusoikeuksiin kehitysvammaiselle ihmiselle kuuluvat henkilokohtainen
vapaus ja koskemattomuus seka oikeus yksityiselamaan. Kun naita joudu-
taan rajoittamaan, pitaa rajoitukselle olla vankat perusteet ja toteutus tu-
lee olla eettisesti hyvaksyttavaa seka henkil6a kunnioittavaa. Henkilokun-
nan tulee |6ytaa keinoja tukea ja vahvistaa henkilon itsemaaraamisoi-
keutta. (Koskentausta 2013.)



2.4 Kehitysvammaisen itsemaardaamisoikeus

Kehitysvammalain muutokset tulivat voimaan 10.6.2016. Lain tarkoituk-
sena on itsemadadraamisoikeuden vahvistaminen, rajoitustoimenpiteiden
kdayton ennalta ehkaisy, valttamattoman huolenpidon ja hoidon turvaami-
nen, varmistaa rajoitustoimien kayttaminen itsemaardaamisoikeuden pe-
rusoikeuksiin vain, kun se on valttdmatonta, seka turvallisuuden edistami-
nen. Palveluidentuottajat ovat velvollisia perehdyttamaan, taydennyskou-
luttamaan seka ohjeistamaan henkilostoa seka jarjestamaan tilat, kalus-
teet ja valineet asianmukaisiksi. Palveluidentuottaja laatii itsemaaraamis-
oikeussuunnitelman ja on velvollinen tiedonantoon. Itsemaaraamiskykya
tulee arvioida seka rajoitustoimenpiteet tulee jalki selvittaa, kirjata seka
tilastoida. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 519/1977 3:42a§; Si-
vula 2014, 8, 16-17.)

Rajoittamistoimenpiteitd voidaan kadyttaa tilanteissa, joissa asiakas kayt-
taytyy aggressiivisesti, uhkaavasti tai aiheuttaa mahdollisesti muuta vaa-
raa, asiakkaan tai muiden henkiléiden turvallisuus tai terveys on uhattuna,
omaisuuteen kohdistuu vakava uhka tai tilannetta ei ole saatu ratkaistua
riittavasti muilla toimenpiteilla. Rajoitustoimenpiteita ei saa kayttaa tilan-
teissa, joissa ei ole selkedd uhkaa asiakkaan tai muiden turvallisuudelle tai
terveydelle, rangaistus- tai uhkauskeinona, kasvatuksellisessa, ohjaukselli-
sessa tai kuntoutuksellisessa tarkoituksessa tai henkilokunnan resurssi- tai
muiden resurssivajeiden vuoksi. Rajoitustoimenpiteistd on tehtava valitto-
masti arviointi toimenpiteisiin johtaneista syista seka keinoista, joilla ne
jatkossa voidaan valttaa. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
519/1977 3: 42d-42e§; Koskentausta 2013.)

Epaselvyyksid ilmenee rajoittamisen, ja hoidon ja ohjauksen erottami-
sessa. Hoitajat joutuvat arjessa ristiriitoihin itsemaardaamisen ja turvalli-
suuden ja terveyden turvaamisen kanssa. Tilanne voi olla ongelmallinen,
kun terveyden ja turvallisuuden turvaamiselle ei ole selkeda kasitysta. Itse-
madrdaamisen tukeminen on hoitotydn keskeisin periaate. Periaatteiden
soveltaminen kaytantoon tuottaa ongelmia. Asiakkaan tavoitteet jaavat
usein toisiksi, jos ne eivat kohtaa hoitajien tavoitteiden kanssa. (Ver-
neri.net 2017.)

Palvelujdrjestelmdssa vastaanotto voi olla voimaannuttava tai epamiellyt-
tava. Kehitysvammaiselta ei aina ole kysytty mielipidetta palveluista. Hei-
dan puolestaan on puhuttu ja tehty valintoja. Riippuvuus avusta voi rajoit-
taa kehitysvammaisen kokemuksia avusta. Jos henkil6a ei ymmarreta, ha-
net voidaan helposti sivuuttaa. Tarkeaa olisi, ettd kohtaamistilanteessa ke-
hitysvammainen nahtdisiin kokonaisuutena. (Keppo 2012, 32-34.)

Aikuisenakin kehitysvammainen voi olla hyvin riippuvainen muista. Itsenai-
nen asuminen ei ole monelle mahdollista ja ndin asuinpaikaksi valikoituu
yhteiso. Asukas ei voi valita muita asuinympariston jasenia eika henkil6-



kuntaa. Mahdollisuus valintoihin vahenee, mutta mahdollisuus ristiriitoi-
hin kasvaa. Asukkaan yksil6lliset tarpeet voivat jaada yksikén sadantdjen
varjoon tai niitd ei oteta henkilékunnassa huomioon. Asukkaan voi olla
my0s vaikeaa tehda valintoja ilman tukea, koska kokemukset valintojen te-
kemisistd ovat vahaisia. (Koskentausta 2013.)

Henkilokunnan nakoékulmasta itsemaaraamisoikeus ja turvallisuus ovat ris-
tiriidassa. Palveluiden jarjestamisen vaikeimpia kysymyksia onkin itsemaa-
raamisoikeuden ja turvallisuuden tasapaino. Henkilokunta, asiakas ja
omaiset yhdessa rakentavat sopivat periaatteet ja toimintatavat. ltsemaa-
raamisoikeuden lisadaminen tukea tarvitsevalle henkildlle lisaa riskien otta-
mista. Riskit lisddvat henkilon aktiivisuutta ja itsendisyytta seka parantavat
elamanlaatua. Nama riskit ovat niin sanottuja positiivisia riskeja. (Korte-
maki 2012, 5.)

2.5 Aikaisemmat tutkimustulokset

Virpi Kortemden (2012) pro gradu -tutkielman aihe oli kehitysvammaisten
itsemaaraamisoikeus omassa kodissa. Tutkimuksessa todettiin, etta kehi-
tysvammaisten asuminen maaraytyi tietylla perusteella. Vammaisuuden
aste tai diagnoosi maaritti asumisyksikon, vaikka YK:n vuonna 2006 laati-
man yleissopimuksen perusteella kehitysvammainen saa itse valita asu-
mismuotonsa ja asuinkumppaninsa. (Kortemaki 2012, 79-80.)

Kehitysvammainen ja hoitaja toteuttavat itsemaaraamisoikeutta vuorovai-
kutuksessa. Hoitaja tukee kehitysvammaista tekemaan itsendisia paatok-
sia ja valintoja. Hoitajan velvollisuus on itsemaaraamisoikeuden tukemi-
nen. Henkilékunnan ammattitaito ja asenteet nousevat suureen merkityk-
seen itsemadraamisoikeuden toteuttamisessa. Itsemadraamisoikeutta
edistaa asukkaan kuuleminen, ymmartaminen seka yksilollisyyden huomi-
oiminen. Yksil6lliset palvelusuunnitelmat ja tavoitteet rakennetaan asuk-
kaan mukana ollessa. (Kortemaki 2012, 82-83.)

Kristiina Kepon (2012) pro gradu -tutkielman aihe oli kehitysvammaisten
kokemukset kohtaamisista palvelujarjestelmassa. Kehitysvammaisen riip-
puvuus ja autonomian suhde nostettiin tutkimuksessa tarkedksi. Diagnoo-
sista, vammasta tai haitasta huolimatta kehitysvammaisen tulisi saada vai-
kuttaa omiin asioihinsa mahdollisimman pitkalle. Haastateltavat kokivat,
etta palvelut olivat raataloity heidan tarpeidensa mukaan. He saivat tarvit-
tavia tukimuotoja asumiseensa. Palvelusuunnitelmat koettiin tarkeiksi,
vaikka palaveritilanne saattoi tuntua viralliselta ja asiat vaikeilta. Palvelu-
suunnitelmien tarkoituksena on kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeu-
den ja vaikutusmahdollisuuksien parantaminen. (Keppo 2012, 31, 42, 44—
45.)

Haastateltavat kokivat edunvalvonnan ristiriitaisena. Edunvalvojan ja asi-
akkaan nakemykset eivat aina kohtaa. Kuitenkin edunvalvoja koettiin tar-



kedna etuuksien ja palveluiden huolehtijana. Kehitysvammaisten ymmar-
tamattdmyys rahanarvosta sekda kykenemattémyys rahan oikeanlaiseen
kdayttoon nahtiin tyontekijoiden puolesta esteend itsendisena rahankayt-
toon. Omaisten merkitys oli haastateltaville suuri. Omaiset olivat tuki ja
turva vieraissa tilanteissa. Omaiset toimivat myds tulkkina haastateltaville
asioissa joita he eivat kyenneet ymmartamaan. (Keppo 2012, 45-46; Kor-
temaki 2012, 80.)

Kirsi Mattilan (2013) ammattikorkeakoulun opinnaytetydssa Kehitysvam-
maisten ihmisten itsemaaraamisoikeus tyontekijoiden kertomana, tyonte-
kijat olivat itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta vaihtelevaa mielta. It-
semaaraamisoikeuden oli katsottu joissain paikoissa toteutuvan vain na-
ennaisesti. Arkipdivan valintatilanteissa itsemaaraamisoikeus toteutuu
parhaiten.

Ty6toiminnan kehitysvammainen sai rakentaa omien toiveiden ja taito-
jensa mukaan. Tyopaikalla itsemaaraamisoikeuden katsottiin olevan va-
hadista ohjaajien maaratessa tyot ja niiden tekemisen. Itsemaaraamisoikeu-
den toteutumista tyopaikalla oli kuitenkin vaikea arvioida, koska ei kukaan
tyossakdyva paase valikoimaan omia tydtehtavidaan. Tyotekijat katsoivat
hoitokodeissa itsemadardaamisoikeutta kunnioitettavan niin pitkalle kuin
mahdollista. Kehitysvammaiset saivat omien kykyjensd mukaan paattaa
omista asioitaan. Tyontekijat katsoivat toisille riittavan pienemmat asiat
kuin toisille itsemaaraamisoikeuden toteuttamiseen. (Mattila 2013, 18—
19.)

Kehitysvamma-alan katsottiin menneen eteenpain. Kehitysvammaisten
katsottiin olevan enemman mukana heihin koskevissa paatoksissa. Yhteis-
kunnassa tapahtuvat muutokset nahtiin merkittaviksi parantaviksi teki-
joiksi. Kehitysvamman tason katsottiin vaikuttavan itsemaardaamisoikeu-
teen kdytdannossa. Vaikeammin kehitysvammaiset saivat vaikuttaa pie-
nempiin asioihin. Lievemmin kehitysvammaset saivat paattda asioistaan
ohjatusti ja valvotusti. Kehitysvammaisilla oli oikeus mielialan ilmaisemi-
seen. Kehitysvammaiset saivat paattaa myos asioista, joista he eivat kyen-
neet paattamaan. Rajoittamisia ei tehty rajoittamisen vuoksi. (Mattila
2013, 20-22.)

ltsemadraamisoikeuden toteutumiseen auttoi eniten ammattitaitoinen
henkil6kunta, laki, etujarjesto ja toimintatapojen tarkastelu. Hoitohenkilo-
kunnan tulisi olla objektiivista ohjauksessa ja tuessa. Kehitysvammaiselle
tulee antaa hanen tarvitsemaansa tukea sekd ohjausta, jotta han pystyy
hyvaan ja itsendiseen paatdkseen. Toimintakyky seka toiveet tuli huomi-
oida kehitysvammaista hoidettaessa. Kehitysvammaiselle ei anneta asioita
paatettavaksi, joista han ei kykene paattamaan. Hoitohenkilokunta ei voi
paattaa asioita kehitysvammaisen puolesta. Henkilékunnan tulee tarvitta-
essa neuvoa ja ohjata kehitysvammaista. Laki ja etujarjestot tukevat ja vie-
vat kehitysvammaisten asioita eteenpain ja tukevat vaikutusmahdollisuuk-
sia valtakunnallisella tasolla. Toimintatavat olivat merkittavassa osassa,



kuinka itsemaaraamisoikeus toteutuu. ltsemaaraamisoikeuden toteutu-
mista tulee miettida kehitysvammaiselle parhaalta mahdolliselta tavalta, ei
kuinka on ollut tapana tehda. Toimintatavoista tulisi kdyda yhteista kes-
kustelua henkilokunnan kesken. Niiden muuttaminen voi parantaa itse-
madraamisoikeuden toteutumista. (Mattila 2013, 22-24.)

Mattilan tutkimuksessa (2013) rajoittaviksi tekijoiksi mainittiin kehitys-
taso, lahiverkosto, asumismuoto, resurssien puute seka asenteet ja arvot.
Tyodntekijoiden mukaan suurin vaikuttava tekija oli kehitystaso. Alhaisem-
man kehitystason omaava henkil6 ei voinut paattaa asioistaan ja oikeuk-
sistaan yhta paljon kuin korkeamman kehitystason omaava henkild. Suu-
reksi haasteeksi nostettiin kommunikaatio. Vaikeasti kehitysvammaisen
kanssa tyontekija ei ollut aina varma kehitysvammaisen tahdosta. Lahiver-
kosto on voinut myds aiheuttaa sen, etta kehitysvammainen ei osaa sanoa
mielipidettaan, koska se on aina sanottu hanen puolestaan. Lahiverkosto
voi estda itsemadraamisoikeuden toteutumisen omalla toiminnallaan ja
asenteillaan. Kehitysvammainen on voinut oppia miellyttdmaan muita,
eika talléin uskalla sanoa mielipidettdaan. Tydntekijéiden mukaan lahiver-
koston valta kehitysvammaisen elamaan on suuri. (Mattila 2013, 24-27.)

Kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeuteen vaikuttaa merkittavasti asu-
mismuoto. Kehitysvammainen ei paase itsendistymaan lapsuuden kodissa
samalla tavalla kuin ikdtoverinsa. Asuntolassa on valinnoissa ajateltava
my0Os muita asukkaita. Kykyjensa takia, kehitysvammainen ei kykene asu-
maan omillaan. Ryhmdasuminen pakottaa asukkaan toimintoihin, joista he
eivat pida. Yhteisasumisessa etuina olivat tuki ja ohjaus. (Mattila 2013, 27—
28.)

Resurssien puute vaikeuttaa kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta.
Kehitysvammainen joutuu henkilékunnan vahyyden takia toimimaan mui-
den maaraamien aikojen mukaan. Ruokailuun ei voi vaikuttaa milloin se
tapahtuu, mita on ruokana tai kuinka paljon voi ruokaa ottaa. Ruoka saapui
usein keskuskeittiolta ja toiveita ruuan suhteen kyseltiin kerran vuodessa.
Henkilokunnalla ei katsottu olevan aikaa tehda ruokaa muun tyon ohessa.
Tyontekijoiden vahyys voi myods estdd kehitysvammaista osallistumasta
kaikkiin toimintoihin, joihin han haluaisi. Kehitysvammaisen menot riippu-
vat taksimatkoista. Kun matkat loppuvat, ei kehitysvammainen voi menna
silloin kuin haluaisi. Oikeus paattaa omista harrastuksistaan ja vapaa-ajasta
vaihteli. Harrastukset olivat lahes aina henkilokunnan tiedottamia tai hen-
kilokunta oli ohjannut tai suositellut tiettya harrastetoimintaa. Henkil6-
kohtainen avustaja katsottiin merkittavaksi eduksi vapaa-ajan menoihin ja
harrastetoimintaan, koska henkilokunnalla ei ollut riittavia resursseja to-
teuttaa niitd. (Kortemaki 2012, 79-81; Mattila 2013, 28-29.)

Tyontekijoiden mielestd omia ja muiden asenteita tulee pysahtya mietti-
maan. Asukkaiden kuunteleminen, ymmartaminen ja yksil6llisyyden huo-
mioiminen oli merkittava itsemaadraamisoikeutta edistava tekija. Kehitys-
vammaiselle tulee mahdollistaa myos epdonnistuminen. Kaikkea ei tule
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kieltda sen takia, ettd han saattaa epdaonnistua. Kehitysvamma-alalla nah-
daan vield epdeettista kohtelua kehitysvammaisia kohtaan. Heita saate-
taan pelotella, ei kerrota todellisia vaihtoehtoja tai ei anneta paattaa
omista asioistaan. Kehitysvammainen on muiden arvojen ja asenteiden ar-
moilla. Arvoihin ja asenteisiin vaikuttaa eletty elama. Yhteiskunnan muu-
tokset voivat vaikuttavaa kehitysvammaisen elamaan negatiivisesti. Palve-
lut siirretdaan sahkoisiksi ja henkilokohtainen palvelu vdahenee. Palvelut ei-
vat mahdollista itsemaaraamisoikeuden yllapitoa. Kehitysvammaisen paa-
toksentekoon saatetaan vaikuttaa, vaikka han olisi siihen itse kykeneva.
Tyontekijoita kiinnosti myds mahdolliset vastuukysymykset, jos kehitys-
vammaiselle sattuu jotakin. Tyontekijoille herasi paljon kysymyksia itse-
maaraamisoikeudesta ja he kaipasivat enemman selkeitd ohjeistuksia.
Tyontekijat puolustelivat vallan kayttdéa asukkaisiin vastuukysymyksilla.
Tyodntekijat pelkasivat kehitysvammaisen omaisen tai vanhempien mielipi-
teita, ja siksi toiminta tapahtui heidan ehdoilla ja saanndgilla eika kehitys-
vammaisen toiveesta. (Kortemaki 2012, 82—-83, 89; Mattila 2013, 29-31.)

3  OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kartoittaa vaikeasti kehitysvam-
maisten itsemaardaamisoikeuden toteutumista palveluasumisessa hoita-
jien kertomana.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1. Miten toteutuu vaikeasti kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus hoi-
tajien kertomana?

2. Miten voidaan parantaa vaikeasti kehitysvammaisten itsemaardaamis-
oikeutta hoitajien kertomana?

4 TOTEUTUMINEN

Tutkimushaastattelulla on selked paamaara. Tutkimusaineiston saamiseksi
kdytetaan haastattelua. Haastattelun idean perustana on se, etta on vii-
sasta kysya ihmiselta itseltaan, jos halutaan saada hanen kokemuksista tie-
toa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006a.)

4.1 Teemahaastattelut

Laadullisessa tutkimuksessa eli kvalitatiivisessa tutkimuksessa voidaan
kayttaa aineistonkeruumenetelmana haastattelua. Yksillle tai ryhmalle
esitetdan talléin avoimia kysymyksia tai teemakeskusteluja. Kysymykset



11

esitetddn avoimina valitulle joukolle yksildita. Laadullisessa tutkimuksessa
aineiston ja analyysin ilmaisuasu on teksti eikd numeraalinen imaisu. Juuri
kasilla oleva aineisto on se, mista tutkimus ja analyysi koostuvat. Johtopaa-
toksilla aineisto ja teoria suhteutetaan toisiinsa. Tutkijalla ei ole valtaa ai-
neiston suhteen vaan se on tdysin vastaajalla. Aineiston tulkinta on koko-
naan tutkijan vastuulla. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkijan tulee unoh-
taa omat uskomuksensa, asenteensa ja arvostuksensa tutkittavaan aihee-
seen. Tutkijan tulee ymmartaa erilaisia nakdkulmia ja ilmaisuja. (Laadulli-
sen ja maarallisen tutkimuksen erot nd.)

Haastattelujen jaottelu voi tapahtua eri perustein ja haastattelun tyyppeja
ja tapoja on useita. Karkeasti haastattelut voidaan jakaa kahteen osaan lo-
makehaastatteluun ja avoimeen haastatteluun. Haastattelu vaatii sosiaali-
sia taitoja haastattelun onnistumiseksi. Merkittavassa roolissa on myds
haastateltava. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006a.)

Teemahaastattelu on tiedonkeruun muotona vaativa. Haastattelussa nos-
tettavat teemat ovat tarkoin pohditut ja maaritellyt. Kuten muissa tutki-
muksissa, siind on samanlainen asiaongelman ja tutkimusongelman poh-
diskelu. Teemahaastattelun keskustelun tarkoitus on ennalta paatetty.
Teemahaastattelun etuna on, etta aineisto koostuu haastateltavien omista
kokemuksista. Aineistoa eivat rajaa tutkijan suunnittelemat tai niin sano-
tusti tietamat vastausvaihtoehdot. Vaarana voi olla, etta keskustelu har-
hautuu haastateltavan kertomuksesta ja ettd aineistosta tulee kokoelma
sekavaa ihmisten puhetta. Tutkijan voi olla vaikea jalkeenpdin muodostaa
ja analysoida haastatteluja. Haastateltavien valintaan tulee kiinnittda huo-
miota. (Teemahaastattelu nd.)

Yksilohaastattelun sijaan voidaan kayttdd ryhmahaastatteluita. Ryhma-
haastattelussa haastattelija puhuu yhtaaikaisesti usealle haastateltavalle,
mutta voi esittdda myos yksittdisia kysymyksia jasenille. Ryhméahaastatte-
lussa jasenet tuovat esille yhteisid nakemyksia, joita voidaan tarkastella
ryhmahaastattelun avulla. Nakemykset kertovat keskustelun puheenvuo-
roista ja perusteluista tai millaisia normeja ja arvoja ryhmassa on. Ryhma-
haastattelu voidaan toteuttaa teemahaastatteluna. Tassa kaikki teemat
kdaydaan lapi. Keskustelu pyritdaan pitdmadan vapaamuotoisena. Tiedon
laatu maarittelee haastateltavien maaran. Jos ryhma on liian suuri, voi tal-
lettaminen olla vaikeaa seka keskustelu voi jaada vahaiseksi. Useampi
haastattelija voi myos pitdaa keskustelun rentona ja monipuolisempana.
Ryhmahaastattelussa tietoa voidaan saada nopeasti usealta. Ryhman kes-
kustelut voivat auttaa muistamaan, mitd ei valttamatta yksilohaastatte-
lussa tulisi esille. Ryhmahaastattelu voi olla rennompaa kuin yksil6haastat-
telu. Ryhmahaastatteluiden haasteena voi olla kaikkien jasenten aikatau-
lun sovittaminen yhteen, ryhman ilmapiiri, ryhmassa ei uskalleta kertoa
kaikkia asioita. Haastattelijan taito auttaa syrjdan jadvia mukaan keskuste-
luun on keskeista. Adnittdminen saattaa tuottaa ongelmia jasenten puhu-
essa paallekkdin seka litteroiminen tulisi suorittaa mahdollisimman pian
haastattelusta. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006b.)
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4.2 Haastateltavien valinta

Haastattelu toteutui erddssa autetun asumisen ja tehostetun palveluasu-
misen yksikossa (Liite 1). Yksikko rakentuu niin sanotuista kerroksista. En-
simmaisessa kerroksessa asuu CP-vammaisia ja lievasti seka vaikeasti kehi-
tysvammaisia. Toisessa kerroksessa asuu keskivaikeasti ja vaikeasti kehi-
tysvammaisia ja autistisia. Kolmannessa kerroksessa asuu vammautuneita.
Kaiken kaikkiaan vaikeasti kehitysvammaisia on viisi.

Tassa opinndytetydssa haastattelun tarkoituksena oli saada tietoa vaike-
asti kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteuttamisesta palvelu-
asumisessa. Haastattelun tarkoituksena oli kerata tietoa, miten kehitys-
vammaisten itsemaaraamisoikeus toteutui ja kuinka hoitajat voivat omalla
tyollaan tukea vaikeasti kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta. Hoita-
jia yksikdssa on 22. Yksikdssa toimii myos asumispalveluesimies, han ei
osallistunut haastatteluun. Lisaksi hoitajissa on yksi sairaanhoitaja, yksi ke-
hitysvammaohjaaja seka yksi hoitoavustaja. Suurin osa hoitajista on lahi-
hoitajia, jotka ovat erikoistuneet opinnoissaan kehitysvammaisuuteen,
osalla on jokin muu erikoistumisen ala.

Yksikosta valittiin hoitajia, jotka tyoskentelevat padsaantoisesti vaikeasti
kehitysvammaisten kanssa. Heitd on 15. Kaikki 15 hoitajaa pyrittiin saa-
maan mukaan haastatteluihin, jolloin haastattelut tapahtuisivat kolmessa
osassa viiden hoitajan ryhmind. Haastatteluun kutsuttiin 15 hoitajaa,
heistd 12 suostui haastatteluun (Liite 3) ja lopullisiin haastatteluihin paasi
10 hoitajaa. Kaikilla haastateltavilla oli tyokokemusta kehitysvamma-alalta
useampi vuosi. Termia hoitajat kdytetaan kaikista vastaajista jatkossa.

Aineisto kerattiin kolmessa ryhmahaastattelussa. Haastattelut olivat tyOai-
kaa ja niihin kaytettiin 35—-50 minuuttia. Ryhmat muodostuivat hoitajien
tyovuorojen mukaisesti. Haastattelut danitettiin myohempaa kuuntelua
varten. Haastattelut danitettiin, jotta kaikki vastaukset ja keskustelu saatiin
vadristymattémina muistiin analysointia varten. Haastattelut toteutuivat
loka-marraskuussa (2016) yksikon tiloissa. Haastatteluita ohjasi ennak-
koon suunnitellut kysymykset, jotka perustuivat tutkimuskysymyksiin (Liite
2). Haastatteluiden haasteellisuutena oli toisten jasenten vaiteliaisuus ja
toisten keskusteluiden harhailu aiheesta. Haastatteluissa tuli samalla pitaa
keskustelu aiheessa seka yrittaa saada sivuun jadvien mielipide esille.

4.3 Haastatteluiden analyysi

Tassd opinndytetyossa aineisto analysoitiin aineistolahtoisella eli induktii-
visella sisdllonanalyysilla. Haastatteluiden teemat toimivat kirjoitetun
tekstin runkona. Analysoinnissa pyrittiin hakemaan vastauksia tutkimusky-
symyksiin (Liite 4). Analyysi on aineistolahtoista, aikaisemmat havainnot,
tiedot ja teoriat eivat vaikuta analyysin tekemiseen. Induktiivisessa analyy-
sissa halutaan painottaa paattelyn logiikkaa. Aineistolahtdista tutkimusta
on vaikea toteuttaa. Objektiivisuus katsotaan olevan vaikeaa saavuttaa ja
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aikaisemmat kasitteet, tutkimusasetelmat ja menetelmat vaikuttavat lop-
putulokseen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95-96.) Aineiston kerdadamisen ja
analysoinnin valilla ei ole valttamatta suurta eroa. Kvalitatiivisessa tutki-
muksessa ndma voivat tapahtua yhta aikaisesti. (Metsamuuronen 2006,
122.)

Tallennettu aineisto litteroidaan puhtaaksi sanasanaisesti. Litterointiin voi-
daan kayttaa joko koko aineistoa tai valikoiden. Litterointiin ei ole yhta yk-
siselitteista ohjetta. Litterointi tulee suorittaa sen mukaan, miten aineistoa
aiotaan kayttaa. (Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2007, 217.)

Nauhoitetut haastattelut litteroitiin tekstiksi. Haastattelut luettiin lapi use-
ampaan kertaan. Tulokset kirjoitettiin auki kolmen aihealueen kautta. Luo-
kitteluna on kdytetty haastattelurungon otsakkeita. Paaluokkien alle muo-
dostui samasisaltoiset ylaluokat. Ylaluokat muodostuivat samasisaltdisista
alaluokista.

4.4 Opinndytetyon eettisyys ja luotettavuus

Kaikki tieteellinen tutkimus ldahtee tutkimuksen eettisyydesta. Tutkimuk-
seen osallistuminen tullee perustua riittavaan tietoon ja vapaaehtoisuu-
teen. Suostumuksensa haastateltava voi antaa suullisesti tai kirjallisesti tai
myontyminen kohteliaaseen haastattelupyyntdon voidaan tulkita suostu-
mukseksi. Haastateltavien tulee saada tietda tutkimuksen aihe, mita tutki-
mukseen osallistuminen tarkoittaa ja kauanko aikaa haastatteluun kuluu.
Tutkimusjulkaisussa on noudatettava kunnioittavaa kirjoitustapaa haasta-
teltavia kohtaan seka itse haastattelussa on lasna arvostava kohtelu. Luot-
tamuksellisten tietojen kasittelyssa tulee noudattaa huolellisuutta. Suo-
men perustuslain suojattuihin oikeuksiin ja tutkimuseettisiin periaatteisiin
kuuluu yksityisyyden suoja. Tutkimusaineiston luottamuksellisuus riippuu
siitd, kuinka aineistoa kasitelldan, kaytetdan ja sdilytetaan. Aineistoa ei saa
luovuttaa ulkopuolisille tai antaa muihin kayttotarkoituksiin. Opinnayte-
tyon haastattelun tuloksia ei vaaristella tai muutella. Vastaajien yksityisyys
tulee sailyttaa tuloksien raportoinnissa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julku-
nen 2013, 211; Tutkimustieteellinen neuvottelukunta nd.)

Haastattelun runkoa varten aihetta tarkasteltiin aikaisempien tutkimusten
pohjalta. Haastattelijan oma tietamys aiheesta ja haastattelun hallinnasta
lisda haastattelun luotettavuutta. Haastateltavista ja haastattelijasta ai-
heutuvat virheldhteet tulee muistaa haastatteluissa. Haastateltavat ihmi-
set eivat aina kerro asiaa niin kuin se juuri on. Haastateltavien valinta vai-
kuttaa luotettavuuteen. Luotettavuutta lisda haastateltavien tyokokemuk-
set sekd haastateltavien tyotaustat. Haastateltaviksi valittiin ne henkil6t,
jotka ovat tyoskennelleet enemman vaikeasti kehitysvammaisten kanssa.
Haastattelun ennalta suunnittelu, haastattelijan haastattelun alulle pano
ja ohjaus, haastattelijan motivointi haastateltavaa kohtaan, haastattelijan
roolin tuntemus ja haastateltavan luottamuksen tuntemus ovat haastatte-
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lun ideaalisia piirteitd. Haastatteluaineisto pysyi opinnaytetyon tekijan tie-
dossa ja materiaali havitetiin opinndytetyon valmistuttua. Haastattelijaa
koskee salassapitovelvollisuus. (vrt. Saaranen-Kauppinen & Puusniekka
2006a.)

5 TULOKSET

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kartoittaa vaikeasti kehitysvam-
maisten itsemaaraamisoikeuden toteutumista palveluasumisessa hoita-
jien kertomana.

5.1 Vaikeasti kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeuden toteutuminen yksikossa

Haastateltavien mukaan kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus toteu-
tuu kohtalaisen hyvin mutta parannettavaa loytyy vield. Toteutuminen li-
saantyy ja aihetta nostetaan entista enemman esille tyoyhteisdssa. Hoita-
jien mukaan asukkaiden itsemaaraamisoikeus koostuu padsaantoisesti
pienista arjen asioista. Hoitajat kertovat itsemaaraamisoikeuden toteutu-
van hyvin eri lailla eri yksikdiden valilla. Toteuttamiseen vaikuttaa hyvin
monet tekijat yksikossa. Hoitajien maara (Hoitajamitoitus) katsottiin ole-
van merkittavassa roolissa itsemdaraamisoikeuden kanssa. Asukkaita jai
kotipdivina (vapaa padiva tyo- tai pdivatoiminnasta) paljon yksikkéon ja hoi-
tajien maara pysyi aina samana. Naina paivina hoitajien oli vaikeampaa to-
teuttaa asukkaiden yksildllisia tarpeita.

5.1.1 Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen asukkaan toimesta

Asukkaat voivat vaikuttaa ravitsemukseensa. He voivat jattaa ruokailun ha-
lutessaan valiin. Heille tarjotaan vaihtoehtoja, mita he voivat syoda tai
juoda esimerkiksi aamupalalla. Pdivan lampimat ateriat tulevat paakeitti-
0lta ja niiden tarjontaan asukkaat voivat vaikuttaa hyvin vahan. Asukkaalle
voidaan tarjota mahdollisuus tilata tai noutaa ruokaa. Kuitenkin noutami-
seen voivat vaikuttaa henkildstoresurssit. Asukkaat saavat sydda vapaasti
ja mita haluavat.

Asukkaat saavat paattda omasta vapaa-ajastaan. Ulkoilu on vapaaehtoista.
Hoitajat tarjoavat ulkoilun mahdollisuutta ja asukas saa paattaa itse, me-
neeko ulos vai ei. Ulkoilu koettiin hoitajien mielesta tarkedksi osaksi kun-
touttavaa tyota ja kuitenkin ulkoiluun osallistuvia asukkaita oli hyvin va-
han. Hoitajat pohtivat, kuinka jatkuva lenkista kieltaytyminen tulee vaikut-
tamaan asukkaan terveyteen ja mahdollisesti tulevaisuuteen. Asukkaille
jarjestetdan yksikossa tapahtumia ja menoja, joihin se saavat osallistua
oman mielen mukaan. Osalla asukkaista on henkilokohtainen avustaja,
jonka kanssa he voivat kulkea omien mieltymysten mukaan. Osa asukkaista
tarvitsee ehdotuksia ja tukea menojen suunnitteluun.
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Kommunikoinnin puute koettiin hankalaksi osaksi itsemadraamisoikeuden
tukemisessa. Kommunikoinnin puute aiheutti epavarmuutta, toteutuuko
asukkaan toimi omasta tahdosta vai totutusta tavasta toimia niin kuin hoi-
taja pyytaa. Esimerkiksi haluaako asukas oikeasti lahted musiikkikerhoon,
koska niin on aina tehty vai haluaisiko tdma jaada paivalevolle. Asukkaat
tuntuivat olevan helposti ohjattavissa. Mahdollisista talon sisdisista tapah-
tumista ja ulkopuolisista tapahtumista ja menoista kyselldan asukkaan
tahto.

Asukkaat pystyivat paattamaan arjentoiminnoista vaihtelevasti. Asukkaat
saivat paattaa omista nukkumaanmenoajoistaan ja heraamisistaan. Arkea
kuitenkin saatelee paivatoiminta, talléin asukkaan on toimittava aamulla
jarjestettyjen aikojen mukaisesti. Lisaksi asukkaat eivat voineet paattaa
omasta hygienian hoidosta. Suihkut on maaritelty viikko-ohjelmaan. Suih-
kujen jarjestaminen asukkaiden mieltymysten mukaisesti katsottiin olevan
hankalaa henkiléstomaaran takia. Katsottiin myos, ettd osa asukkaista ei
pystyisi paattamaan sopivaa ajankohtaa. Sama koski myds kodinhoitoa,
joka ovat jarjestetty asukkaan kotipaivan mukaisesti viikko-ohjelmaan. Kui-
tenkin, niin suihkussa kuin siivouksessa, asukas pidetdaan koko toimen ajan
mukana toiminnassa.

Asukkaiden toimintakyvyn katsottiin myos vaikuttavan itsemaaraamisoi-
keuteen. Aina asukas ei kyennyt tekemaan paatoksia, vaikka annettaisiin
muutama vaihtoehto. Asukas oli my0ds katsonut, etta han oli tehnyt jotain
pahaa, koska hdnen annettiin itse paattdd omasta karamellipdivastaan.
Asukas oli saanut karamellit itselleen ja sai paattaa itse, milloin karamellit
sy06. Han kuitenkin halusi mieluummin karkit hoitajien lukkojen taakse ja
hoitajien kertovan, milloin karamellipdivd on. Uusien mahdollisuuksien
katsottiin tuovan paljon hyvda asukkaan itsemaardaamiseen, mutta sen
ndhtiin myos ahdistavana tekijana. Asukas ei kyennyt tekemaan paatoksia,
joita haneltd odotettiin, ja tdma tuotti ahdistusta ja hammennystd. Myos
reissuun [ahtoon oli ilmoittauduttu, mutta kun 1ahto tuli, asukas ilmoitti,
ettd ei lahde mukaan. Retken jdlkeen olisi halunnut mukaan ja oli tasta pa-
hoillaan, kun ei ollut paassyt retkelle mukaan. Asukkaiden kyky vastaanot-
taa ohjaaminen terveellisiin elamantapoihin tai toimintakyvyn yllapitoon
katsottiin olevan lahes olematonta.

5.1.2 Itsemdardaamisoikeuden toteutuminen hoitajan tukemana

Hoitajat mahdollistavat vaihtoehtoja asukkaille, jotka eivat kykene valitse-
maan. Hoitaja auttaa tekemdan valintoja ja tarvittaessa rajaa valinnat
asukkaalle sopiviksi. Asukkaat saivat itse valita vaatetuksensa, halusivatko
t-paidan vai pitkdhihaisen, raidallista vai yksivarista. Osalle asukkaille vaat-
teita nostetaan esiin pari kappaletta vaatetta, joista sitten voi tehda omat
paatoksensa. Aikatauluihin annetaan mahdollisuus vaikuttaa, haluaako
polkea kuntopyoralld nyt vai myéhemmin illalla. Suurin muutos katsottiin
tulevan hoitajien tavassa puhua asukkaille. Asiat tulee esittdaa asukkaille
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kysymalla ja suostuttelemalla. Hoitajat kokivat myds puhetyylin yhtakkisen
muuttumistarpeen haasteellisena. Aikaisemmista tavoista oli vaikea muut-
taa tapoja uuteen.

Hoitajat kertoivat joskus kdyttaneensa rajoitteita kasvatukseen. Hoitajat
kertoivat, ettd kasvatuksellisessa mielessa on estetty asukkaan toive tai
tahto. Kaukosaadinta ei ole annettu ennen kuin asukas on siivonnut huo-
neensa tai asukkaalle ei ole annettu herkkua, ennen jonkin toiminnon ta-
pahduttua tai huonon kaytoksen vuoksi. Jossain tapauksissa asukkaalta ei
ole kysytty kaikkia toiveita, esimerkiksi on kysytty, mita ottaa aamupalaksi
ja asukkaan sanottua leipa, ei ole kuitenkaan kysytty, mita leivan paalle lai-
tetaan. Myoskaan asukkaalle ei ole annettu lisda ruokaa, vaikka tama oli
tahtonut. Tama kuitenkin perusteltiin silla, etta ruokaa ei ole aina tar-
peeksi, jotta asukkaalle voitaisiin antaa lisaa. Hanen ymmarryksensa ei riit-
taisi kasittamaan, miksi joskus ruokaa saisi lisaa ja miksi joskus ei saa.

Rajoitteiden kaytto oli hoitajista tarpeellisia, mutta toisinaan sita oli kay-
tetty vaarissa tilanteissa. Rajoitteita oli kaytetty tilanteissa, joissa niita ei
tarvittaisi, mutta ne olivat hoitajien mielesta asukkaalle eduksi. Hoitajat
kertoivat, etta ulkoillessa oli evatty asukkaalta sisddanmeno, koska on ollut
kaunis kesapaiva tai juhannuksena ei ole saanut soittaa joulu-cd:ta. Yksi-
kossa pidetaan myos jadkaapit lukittuna oOisin. Lukkojen katsottiin olevan
tarpeellisia, jottei asukas padse juomaan tai syomaan kaikkea, mita
kaapissa on. Hoitajat pohtivat myos vapaan sydmisen vaikutuksia asukkai-
den tulevaisuuteen. Syomisen peldtdadn vaikuttavan asukkaiden tervey-
teen ja hoidettavuuteen negatiivisesti. Asukkaiden toimintakyvyn peldataan
laskevan vapaan syomisen seurauksena. Iltsemadraamisoikeutta on jou-
duttu rajoittamaan aggressiivisuuden tai uhkaavan kaytoksen takia. Myos
epasopivia aineita oli estetty syomastd, kuten muovailuvahaa tai multaa.
Hoitajat olivat joutuneet estamaan asukasta lahtemasta ulos liian kevyissa
vaatteissa kovilla pakkasilla. My&s ulkoillessa ei voi pdastaa asukasta kul-
kemaan omaa reittidnsa, vaikka tdma haluaisi, jos ulkoilussa on useampi
asukas mukana.

Hoitajat katsoivat hoitajien maaran olevan suurin este itsemaaraamisoi-
keuden toteutumiseen. Vahaisen hoitajamaaran katsottiin vaikeuttavan
yksilollisten toiveiden toteuttamiseen ja aikaa jai vain perushoidolle. Me-
noja ei voidaan toteuttaa asukkaan toiveiden mukaisesti, koska henkilo-
kuntaa ei ole tarpeeksi paikalla. Toive voidaan toteuttaa joskus toiste, kun
henkil6stoa on tarpeeksi ja toiveen toteutus voidaan suunnitella ennalta.

Hoitajat nostivat esille hoitajien toimintatapojen ja tottumusten merkityk-
sen. Jossain tilanteissa katsottiin, ettd hoitajan kiire, vasymys ja tottumuk-
set rajoittivat itsemaaraamisoikeuden toteutumista. Rajoitteita oli edel-
leen hoitajan tyota helpottamaan kuten vaatekaappien lukitsemiset. Hoi-
tajien yhteistyon ja luonne-erojen katsottiin vaikuttavan itsemaaraamisoi-
keuden toteutumiseen ja tukemiseen. Toiset hoitajat olivat tiukempia toi-
missa ja toiset tekivat toimia asukkaiden puolesta. Itsemaaraamisoikeutta
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ei ollut hoitajien mielesta viela taysin sisdistetty. Kiire vaikutti myds hoita-
jien tydhon niin, etta he tekivat olettamuksia, esimerkiksi jos asukas oli
aina syonyt kaksi leipaa aamulla niin hoitaja voi tehda olettamuksen, etta
niin on tanaankin ja asukkaalta ei talloin muisteta kysya.

Hoitajat kokivat olevansa epatietoisia itsemadraamisoikeuden rajoista. Ky-
symyksia heratti myds hoitajan velvollisuus mahdollistaa kaikki toiveet,
joita asukkaat ehdottavat. Onko hoitaja velvollinen jarjestamaan toiveen,
jos se on hoitajalle itselleen vastenmielinen, pelottava tai sotii hanen arvo-
jaan vastaan? Hoitajat miettivat, kuinka he voivat toteuttaa omia ammatil-
lisia velvollisuuksiaan. Hoitajat kokivat, etta heilta vietiin maalaisjarjenkay-
ton mahdollisuuksia.

5.2 Vaikeasti kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeuden kehittaminen

Asukkaiden omien toiveiden huomioon ottamiseen katsottiin tarvittavan
parantamista. Hoitajien tulisi itse pohtia ehdotuksia asukkaille, koska he
eivat itse tieda, mita kaikkea voi tehda. Hoitajat voivat kayttaa tukena ku-
via selvittadkseen, mita asukas haluaa tehda.

Hoitajien mielesta strukturoitu viikko-ohjelma voitaisiin muokata enem-
man asukkaiden toiveiden mukaisesti. Viikko-ohjelma jouduttaisiin osittain
pitdmaan, mutta jotkin toiminnot voisivat olla asukkaiden vapaammassa
padtanndssa, kuten suihkut ja siivoukset. Viikko-ohjelma poistaminen voisi
kuitenkin vaikeuttaa hoitajien mahdollisuuksia jarjestaa toiveita. Viikko-
ohjelman poistaminen lisdisi kirjaamisen merkitysta entisestaan. Viikko-
ohjelmasta poikkeaminen saattoi aiheuttaa asukkaissa jo ahdistusta ja ne-
gatiivisuutta, esimerkiksi poikkeava aika lahted ulkoilemaan.

Rajoitustoimista hoitajat pitivat osaa tarkeina ja osaa sellaisina, etta niista
voitaisiin luopua. Vaatekaappien lukitseminen katsottiin tarpeelliseksi
koska asukkaat kayttivat vaatteita, kuinka sattuivat. Kaukosaatimien pois
ottaminen yoksi oli tarpeellista asukkaiden nukkumisen kannalta. Hoitajat
pohtivat, ettd joistakin voisi luopua, ja katsoa, tarvitaanko niitd enaa vai ei.
Kirjaamisen merkitys nousi hoitajien keskusteluissa todella tarkeaksi,
mutta kirjaamisen katsottiin my0ds vievan aikaa pois itse hoitotyolta.

Hoitajien asenteet ja tiedot muutosta kohtaan olivat vield niin puolesta
kuin vastaan. Negatiivisessa asenteessa katsottiin olevan kysymys tieta-
mattémyydestd sekda muutosvastarinnasta. Hoitajien myos katsottiin tul-
kinneen lakia vaarin kuten, etta asukas saa pukeutua miten haluaa, vaikka
talvipakkasilla shortseihin. Tama johti negatiiviseen ajatteluun hoitajilla.
Hoitajien tietdmattémyys antoi heille kuvan tyon lisdantymisesta ja sa-
malla hankaloitumisesta. Kuitenkin hoitajien asenteiden katsottiin paran-
tuvan tiedon lisddantyessa ja asiasta keskusteltaessa. Tyon katsottiin lisdan-
tyvan, mutta itsemaadraamisoikeuden katsottiin myos tuovan helpotusta
hoitajan tyohon. Hoitajat totesivat, etteivat kaikki lain tuomat muutokset
olleet heille uusia, kuten vaatteiden tai ruokien valitsemiset.
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Hoitajat katsoivat asukkaiden pitkdaikaisen tuntemisen eduksi itsemaaraa-
misoikeutta tukiessa. Pitkissa hoitosuhteissa oli helpompaa antaa asuk-
kaalle vaihtoehtoja ja tehda tulkintoja asukkaan paatoksista. Jotta valtyt-
taisiin olettamuksilta, omaa toimintaa tulisi jadda tarkastelemaan ja muis-
taa esittda asukkaalle kysymyksia. Hoitajien mielesta tarkeinta oli pohtia
omia toimintatapojaan hoitotydssa. Toimintatapojen katsottiin kuitenkin
ajan kanssa muodostuvan automaattisemmiksi, ja ndin eivat kuluttaneet
hoitajan tyota niin paljoa.

Hoitajat pohtivat myds omaisten merkitysta itsemaaraamisoikeuden tuke-
misessa. Asukkaiden omaiset saattoivat asettaa asukkaille rajoituksia. Esi-
merkiksi omaiset tahtoivat, etta asukkaan puhelin laitettaan yoksi lukkojen
taakse, ettei asukas soita yolla omaiselleen. Hoitajat kokivat myds, etta
omaisten tietdmattomyys hankaloitti asukkaiden itsemaaraamisoikeuden
toteuttamista. Omaiset eivat aina valittaneet, mitd asukas tahtoi, vaan
maaradsivat esimerkiksi asukkaan lahtemaan ulos, retkelle tai kylailyyn.
Omaiset saattoivat myoskin maarata, miten asukas syo tai pukeutuu.
Omaiselle koettiin olevan hankalaa sanoa, ettd asukkaalla on itsemaéaraa-
misoikeus ja hoitajat eivat voi siihen puuttua. Tama heratti kysymyksia
omaisten reagoinnista hoitajaa kohtaan. Vaikka laki olisikin hoitajan tu-
kena, omaisten suuttumus hoitajia kohtaan koettiin mahdollisena.

5.3  Ymparisto vaikeasti kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeuden tukena

Yksikon sijainti katsottiin olevan hyva asukkaiden kannalta. Kaikki palvelut
|oytyvat yksikon lahettyvilta. Kuitenkin kulkureittien kunto saattoi vaikeut-
taa eri vuoden aikoina liikkumista. Etuuksien perusteella saatavien taksi-
matkojen vahyys, katsottiin rajoittavan asukkaiden kulkemista ja niiden lo-
puttua kulkeminen kavi asukkaalle kalliiksi.

Rakennuksen, joka muodostuu kolmesta kerroksesta, katsottiin rajoitta-
van asukkaiden vapaata liikkumista. Kaikki asukkaat eivat voi kulkea rap-
pusissa yksin tai eivat osaa kayttaa hissia. Lisaksi ulkoilun mahdollisuus it-
senadisesti on lahes mahdotonta, koska hoitaja ei pysty valvomaan tilan-
netta ilman kunnollista nakoyhteytta.

Ryhmadasumisen katsottiin lisddavan myds vakivaltatilanteiden mahdolli-
suuksia. Osalle katsottiin ryhnmaasumisen sopivan, toisille ei. Yksikon kaikki
asukkaan olivat sijoitettu ryhmadasumiseen, heilld ei olleet saaneet paattaa
asumisestaan. Ryhmadaasumisen eduksi katsottiin sosiaaliset tilanteet,
mutta asukas, joka ei ollut sosiaalinen saattoi karsia esimerkiksi toisen
asukkaan huutamisesta tai dantelysta. Huoneisiin saa menna, kun silta tun-
tui ja ne olivat jokaisen omia reviireja, kuitenkin jotkin danet saattavat hai-
ritd yhteisasumista myos omaan huoneeseen. Asukas saa vapaasti paattaa
viettdako aikaa ryhmakodin yhteisessa tilassa vai omassa huoneessaan.
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6 TULOSTEN TARKASTELU JA POHDINTA

Opinndytetyon tuloksista selvida, etta kehitysvammaisten itsemaaraamis-
oikeuden toteutumisessa on vield puutteita. Itsemaaraamisoikeus nahtiin
vaikeampana toteuttaa vaikeasti kehitysvammaisen toimintakyvyn vaja-
vuuksien vuoksi. Vaikeasti kehitysvammaisen tahdon tulkinta voi olla haas-
teellista, varsinkin jos hoitosuhde ei ole ollut pitka. Kokeneempien hoita-
jien vastuulle jaa perehdyttaa uusi hoitaja potilaan tarpeisiin. Vaikeasti ke-
hitysvammainen voi kokea vaikeuksia omien toiveidensa esiin tuomisessa
ja kokenut hoitaja voidaan kokea turvallisempana sen esiin tuomiseen. Ke-
hitysvammaisen toiveet voidaan myos helposti ymmartaa vaarin.

Tuloksissa nousi esille rajoitustoimien tarpeellisuus. Hoitajat pitivat rajoit-
teita tarpeellisina tietyissa tilanteissa. Rajoitustoimia kaytettiin myos epa-
oleellisissa tilanteissa. Rajoitustoimien osalta, ei ollut taysin selvaa mita
tarkoittaa terveyden ja turvallisuuden turvaaminen. Rajoitustoimia kayte-
tiin viela tilanteissa joissa kehitysvammaiselle ei ollut valitonta vaaraa. Esi-
merkiksi hygienian hoidon valiin jattaminen ei tuota kenellekdan valitonta
vaaraa. Kuitenkin ajateltiin, ettd peseytymiseen voidaan kehitysvammai-
nen pakottaa. Rajoitustoimia kdytettiin myos vaarin perustein. Vaatekaap-
pien lukot olivat sitd varten, ettei asukas paasisi vaihtamaan vaatteitaan
useaan kertaan pdivassa. Rajoitustoimien tarkoitus ei saa olla hoitajan tyon
helpottaminen.

Hoitajien kasitys itsemadraamisoikeudesta tuntui vaihtelevan. Osa hoita-
jista odotti selvasti suuria muutoksia hoitotyohon, kun toiset pitivat muu-
toksia pienempina. Osa hoitajista koki epatietoisuutta, kuinka hoitotyo jat-
kossa hoituisi. He kokivat tulevat muutokset stressaavana ja toivoivat, etta
heille tarjottaisiin lisda koulutusta asiasta. Koulutukset ovat jaaneet vahai-
siksi. Koulutuksia pidettiin myo6s jo silloin, kun laki ei ollut vield taysin
koottu. Koulutuksia olisi hyva pitaa, kun laki on otettu voimaan ja niita tu-
lisi pitda saannollisesti. Laki ei ole helppolukuista ja voi silloin helposti ai-
heuttaa omia tulkintoja. Koulutuksilla omien tulkintojen syntymisia voitai-
siin estaa.

Uusi itsemaadraamisoikeus tuntuu olevan ristiriidoissa omien arvojen ja tie-
tamysten kanssa. Kehitysvammaiselle tulee antaa mahdollisuus epdaonnis-
tumisiin. Vaikka epdonnistuminen ei olisi valitonta uhkaa aiheuttava, voi
se kuitenkin olla henkildlle vahingollista. Omat arvot karsivat siita, kun pi-
tdisi antaa toisen tehda lievaa vahinkoa itselle. Itsemaaraamisoikeuslaki
maaraa hoitajia opettamaan ja ohjamaan kehitysvammaista oikeaan toi-
mintatapaan. Vaikeasti kehitysvammaista voi ohjeistaa ja opettaa paivit-
tdin, mutta tama ei kykene oppia vastaanottamaan.

Tarkeana osana nousi myos hoitajien maara. Haastatteluissa hoitajat kayt-
tivat termia hoitajamitoitus. Kehitysvamma-alalla ei ole maaritelty hoitaja-
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mitoitusta ja hoitajien maara voi vaihdella tarpeen mukaan. Haastatte-
luissa nousi useaan otteeseen hoitajien vahdinen maara esille ja sen vaiku-
tus itsemadraamisoikeuden tukemiseen. Itsemaaraamisoikeutta oli vaike-
ampi tukea ja toteuttaa hoitaja maaran ollessa alhaisempi.

Opinnaytetyon tarkoitus oli kerata tietoa, kuinka vaikeasti kehitysvammai-
sen itsemadaraamisoikeus toteutuu palveluasumisessa. Lisaksi tarkoituk-
sena oli saada hoitajia pohtimaan tydskentelydaan itsemaaraamisoikeutta
tukien.

Aihealue oli herkka. Kehitysvammaisten haastattelu on eettisesti haasteel-
lista. ja siksi paadyin hoitajien haastatteluun. Kehitysvammaiset paadyin
rajaamaan vaikeaan kehitysvammaisuuteen, koska heidan kanssaan tyos-
kentely on haasteellista. Vaikeasti kehitysvammaisen kohdalla itsemaaraa-
misoikeuden toteutuminen on hoitajan tiedosta ja taidosta kiinni.

Iltsemaadraamisoikeus on ollut pitkdan hoitajien tietoisuudessa, mutta lain
muutos on herattanyt paljon kysymyksia. Monet jarjest6t olivat koonneet
omaan toimintaansa sopivia ohjeistuksia itsemaaraamisoikeuden toteut-
tamiseen.

Tiedon keruu vaikeasti kehitysvammaisista ja heidan hoidostaan osoittau-
tui yllattavan vaikeaksi. Kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta 16y-
tyi vain muutama tutkimus. Tutkimukset kehitysvammaisista olivat vahai-
sid. Monet hoito-ohjeet koskivat myds tiettya vammaryhmaa, ja namakin
useimmin koskivat Downin syndroomaa.

Opinnadytetyon tekeminen oli uutta. Tyon aloittaminen oli vaikeaa, koska
ei ollut selkeda kasitysta, minkalainen tyosta kuuluisi tulla. Luin aikaisem-
pia opinndytetodita, joista sain mallia tyon rakenteeseen. Opinndytetyon
prosessi ei edennyt suunnittelemallani tavalla, vaan se myohastyi alkupe-
raisesta suunnitelmasta.

Oma ammatillinen kasvuni kehittyi opinndytetyota tehdessani. Oma tieta-
mys kehitysvammatyosta syventyi. Oma osaaminen itsemaaraamisoikeu-
desta kasvoi ja sen tukeminen helpottui. Oma kasvu kehitysvammatyohon
kasvoi, ja lisdsi omaa kiinnostusta jatkaa kehitysvamma-alan piirissa. Osaa-
miseni kehittyi tutkimusten analysointiin ja tiedon etsimiseen tyota teh-
dessa.
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Liitel
SAATEKIRJE

Hei olen Kaisa Nevanpera. Opiskelen sairaanhoitajaksi Himeen ammattikorkeakou-
lussa ja teen opinndytetyota vaikeasti kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta
tyontekijoiden kertomana. Opinndytetydn tavoitteena on tuottaa tietoa, jota voidaan
hyodyntda kehittamistydssa. Tarkoituksena on heratella hoitajia pohtimaan omaa tyos-
kentelemista itsemaaraamisoikeutta tukien.

Opinndytetyon aineistoon aion kayttaa hoitajien haastattelua ja toivonkin mahdollisim-
man monen olevan kiinnostunut [ahtemaan mukaan tyohoni. Osallistujamaara vaikut-
taa tutkimuksen tuloksiin ja monipuolisuuteen. Kysymysten tarkoituksena on kerata
tietoa, kuinka hoitajat voivat omalla ty6llaan tukea vaikeasti kehitysvammaisten itse-
maaraamisoikeutta. Haastattelun tuloksia kaytetaan tutkimustuloksina tulevaan opin-
ndytetyohon. Haastattelut tullaan nauhoittamaan, jotta kaikki vastaukset saadaan vaa-
ristamattomina ylos. Haastattelun kesto on noin 45minuuttia ja haastatteluun saa
kayttaa tyoaikaa. Haastattelun tulokset pysyvat tutkijan tietoina ja havitetdan tutki-
muksen valmistuttua. Haastattelijaa koskee salassapitovelvollisuus. Haastattelen hoita-
jia kolmessa ryhmassa lokakuun alussa avoimessa keskustelussa. Haastatteluiden poh-
jalta teen yhteenvedon jonka sitten tulen avaamaan yhteisopalaverissa joulukuussa
2016.

Kaisa Nevanpera
+358407424540

kaisa.nevanpera@student.hamk.fi
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Liite 2

HAASTATTELUN RUNKO

Haastattelun tarkoituksena on kerata tietoa, kuinka hoitajat voivat omalla tyol-
[aan tukea vaikeasti kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta. Haastattelun
tuloksia kaytetaan tutkimustuloksina tulevaan opinnaytetyohon. Haastattelut
tullaan nauhoittamaan, jotta kaikki vastaukset saadaan vaaristamattémina ylos.
Haastattelun kesto on noin 45minuuttia ja haastatteluun saa kayttaa tydaikaa.
Haastattelun tulokset pysyvat tutkijan tietoina ja havitetdaan tutkimuksen val-
mistuttua. Haastattelijaa koskee salassapitovelvollisuus.

Haastateltavan tyovuodet vaikeasti kehitysvammaisten kanssa?

Haastattelun kysymykset:

Miten mielestasi vaikeasti kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus toteutuu
yksikdssa?

a. Miten asukkaat voivat vaikuttaa arkipaivan toimiinsa?
vaatetus
ruokailu

vapaa-aika

b. Minkalaisissa tilanteissa tai tapahtumissa vaikeasti kehitysvammaisen asuk-
kaan itsemaaraamisoikeus on edistynyt/mahdollistunut asukkaan toimesta?

c. Minkalaisissa tilanteissa vaikeasti kehitysvammaisen asukkaan itsemaaraa-
misoikeus on estynyt/ ei ole toteutunut asukkaan toimesta?

d. Millaisia tilanteita tai tapahtumia on ollut, jossa hoitaja toiminta on edista-
nyt asukkaan itsemaaraamisoikeutta?

e. Millaisia tilanteita tai tapahtumia on ollut, joissa hoitajan toiminta on esta-
nyt asukkaan itsemaaraamisoikeutta?
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2. Miten mielestdsi vaikeasti kehitysvammaisten asukkaiden itsemadaraamisoi-
keutta voidaan yksikdssa parantaa?

a. Millaisilla toimenpiteilla/teoilla/toiminnalla voidaan vaikuttaa asukkaan it-
semadraamisoikeuden toteuttamiseen ja elamanlaatuun asumisyksikéssa?

- paivarytmi
- rajoitustoimet
- asenteet

b. Millaisiin asioihin tulisi kiinnittda huomiota asukkaiden arjessa, jotta itse-
maardamisoikeus toteutuisi?

c. Miten asumisymparisto tukee vaikeasti kehitysvammaisen itsemaaraamisoi-
keuden toteumista? Millaisia esteitd asumisymparisto tuo itsemaaraamisoi-
keuden toteutumiselle?
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Liite 3
HAASTATELTAVAN SUOSTUMUS

SUOSTUMUS OPINNAYTETYOHON OSALLISTUMISESTA

Hameen ammattikorkeakoulu
Hoitotyon koulutusohjelma
Wahreninkatu 11

30100 Forssa

Suostun Hameen ammattikorkeakoulussa tehtavan opinnaytetyon tiedon-
antajaksi

Opinndytetyon aihe Vaikeasti kehitysvammaisen itsemadraamisoikeuden
toteutuminen palveluasumisessa — hoitajien kertomana

Opinnaytetyon tekija Kaisa Nevanpera

Opinnaytetyota ohjaava opettaja _Leena Ahonen

Opinndytetyon toteutus
Aineistonkeruun menetelmana kaytetdan teemahaastattelua. Haastatte-
lut tapahtuvat lokakuussa 2016.

Haastattelut tullaan nauhoittamaan, jotta kaikki vastaukset saadaan vaa-
ristamattomina ylos. Haastattelun kesto on noin 45minuuttia ja haastatte-
luun saa kayttda tyoaikaa. Haastattelun tulokset pysyvat tutkijan tietoina
ja havitetaan tutkimuksen valmistuttua. Haastattelijaa koskee salassapito-
velvollisuus. Opinndytetydn tulokset esitelldaan yhteisdpalaverissa joulu-
kuussa 2016.

Olen saanut riittavasti tietoa opinnaytetyosta ja siihen liittyvasta aineiston
keruusta. Olen selvilla, etta minuun liittyvia tietoja kasitelldan luottamuk-
sellisesti ja ainoastaan tdssa opinndytetydssa. Opinndytetyohon osallistu-
minen on vapaaehtoista. Voin halutessani keskeyttda opinnaytetyohoén
osallistumisen ja kieltda minua koskevan tiedon kayttamisen opinnayte-
tyossa.

/ 20
Opinnadytetyohon osallistujan allekirjoitus
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Liite 4

ANALYSOINTI
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