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1 JOHDANTO

Opinnaytetydssani selvitin, miten omaiset kokevat itsemaaraamisoikeuden toteu-
tuvan kehitysvammaisen laheisensa elamassa Juteinikodissa ja onko itsemaa-
raamisoikeuden tukeminen ja vahvistaminen heidan mielestaan hyva asia. Toi-
meksiantajanani toimii Hattulan kunta ja yhteyshenkiléna Juteinikodin sairaanhoi-
taja Riina Kallio. Toimeksiantosopimus ja tutkimuslupa on haettu Hattulan kun-
nan perusturvajohtaja Anitta Leinoselta, kun opinnaytetyon suunnitelma,

omaishaastattelun kyselylomake ja saatekirje oli hyvaksytty.

Juteinikoti on 16- paikkainen ymparivuorokautisia asumispalveluja tarjoava kehi-
tysvammaisten asumisyksikkd Hattulassa. Yksikon lahella on myos tukiasunto-
ja, joissa asukkaiden on mahdollisuus asua itsenaisemmin. Naihin tarvittava tuki
ja ohjaus annetaan Juteinikodista. Yksikdn toiminta pohjautuu yksildkeskeiseen
suunnitelmatyoskentelyyn (YKS), jonka tavoitteena on mahdollistaa mielekas ja

hyva arki asiakkaalle. (Hattulan kunta 2017.)

Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista ja
sen valinnainen poytakirja hyvaksyttiin YK:n yleiskokouksessa 13.12.2006 (YK-
liitto 2016). Suomi allekirjoitti sopimuksen ja valinnaisen pdytakirjan 30.3.2007 ja
ratifioi sen 11.5.2016. Naiden voimaanastumispaiva Suomessa oli 10.6.2016.
(Eduskunta 2016.) Tasta syysta tehtiin muutoksia kehitysvammalakiin ja niiden
kautta tuli erityishuoltoa tuottaville palveluntarjoaijille kehittamisen tarvetta toimin-
taansa (Murto 2016). Suomessa vammaisten oikeuksien yhdenvertaisen toteutu-
misen kannalta tilanne on aina ollut ongelmallinen, silla palveluilla on suuria alu-
eellisia eroja. Sosiaali- ja terveysministerion selvityksen mukaan naiden taustalla

on kuntien itsehallinnon vaikutukset. (Kumpuvuori & Hogbacka 2003, 26.)

Kehitysvammalain muutosten tavoitteena on erityishuollossa olevien henkildiden
osallisuuden ja itsemaaraamisoikeuden toteutuminen, itsenaisen selviytymisen
tukeminen ja rajoittamistoimien vahentaminen (Murto 2016). Toiminta tuli muut-
taa asiakaslahtdisemmaksi ja tilanteita ennakoivammaksi kuin ennen. Aihe on
ollut myés mediassa paljon esilla viime vuoden aikana mm. vammaisen henkildn
oikeudesta paattda omasta kodistaan kuntien/ kaupunkien kilpailuttaessa vam-

maispalveluita.



2 TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyoni tarkoituksena oli kuvata Juteinikodin asukkaiden omaisten koke-
muksia ja nakemyksia itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta tarjotuissa palve-
luissa. Lisaksi tarkoituksena oli saada tietoon omaisten yleinen mielipide itse-
maaraamisoikeuden tukemisesta ja vahvistamisesta. Tutkimustulosten perus-
teella Juteinikoti voi edelleen kehittda omaa toimintaansa ja yhteistyota omaisten
kanssa.

Tavoitteenani oli selvittda omaisten nakemyksia ja ajatuksia kehitysvammaisten
itsemaaraamisoikeutta koskevasta lakimuutoksesta. Tutkimuksellani pyrin saa-

maan vastauksen alla oleviin tutkimuskysymyksiini.

Tutkimuskysymykset:

1. Miten omaiset kokevat itsemaaraamisoikeuden toteutuvan kehitys-
vammaisen omaisensa elamassa Juteinikodissa?
2. Millainen on omaisen henkildkohtainen mielipide itsemaaraamisoi-

keuden tukemisesta ja vahvistamisesta yleisella tasolla?

Kartoitin laadullisella tutkimuksella, miten omaiset kokivat itsemaaraamisoikeu-
den toteutuvan kehitysvammaisen laheisensa elamassa ja millaista itsemaaraa-
misoikeuden tukeminen ja vahvistaminen heidan mielestaan on. Tutkimusmene-
telma valikoitui tutkittavan ilmiéon mukaan. Tutkimusaineisto kerattiin tutkimuk-

seen osallistujilta kyselylomakkeilla.

Henkilokohtaisena tavoitteenani oli kehittaa ja tarkentaa omaa tietamystani itse-
maaraamisoikeudesta erityishuollosta. Koin myos tulevan urani kannalta aiheen
erittain tarkeana, silla useat erityishuollon asiakkaat ovat taysin riippuvaisia heita
ohjaavista/ hoitavista ammattilaisista. Tassa korostuu tietamys itsemaaraamisoi-
keudesta ja siita, miten, milloin ja miksi ammattilaisella on oikeus rajoittaa asia-
kasta. Ja tarkeimpana, miten ammattilaisen tulee toimia, jotta han tukee erityis-

huollon asiakkaan tasavertaista osallisuutta yhteiskuntaan.



3 KEHITYSVAMMAINEN HENKILO ERITYISHUOLLON ASIAKKAANA
3.1 Kehitysvammaisuus ja asema yhteiskunnassa

Kehitysvammaisuuden maaritteleminen yksiselitteisesti on hankalaa. Maaritte-
lyyn vaikuttaa voimakkaasti se, mista nakdkulmasta asiaa tarkastellaan ja kuinka
suurena osana alykkyytta pidetdan ihmisen persoonallisuudesta. Maaritelmat
ovat myds muuttuneet vuosien saatossa, samoin kuin kehitysvammaisten asema
yhteiskunnassamme. Kehitysvammaisten asema on aina ollut vahvasti
sidoksissa kunkin aikakauden olosuhteisiin ja yhteiskunnalliseen kehitykseen.

Lisaksi siihen ovat vaikuttaneet yleiset uskomukset.

3.1.1  Kehitysvammaisuuden maaritelmat

ICD-10-tautiluokituksen mukaan alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa
mielen kehitys on pysahtynyt tai epataydellinen. Etenkin kehitysiassa ilmaantuvat
taidot ovat heikosti kehittyneitd. Naihin lukeutuvat yleiseen alykkyystasoon
vaikuttavat kognitiiviset, kielelliset, sosiaaliset ja motoriset kyvyt. Alyllinen
kehitysvammaisuus voi esiintya yksinaan tai siihen voi liittyd mita tahansa muita
hairidita, niin henkisia kuin ruumiillisiakin. Tautiluokituksen mukaan ihmiset, keilla
on kehitysvamma, voidaan jakaa eri kehitysvammaluokkiin heidan alyllisten
taitojen tasonsa mukaan. Nama luokat ovat lievasti, keskivaikeasti, vaikeasti ja
syvasti kehitysvammainen. Tarkeintd on kuitenkin tarkastella taitoja eri osa-
alueilta ja huomioida myo6s kulttuurin merkitys. (Terveysportti 2017.) Tarkeaa on
diagnoosin lisaksi nahda erilaisten rajoitteiden takaa yksilo, ihminen. (Valuing
People 2001, 14). Mitd vaikeammasta kehitysvamman asteesta on kyse, sita
todennakoisempaa on, etta henkildlla on myoés muita vammoja ja liitdnnaisoireita
(Verneri, 2017).

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (23.6.1977/519 1:1§) taas maarittaa ke-
hitysvammaisen henkiloksi, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hai-

riintynyt synnynnaisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman
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vuoksi ja joka ei muun lain nojalla ole oikeutettu saamaan tarvitsemiaan palve-
luja. Kansankielella kehitysvammasta voitaneen puhua ymmartamisen ja kasitys-
kyvyn vammasta. Kasitteellinen ajattelu ja uusien asioiden oppiminen voi olla
hankalaa. Kehitysvammaisuuden kuvaamiseen on yleisesti kaytetty AO:n mittaa-
mista, mutta alykkyys on kuitenkin vain osa ihmisen persoonallisuutta. Kasvatus,
elamankokemukset ja —ymparistd seka oppiminen vaikuttavat siihen, millaiseksi
ihminen kasvaa. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 165.)

American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD)
(ent. American Association on Mental Retardation (AAMR)) maarittaa kehitys-
vammaisuuden laaja-alaiseksi toimintakyvyn rajoittuneisuudeksi. Maaritelman
mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa tamanhetkisen toimintakyvyn huomatta-
vaa rajoitusta. (THL 2015; Kaski, Manninen, Molsa & Pihko 1998, 19.) Laaketie-
teellisen ja toimintakyvyllisen nakokulman lisaksi kehitysvammaisuutta voidaan
katsastella sosiaalisuuden nakokulmasta. Tahan nakokulmaan vaikuttaa suuresti
henkilon oma eli subjektiivinen kokemus eli se, miten henkild itse kokee oman
tilanteensa. Samoin kyseinen nakdkulma tuo esille henkildn riippuvuuden muista
ihmisista ja siita syntyvat ennakkoluulot, syrjaytyneisyys, koyhyys ja rakenteelli-
set esteet. (Verneri 2017.)

Suomessa arvioidaan olevan noin 40 000 ihmista, jolla on kehitysvamma. Syyt
kehitysvammaisuudelle ovat hyvin moninaisia. Se voi johtua geneettisista muu-
toksista, synnytykseen tai syntymaan liittyvista syista, raskaudenaikaisesta
alkoholialtistuksesta tai muusta myrkytyksesta, infektiosta tai
lapsuudenaikaisesta tapaturmasta. Neljannes kehitysvammaisuuden syista ovat
edelleen tuntemattomia. (Kehitysvammaliitto 2016.) Yleisimpia
kehitysvammaoireyhtymia ovat mm. Downin oireyhtyma, Fragili X ja
autismikirjon hairiot (Péyhonen, Wallgren-Pettersson & Koillinen 2016).

3.1.2 Historiasta nykypaivaan

1800-luvun puolivaliin saakka kehitysvammaisia on saatettu vainota ja jattaa heit-
teille. Tuolloin oli vahvasti esilla taikauskomus, etta kehitysvammaisuus liittyisi
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pahaan ja Jumalan vihaan. Heita kutsuttiin mm. aistiviallisiksi seka vajaa- tai tyl-
samielisiksi. Yksi yleisimmistd kehitysvammaa kuvaavista nimitelmista oli
“idioismi”. Perheet pyrkivat salaamaan vammaisen olemassaolon ja eristamaan
hanet ymparoivasta yhteiskunnasta. Samaan aikaan kristinusko alkoi kuitenkin
muokata asenteita myodnteisempaan suuntaan. Taman johdosta kehitysvammai-
sia alettiin saalia ja suojella. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 13; Vehmas
2005, 39- 41.)

Kehitysvammaisten huolenpito oli pitkdan lahes kokonaan lahiomaisten ja suku-
laisten velvoitteena (Vehmas 2005, 56). 1700-luvun lopulle saakka myos kirkko
oli keskeisessa asemassa huolenpidossa, toki vapaaehtoisuuteen perustuen.
1788 annetussa julistuksessa saadettiin kdyhainhoito kuntien velvollisuudeksi.
Tama asetus koski myos kehitysvammaisia. (Malm, Matero, Repo & Talvela
2006, 14.) Tutkimusten mukaan koyhyydella ja vammaisuudella onkin vastavuo-
roinen suhde toisiinsa. Vammaisuus johtaa herkasti koyhyyteen ja painvastoin.
(Teittinen 2006, 93.) Kaytanndssa kuntien hoitomuoto oli ruotujarjestelma ja lail-
listettu kerjuu. Huonokuntoisimpia ja vaikeimmin vammaisia koski elatteelle anto,
joka tarkoitti huutokauppaa, jossa vahiten korvausta vaatinut sai ihmisen elatik-
seen. Kaupungeissa edellisten sijaan oli kdyhain- ja vaivaistaloja. Kaupungeissa
harjoitettiin myods yksityistda hyvantekevaisyytta, mika onkin ollut merkittavassa

asemassa vammaistyon historiassa. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 14.)

Vuonna 1852 Suomessa annettiin vaivaishoitoasetus, jonka alaluokkaan kuului-
vat vajaamieliset, vammaiset ja heikkomieliset. Asetus ei leimannnut vaivaishoi-
toon turvautumista hapealliseksi, vaan painvastoin lailliseksi oikeudeksi. Toi-
saalta vuosisadan loppupuolella oli pahoja nalkavuosia ja ihmisten omaa vas-
tuuta alettiin korostaa. Asenteet kovenivat ja alistavat piirteet tulivat esille. Eten-
kin mielisairaita ja heikkolahjaisia kohdeltiin ihmisarvoa alentavasti. Asenteiden
muutos nakyi myds lainsaadanndssa, silla 1879 vaivaishoitoasetusta muutettiin
ja avun saannin kriteereja tiukennettiin (Kaski, Manninen, Mélsa & Pihko 1998,
144). Tarkoituksena oli vahentaa koyhainhoitoon turvautuvien maaraa ja opettaa
laitoksiin joutuneet tyohon. Henkilokohtaista vapautta ja jopa kansalaisoikeuksia
rajoitettiin ihmisilta, ketka eivat kyenneet itsedaan elattamaan. (Malm, Matero,
Repo & Talvela 2006, 15: Vehmas 2005, 49.)
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1800- ja 1900-lukujen vaihteessa alkoi mielisairaanhoito ja vammaisten hoito er-
kaantua vaivaishoidosta. Mielisairaanhoito liitettiin osaksi sairaalatoimintaa ja
vammaisille tarkoitettuja erityiskouluja alettiin perustamaan. Vammaisten sai-
raanhoito oli 1800-luvulla Suomessa hyvin kehittymatonta. Vammaisia ei juuri
sairaaloihin huolittu, silla Iaaketieteen keinot vammaisuuteen olivat hyvin vahai-
set. Sairaanhoitajakoulutuksen myo6ta ammattitaitoista henkilokuntaa saatiin sai-
raaloihin ja vammaisten sairaanhoito kehittyi. Vammaisten koulutus alkoi myoés
kehittya. Ensimmainen kehitysvammaisten oma koulu perustettiin Pietarsaareen
1877. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 16.)

1800-luvun lopulta 1930-luvulle jarjestaytynyt yksityinen jarjestotoiminta lisaantyi
voimakkaasti. Hyvantekevaisyystyd ja rahainkeruun perinne nakyy vammais-
tyossa tana paivanakin, mutta erityisen tarkea oli vammaisjarjestojen rooli. Niiden
avulla vammaisten oma aani alkoi ensimmaista kertaa nousta kuuluviin. Pikkuhil-
jaa jarjestotyd kehittyi ja alkoi syntymaan valtakunnallisia jarjestdja, joiden toi-
minta ulottui koko maahan. Yleisten asenteiden valossa kehitysvammahuollon
1900-luvun alkupuoli oli kuitenkin synkkaa aikaa. Vaikka vammaistyo oli muuttu-
nut Suomessa jarjestaytyneeksi ja paremmin vammaisten yksilolliset tarpeet huo-
mioivaksi, toi natsi-Saksan ennakkoluulot, suvaitsemattomuus ja pelot ajatteluta-
van myds Suomeen. Lisaksi rotuhygieeninen ajattelu loi pohjaa vammaisvastai-
sille asenteille (Vehmas 2005, 65). Avioliittolakiin lisattiin aiempaa enemman
avioesteita, jotka koskivat myos tylsamielisia. 1935 myds sterilisaatiosta tehtiin
pakollinen tylsa- ja vahamielisille ja siita luovuttiin vasta 1970. Kehitysvammalai-
toksissa tahdosta riippumattomia sterilisaatioita tehtiin hyvinkin yleisesti viela
1950- ja 1960-luvulla. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 20.)

1900-luvun alussa suurin osa vaikeasti kehitysvammaisista asui kodeissaan hy-
vin puutteellisissa olosuhteissa. Vaikeahoitoinen tai levoton kehitysvammainen
teljettiin tai sidottiin usein ulkorakennukseen silloin, kun kukaan ei ehtinyt hanta
pitdmaan silmalla. Vammaista lasta havettiin ja sen vuoksi hanet piilotettiin per-
heen ulkopuolisilta ihmisilta. Lievasti kehitysvammaiset voitiin antaa myos ela-

teiksi, mutta vaikeimmin kehitysvammaiset sijoitettiin mielisairaalaosastoihin,
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joissa he olivat ennemminkin sailytyksessa kuin hoidossa. Pietarsaaren yksityi-
sen vajaamieliskoulun lisaksi Hameenlinnaan perustettiin Perttulan kasvatuslai-
tos, joka aloitti toimintansa yksityisena, mutta siirtyi valtion omitukseen vuonna
1909. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 20- 21.)

Sotien jalkeen yhteiskunta otti vastuun kehitysvammahuollon jarjestamisesta ja
Suomeen alkoi syntya keskuslaitosjarjestelma. Sen eri puolilla maata sijaitsevat
laitokset kantoivat paavastuun kehitysvammaisten huollosta. 1950-luvulla jarjes-
telma perustui viiteen keskuslaitokseen, mutta lopulta maa jaettiin 15 eri piiriin,
jotka koostuivat kuntaliitoista. Jokaisessa piirissa tuli olla oma keskuslaitos. Kes-
kuslaitosten ajatuksena oli luoda pienoisyhteiskuntia, joissa vammainen voisi
elaa tuntematta itseaan jatkuvasti erilaiseksi kuin muut. (Malm, Matero, Repo &
Talvela 2006, 22.) Toisaalta jalkeenpain voidaan my0s ajatella, ettd sulkemalla
pois yhteisOsta, saatiin tukahdutettua sellaisten vastarinta, jotka eivat sopeutu-
neet sosiaalisiin vaatimuksiin tai olivat kyvyttomia tayttamaan normeja (Vehmas
2005, 57; Teittinen 2006, 124). 1960-luvulla kuntoutukseen alettiin kiinnittaa eri-
tyistd huomiota. Tasta syysta vammaisen tavallinen elama ja vapaa-aika saattoi

jaada hyvin vahaiseksi. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 22.)

1970-luvulla laitoskeskeinen ajattelutapa alkoi vaistya ja asenteet muuttuivat
enemman hajauttamista suosivaksi. Talléin alkoi avohuollon kehittdminen. Viela
1921 voimaan tulleessa oppivelvollisuuslaissa kaikki "tylsamieliset idiootit” (johon
kehitysvammaiset myos luettiin) vapautettiin oppivelvollisuudesta. Perustettiin
apukouluja, joihin tosin vain pieni osa "kasityskyvyltaan heikoista” lapsista paasi-
vat. Lisaksi oli eristettyjen luokkia seka kasvatuslaitoksia. Vasta 1985 tuli kehitys-
vammaisten harjaantumiskoulu osaksi peruskoulua. Vaikeimmin kehitysvam-
maisten opetus siirtyi kehitysvammahuollosta opetustoimelle vuonna 1997.
(Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 23- 24.)

1900-luvun lopulla kehitysta alkoi tapahtua muillakin yhteiskuntaelaman sekto-
reilla. Laitoksia ryhdyttiin pienentamaan ja lakkauttamaan. Samalla avohuollon
suosio kasvoi. Muutoksen takana oli yhdenvertaisuus ja samanlaiset mahdolli-

suudet osallistua yhteiskuntaan kuin "vammattomillakin” ihmisilla. Vammaispoli-
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tiikan keskeisiksi periaatteiksi nousi normalisaatio ja integraatio (Kaski, Manni-
nen, Molsa & Pihko 1998, 146). Vuonna 1971 Suomi oli mukana hyvaksymassa
kehitysvammaisten oikeuksia koskevan julistuksen ja vuonna 1975 YK:n vam-
maisten oikeuksien sopimuksen. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta tuli voi-
maan 1978, sosiaalihuoltolaki 1984 ja vammaispalvelulaki vuonna 1988. (Malm,
Matero, Repo & Talvela 2006, 24,30.)

3.2 Laki kehitysvammaisten erityishuollosta

Laki kehitysvammaisen erityishuollosta on tullut voimaan vuoden alusta 1978.
(Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 30) Kehitysvammalaiksikin kutsuttava laki
on puitelaki, joka maarittelee tarkasti kehitysvammahuollon organisaation. Laki
luo kuitenkin toiminnalle laajat mahdollisuudet edistaen yksilon itsemaaraamisoi-
keutta. (Kaski, Manninen, Mdlsa & Pihko 1998, 236.)

Kehitysvammalaki on luonteeltaan toissijainen. Laissa saadetaan erityishuollon
antamisesta henkilOlle, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiin-
tynyt joko synnynnaisen tai kehitysiassa saadun sairauden tai vamman vuoksi ja
joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja. (Laki kehitysvam-
maisten erityishuollosta 23.6.1977/519 1:1§) Toiminnot, joita kehitysvammalain
nojalla annetaan, vaativat erityista perehtyneisyytta ja tietoa kehitysvammaisuu-
desta (Kaski, Manninen, Mdlsa & Pihko 1998, 236). Lain tavoitteena on poistaa
esteitd, jotka vaikeuttavat kehitysvammaisten osallisuutta yhteiskuntaan (Malm,
Matero, Repo & Talvela 2006, 380).

Kehitysvammalakiin on tehty monia muutoksia, viimeisin voimaan tulleena
10.6.2016. Muutokset tehtiin, jotta Suomi pystyi sitoutumaan YK:n vammaissopi-
mukseen ja sen valinnaiseen poytakirjaan, jonka oli aiemmin allekirjoittanut. Ra-
tifiointiin sitouduttiin Suomen vammaispoliittisessa ohjelmassa 2010 - 2015
(VAMPO), joka olikin kirjoitettu hyvin vahvasti YK:n asiakirjan pohjalta. (Hakala
2014, 31.) Lain muutoksissa annettiin uudet saadokset henkildn itsemaaraamis-
oikeuden vahvistamisesta, itsendisen suoriutumisen tukemisesta ja rajoittamis-

toimenpiteiden kayton vahentamisesta. Lisaksi rajoittamistoimenpiteiden edelly-
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tyksista seka menettelyista, joita noudatetaan rajoittamistoimenpiteesta paatetta-
essa, saadettiin uudelleen. Uudet sdannokset tulivat myos rajoittamistoimenpitei-
den kirjaamisesta ja jalkiselvittelyista, rajoittamistoimenpiteita koskevasta selvi-
tys- ja toimeksiantovelvollisuudesta, virka ja vahingonkorvausvastuusta seka te-
hostetusta viranomaisvalvonnasta. Tahdosta riippumattomasta erityishuollosta

saadettiin myos uudelleen. (Kainulainen 2016.)

Seuraava lakiuusitus on jo tyon alla, kun vammaislainsaadantéa jalleen uudiste-
taan. Seuraavaksi on tarkoituksena yhdistaa kehitysvammalaki ja vammaispal-
velulaki. Yhdistamisen lahtOkohtana on parantaa vammaisten ihmisten osalli-
suutta ja yhdenvertaisuutta. Lain on tarkoitus astua voimaan vuonna 2019. (THL
2017.)

3.2.1  Erityishuolto ja sen jarjestaminen

Erityishuollolla tarkoitetaan kaikkia niita tukitoimia ja palveluita, joita henkilo saa
kehitysvammalain nojalla (Kehitysvammaisten tukiliitto 2017). Erityishuollon
piiriin kuuluvat kehitysvammalain 2. pykalassa lueteltavat palvelut; tutkimukset
erityishuollon  suunnitteluun ja toteutukseen liittyen (laaketieteelliset,
psykologiset, sosiaaliset ja soveltuvuuskokeet), terveydenhuoltopalvelut, ohjaus,
kuntoutus ja toiminnallinen valmennus, ty6- ja paivatoiminta seka asumisen tuen
palvelut, henkilokohtaisten apuneuvojen ja apuvalineiden jarjestaminen,
yksilollinen hoito ja huolenpito, laheisten ohjaus ja neuvonta, tiedotus
erityishuoltopalveluista, kehityshairididen ehkaisy seka muut vastaavat
erityishuollon  toteuttamista vaativat toimet. (Laki kehitysvammaisten
erityishuollosta 23.6.1977/519 1:1-2 §.)

Erityishuollon jarjestamista varten, maa on jaettu valtioneuvoston maaraamiin
erityishuoltopiireihin. Erityishuoltopiireja on 16 (Kuntaliitto 2017). Erityishuoltopii-
rit ovat kuntien muodostamia kuntayhtymia. Ainoastaan Helsinki muodostaa yk-
sindan oman piirin. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 380.) Kunnilla on
velvollisuus jarjestaa erityishuoltoa ja nain ollen jokaisen kunnan on kuuluttava
sille nimettyyn erityishuoltopiiriin. Tavallisesti kunnat hankkivat tarvitsemansa

palvelut erityishuoltopiiriitdan, mutta ne voivat tuottaa myods itse
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vammaispalvelunsa. (THL 2013.) Talléin erityishuollon viranomaisena toimii
sosiaalilautakunta, joka tekee yhteistyota erityishuoltopiirin kanssa. Naiden
lisaksi erityishuoltoa toteuttavia yksikdita voi olla valtiolla ja yksityisilla palvelun
tarjoajilla. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519 1:14-16 §.)

Erityishuollon yleista suunnittelua, ohjausta ja valvontaa tekee sosiaali- ja
terveysministerio. Toimialueittain tasta huolehtii aluehallintovirastot. Sosiaali- ja
terveysalan lupa- ja valvontavirasto ohjaa aluehallintovirastojen toimintaa
kaytantojen yhdenmukaistamiseksi. Kehitysvammaisten erityishuollon
asiantuntijavirastona toimii Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. (Laki
kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519 1:3 §.)

3.2.2 Erityishuolto-ohjelma ja palvelusuunnitelma

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (23.6.1977/519 3:34§) asettaa, etta jo-
kaiselle erityishuollossa olevalle henkilolle tulee laatia erityishuolto-ohjelma
(EHO) palvelujen yksildllisen tuottamisen turvaamiseksi. Erityishuolto-ohjelma
antaa oikeussuojan yksittaiselle kehitysvammaiselle henkildlle ja sen tarkoitus on

vahvistaa henkilon asemaa palveluiden kayttajana (THL 2017).

EHO:on kirjataan kaikki ne palvelut, joita henkilolle mydnnetaan kehitysvamma-
lain nojalla. Mahdollisuuksien mukaan erityishuolto-ohjelma on laadittava yhteis-
tydssa henkilon itsensa ja hanen laillisen edustajansa tai muun hanen hoidon
suunnitteluun ja toteutukseen osallistuvan omaisen/laheisen kanssa seka sosi-
aalilautakunnan kanssa. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519
3:34 §; THL 2017.) Paatokseen on liitettdva myds tieto muutoksenhakumahdolli-
suudesta (Malm, Matero, Repo & Talvela 2006, 381).

Koska erityishuolto-ohjelmaan kirjataan vai palvelut, joita kehitysvammainen saa
kehitysvammalain nojalla, olisi hanelle hyva laatia myds palvelusuunnitelma. Pal-
velusuunnitelma on kokonaisesitys avun, tuen ja palveluiden yhdistelmasta, mita
henkilo tarvitsee. Siihen kirjataan myos erityishuoltona annettavat palvelut. (THL
2017.)
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4 ASIAKKAAN ITSEMAARAAMAARAAMISOIKEUTTA TUKEVA TOIMINTA
JA RAJOITTAMISTOIMENPITEIDEN KAYTTO

4.1 Aiemmat tutkimukset aiheesta

Kehitysvammalain muutosten jalkeen ei eteeni tullut yhtdan tutkimusta, joissa it-
semaaraamisoikeuden toteutumista olisi tutkittu Suomessa omaisnakokulmasta
tai mistdan muustakaan nakokulmasta. Suurimmilta osin vanhemmatkin itsemaa-
raamisoikeutta koskevat tutkimukset erityishuoltoon oli kohdennettu henkilos-

tonakokulmaan ja muutamia asukasnakokulmaan.

LAysin kuitenkin vuonna 2012 tehdyn Mikkelin ammattikorkeakoulun sairaanhoi-
tajaopiskelijoiden Makisen, Oulin ja Silvastin tekeman tutkimuksen itsemaaraa-
misoikeuden toteutumisesta perustarpeiden nakdkulmasta omaismielipidetta ky-
syen. Toimeksiantajanaan heillda on ollut Savonlinnalainen kehitysvammayk-
sikkd. Heidan tutkimuksensa mukaan omaiset ovat tuolloin olleet sita mielta, etta
itsemaaraamisoikeus on toteutunut paaasiassa hyvin ja kehitysvammaiset ovat
voineet vaikuttaa arkisiin asioihinsa melko hyvin. (Silvasti, Ouli & Makinen 2012,
3.) Nama tutkimustulokset olivat yhtenevia omasta tutkimuksesta saamieni tulos-

ten kanssa.

Mitd vammaisten itsemaaraamisoikeuteen ja sen toteutumiseen yleisella tasolla
tulee, on aihetta tutkittu paljonkin. Vuonna 2008 on Susan Eriksson Kehitysvam-
maliiton tutkimuksessa todennut, etta kehitysvammaisten henkildiden tarpeita ei
oteta huomioon riittavalla tavalla heidan arkensa tukemiseksi ja sujumiseksi.
Tama tutkimus on toteutettu yhteiskunnallisella tasolla. Hanen tutkimuksensa
mukaan puutteita oli eniten sosiaalisissa elinoloissa, jotka heijastuivat mahdolli-

suuksiin olla osa yhteiskuntaa. (Eriksson 2008, 178.)

Katariina Hakala (2014) puolestaan tutki Kehitysvammaliiton tutkimuksessa itse-
maaraamisoikeuden haasteita itsendisen elaman nakokulmasta. Yhtena hanen
tarkastelun kohteenaan oli itsemaaraaminen omassa kodissa. Hanen tutkimuk-
sensa mukaan toimintaa ja vuorovaikutusta ohjaa yksikoissa edelleen tyoajat,

ammatillinen osaaminen ja vakiintuneet kaytannot. Vammaisten henkildiden
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osallisuus ja itsemaaraaminen tulkitaan naiden kaytanteiden ohjaamina ja peri-
aatteet istutetaan jo vallitseviin kaytantéihin. Han huomioi myos itsemaaraamis-
oikeustyoryhmat, joiden kokoonpanoon ei kuulu yhtaan palveluiden kayttajan
edustajaa, joiden itsemaaraamisesta kuitenkin on kyse. Nain ollen itsemaaraa-
misoikeus nahtiinkin vain ammattilaisten maarittdmana ja antamana. (Hakala
2014, 134.)

Kortemaki Jyvaskylan yliopistosta on tehnyt tutkimuksen liittyen kehitysvammais-
ten itsemaaraamisoikeuteen asumisyksikoissa. Tutkimuksessaan han on haas-
tatellut yksikdiden tyontekijoita. Tutkimustuloksissaan han tuo esiin, etta vallalla
on viela yleisesti hoiva- ja huolenpidon kulttuuri. Asukkaiden itsemaaraamisoi-
keuden toteutuminen on melko vahaista ja tydntekijat paattavat asukkaiden asi-
oista melko pitkalle. Kaytanteita oli alettu jo kuitenkin muuttamaan, jotta itsemaa-
raamisoikeus huomioitaisi paremmin. Tyontekijat myos kokivat, etta asukkaat ei-
vat osannet tai kyenneet itse paattamaan asioistaan ja tasta syysta ottivat itselle

vallan paattaa asioista. (Kortemaki 2012, 85.)

4.2 Itsemaaraamisoikeus

ltsemaaraamisoikeudella tarkoitetaan yksittaisen henkilon oikeutta maarata
omasta elamastaan ja oikeutta paattaa itseaan koskevista asioista (THL 2017).
Se koskee kaikkia ihmisia ja ulottuu jokapaivaisiin toimiin (Murto 2016). Itsemaa-
raamisoikeus on sosiaali- ja terveydenhuollon johtava periaate ja jokaisen ihmi-
sen oikeus. Terveydenhuollossa itsemaaraamisoikeus ymmarretaan potilaan oi-
keutena osallistua itsedan koskevaan paatoksentekoon. (Valvira 2017.) MyGs ny-
kyaikaisen vammaispolitiikan kulmakivina pidetaan henkilon oman tahdon ja mie-

lipiteen kunnioittamista, seka yksildllisyytta ja valinnanvapautta (STM 2010).

Erityishuollossa itsemaaraamisoikeus korostaa kehitysvammaisen ihmisen oi-
keutta taysimaaraiseen osallistumiseen yhteiskunnassa, hanen toiveidensa, mie-
lipiteidensa ja yksildllisten tarpeidensa huomiointia (STM 2016). On kuitenkin
muistettava, ettei itsemaaraamisoikeus tarkoita oikeutta tehda ihan mita vain. Li-

saksi oikeudet tuovat aina mukanaan myos velvollisuuksia. (Murto 2016.)
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4.3 Itsemaaraamisoikeuden tukeminen ja vahvistaminen

Erityishuollossa oleva asiakas tarvitsee usein tukea itsemaaraamisoikeuden
kayttamiseen, silla voimavaroja tai taitoja oman tahdon ilmaisuun ei ole tai ne
ovat puutteelliset (STM 2010). Tama tuki on jarjestettava, jotta todellinen mah-
dollisuus paattaa itsedan koskevista asioista ja omien valintojen teosta toteutuu.
Tuen painopiste tulee olla yksilollisyydessa ja tukitoimet konkreettisia. (Murto
2016.) Tasta kaytetaan termia tuettu paatoksenteko, jossa henkil6a tuetaan niin,
ettd paatdkset voidaan tehda yhteisymmarryksessa hanen kanssaan (STM
2010.) Lahtokohtana tuetulle paatdksenteolle on kehitysvammaisen henkildn it-
semaaraamisoikeuden kayttaminen ja oikeus saada tukea paatoksiinsa. Sen ta-
voitteena on kannustaa ja rohkaista henkildo tekemaan paatoksia ja valintoja

omassa elamassaan. (Harjajarvi 2015.)

Erityishuolto on jarjestettava ja erityishuollossa olevaa henkiloa kohdeltava siten,
ettei hanen ihmisarvoaan loukata, seka etta hanen vakaumustaan ja yksityisyyt-
taan kunnioitetaan. Huomioon on otettava henkildn toivomukset, mielipide, etu ja
yksilOlliset tarpeet. Erityishuollossa olevalle henkildlle on myoés turvattava mah-
dollisuus osallistumiseen ja vaikuttamiseen omissa asioissaan. Hanen hyvinvoin-
tia, terveytta ja turvallisuutta on yllapidettava ja edistettava. (Laki kehitysvam-
maisten erityishuollosta 23.6.1977/519 3:42 §.)

4.4 Ennakolliset toimenpiteet

Ennakollisilla toimenpiteilla tarkoitetaan konkreettisia toimia ja suunnitelmia itse-
maaraamisoikeuden tukemiseen ja vahvistamiseen. ToimintayksikOissa on edis-
tettava rajoittamistoimenpiteille vaihtoehtoisten ja kuntouttavien toimintatapojen
kayttdonottamista. Asiakkaan itsenaista suoriutumista tulee tukea asianmukaisin
valinein, kalustein ja tilaratkaisuin. (STM 2016.) Naita toimenpiteita laatiessa tu-
lee pohtia mm. sita, miten asiakasta kuullaan ja miten hanen mielipiteensa selvi-
tetdan tai millaista tukea ja ohjausta asiakas tarvitsee, jotta hanen itsemaaraa-
misoikeus toteutuu ja vahvistuu. Asiakkaan kayttaytymista tulisi myds tarkastella

moniammatillisesti eri nakdkulmista. (Murto 2016.)
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Ennakollisia toimia voivat olla muun muassa yksilon oikeanlainen ja riittava tuki,
mahdollisuus uusien asioiden oppimiseen, oikeus itsemaaraamisoikeuden kayt-
tamiseen, arvostava vuorovaikutus ja riittavat kommunikaatiokeinot. Tarkeinta

on, etta asiakasta kuullaan kaikissa hanta koskevissa tilanteissa. (Murto 2016.)

Erityishuollossa olevan henkilon palvelu- ja hoitosuunnitelmaan on kirjattava ne
toimenpiteet, joilla hanen itsenaista suoriutumista ja itsemaaraamisoikeutta tue-
taan ja edistetaan. Suunnitelma on tarkistettava tarvittaessa, kuitenkin vahintaan
6kk valein, ellei se ole ilmeisen tarpeetonta. Suunnitelmaa tarkistettaessa tulee
erityisesti arvioida kaytettyjen rajoitustoimenpiteiden vaikutusta palvelu- ja hoito-
suunnitelmaan seka erityishuolto-ohjelmaan. (Laki kehitysvammaisten erityis-
huollosta 23.6.1977/519 3:42a §.)

4.5 Rajoittamistoimenpiteiden kaytto

Ensisijaisesti erityishuoltoa tulee toteuttaa yhteisymmarryksessa erityishuollossa
olevan henkildon kanssa. Mikali ennaltaechkaisevat toimenpiteet itsenaiseen
suoriutumiseen ja itsemaaraamisoikeuden tukemiseksi eivat riita, voidaan tietyin
edellytyksin  kayttda rajoitustoimenpiteitd. Edellytyksena pidetaan, etta
erityishuollossa oleva henkilo ei kykene tekemaan hoitoaan ja huolenpitoaan
koskevia ratkaisuja, eika ymmarra kayttaytymisensa seurauksia. Lisaksi rajoitus-
toimenpiteen kayttdminen tulee olla valttamatonta asiakkaan itsensa terveyden
ja turvallisuuden tai muiden henkildiden terveyden ja turvallisuuden
suojaamiseksi tai merkittdvan omaisuusvahingon valttamiseksi. Myos muut,
lievemmat keinot eivat ole olleet tilanteeseen soveltuvia tai riittavia. (Laki
kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519 3:42d §.)

Teoriassa tallaisessa tilanteessa, jossa rajoittamista joudutaan miettimaan, vas-
takkain on kahden ihmisen perusoikeudet, itsemaaraamisoikeus ja oikeus kos-
kemattomuuteen (Koskentausta, Nevalainen & Sauna-Aho 2013, 19). Seka ra-
joittamistoimenpiteiden kayttda koskevien yleisten periaatteiden, etta kutakin ra-
joittamistoimenpidetta koskevien erityisten edellytysten tulee tayttya ennen rajoit-

tamistoimenpiteeseen ryhtymista (Kainulainen 2016).
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Vaikka rajoitustoimenpiteeseen joudutaan turvautumaan, tulee se silti toteuttaa
ihmisarvoa kunnioittaen ja perustarpeista, seka turvallisuudesta huolehtien.
Rajoitustoimenpiteen kaytto on lopetettava heti, kun se ei ole enaa valttamatonta
tai jos se vaarantaa asiakkaan terveyden tai turvallisuuden. Alaikaisiin
kohdistuvissa rajoitustoimenpiteissa tulee lisaksi huomioida lapsen/nuoren etu,
ika ja kehitystaso. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519 3:42d
§.) Rajoittamistoimenpiteita saavat suorittaa vain sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattihenkilét. Jos kyse on hatavarjelutilanteesta, on kuitenkin jokaisella oi-

keus puolustaa itsedan ja ymparilla olevia. (STM 2016.)

Laissa maariteltyja rajoittamistoimenpiteita erityishuollossa ovat kiinnipitaminen,
aineiden ja esineiden haltuunotto, henkildtarkastus, lyhytaikainen erillaan pitami-
nen, valttamattdman terveydenhuollon antaminen vastustuksesta riippumatta, ra-
joittavien valineiden tai asusteiden kaytto paivittaisissa toiminnoissa tai vakavissa
vaaratilanteissa, valvottu likkuminen seka poistumisen estaminen (Laki kehitys-
vammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519). Alla olevassa taulukossa (Taulukko
1) on kuvattu kunkin rajoittamistoimenpiteen kohdalle, kuka saa tehda ratkaisun
rajoittamistoimenpiteen kaytosta, mahdollisen kirjallisen paatoksen tekija ja muu-
toksenhaku mahdollisuus.

Taulukko 1. Rajoittamistoimenpiteet erityishuollossa (Laki kehitysvammaisten
erityishuollosta 23.6.1977/519 3:42 f-n §; STM 2017).

(421§)

taan kuuluva sosiaali-
ja  terveydenhuollon

ammattihenkilo.

Rajoittamistoi- Ratkaisun tekija Kirjallisen paatok- Muutoksenhaku
menpide sen tekija
Kiinnipitdminen Yksikdn  henkildkun- | Ei kirjallista paatosta. Ei ole.

Aineiden ja esineiden
haltuunotto (42 g §)

Yksikon

taan kuuluva sosiaali-

henkilokun-

ja  terveydenhuollon

ammattihenkilo.

Yksikdn vastaava joh-
taja. (Jos aineita ja esi-
neitd ei palauteta vuo-

rokauden kuluessa)

Saa hakea hallinto-
oikeudelta muutosta
valittamalla  Kkirjalli-

sesta paatoksesta.

Henkilotarkastus

(4h8§)

Yksikon vastaava

johtaja.

Ei kirjallista paatosta.

Ei ole.
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Kiireellisessa tilan-
teessa yksikdn henki-
I6kuntaan kuuluva so-
siaali- ja terveyden-
huollon ammattihen-
kild, joka viipymatta il-
moittaa asiasta johta-

jalle.

Lyhytaikainen erilldan
pitdminen (42 §)

Yksikon vastaava

johtaja.

Kiireellisessa tilan-
teessa yksikdn henki-
I[6kuntaan kuuluva so-
siaali- ja terveyden-
huollon ammattihen-
kild, joka viipymatta il-
moittaa asiasta johta-

jalle.

Ei kirjallista paatosta.

Ei ole.

Valttamattoman ter-
veydenhuollon anta-
minen vastustuksesta

riippumatta (42 j §)

Virkasuhteessa oleva
ladkari (myos asian-

tuntija-arviot).

Kiireellisessa tilan-
teessa henkil6d hoi-
tava laakari tai yksikon
henkildkuntaan  kuu-
luva terveydenhuollon
ammattihenkild, joka
viipymattd ilmoittaa
asiasta henkil6a hoita-

valle laakarille.

Virkasuhteessa oleva

laakari.  (Toistuvasta
kaytosta, enintaan
30vrk ajaksi)

Rajoittamistoimenpi-
teen toistuvasta
kaytosta tehdysta
paatoksesta saa ha-
kea hallinto-oikeu-
delta muutosta valit-

tamalla.

Rajoittavien valinei-
den tai asusteiden
kayttd paivittaisissa

toiminnoissa (42 k §)

Yksikon

taan kuuluva sosiaali-

henkilokun-

ja  terveydenhuollon
ammattihenkild  yksi-
kdn vastaavan johta-
jan ohjeiden mukai-
sesti (myds asiantun-

tija-arviot)

Yksikdn vastaava joh-
taja. (Toistuvasta kay-
6kk

tosta, enintaan

ajaksi)

Rajoittamistoimenpi-
teen toistuvasta ka-
tosta tehdystd paa-
toksestd saa hakea
hallinto-oikeudelta

muutosta valittamal-

la.
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Rajoittavien valinei-
den tai asusteiden
kayttdé vakavissa vaa-

ratilanteissa (42 1 §)

Kiireellisessa tilan-
teessa muu kuin sito-
miseen  kéytettdvén
rajoittavan  asusteen
tai vélineen kéytosta
henkiléd hoitava 1aa-
kari tai yksikdn henki-
I6kuntaan kuuluva so-
siaali- ja terveyden-
huollon ammattihen-
kil6 vastaavan johta-
jan ohjeiden mukai-
sesti. Asiasta on valit-
tomasti  ilmoitettava
yksikdn  vastaavalle
johtajalle, joka tekee

kirjallisen paatdksen.

Yksikdn vastaava joh-
taja muun kuin sitomi-
seen kéytettdvén rajoit-
tavan asusteen tai véli-
neen kéytostd (Enin-

taan 7vrk)

Virkasuhteessa oleva
yksikdn vastaava joh-
taja, tai jos vastaava
johtaja ei ole virkasuh-
teessa, virkasuhteessa
oleva sosiaalityonteki-
ja muun kuin sitomi-
seen kaytettavén rajoit-
tavan asusteen tai véli-
neen kaytdsté (Enitaan
30vrk)

Virkasuhteessa oleva
laakari sitomisesta.

Kiireellisessa tilan-
teessa virkasuhteessa
oleva laakari tai yksi-
kon ladkari sitomisesta.
(Yli 2h vain virkasuh-

teessa oleva |aakari)

Saa hakea hallinto-
oikeudelta muutosta
valittamalla  kirjalli-

sesta paatoksesta.

Valvottu liikkuminen
(42m§)

Yksikdn vastaava joh-

taja. (Enintaan 7vrk)

Virkasuhteessa oleva
yksikdn vastaava joh-
taja, tai jos vastaava
johtaja ei ole virkasuh-
teessa, virkasuhteessa
oleva
kija. (Enintadan 6kk)

sosiaalityOnte-

Saa hakea hallinto-
oikeudelta muutosta
valittamalla  Kirjalli-

sesta paatoksesta.
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Poistumisen

estdminen (42 n §)

Kiireellisessa tilan-
teessa yksikdn henki-
I6kuntaan kuuluva so-
siaali- ja terveyden-
huollon ammattihen-
kild, joka viipymatta il-
moittaa asiasta yksi-
koén vastaavalle johta-

jalle.

Yksikdn vastaava joh-

taja (Enintaan 7vrk)

Virkasuhteessa oleva
yksikdn vastaava joh-
taja, tai jos vastaava
johtaja ei ole virkasuh-
teessa, virkasuhteessa
oleva sosiaalityonteki-

ja. (Enintaan 30 vrk)

Ei ole. (Lyhytkestoi-
nen: enintdan muuta-

mia tunteja)

Saa hakea hallinto-
oikeudelta muutosta
valittamalla  Kirjalli-
sesta  paatoksesta.
(Pidempiaikainen:

enintaan 7vrk/30vrk)

4.6 Rajoitustoimenpiteiden jalkiselvittely, kijaaminen ja tiedoksianto

Jos erityishuollossa olevaan henkilodn on kohdistettu edella kuvattu rajoitus-
toimenpide, tulee rajoitustoimenpiteen kayttéa arvioida rajoittamisen kohteena
olleen henkilon kanssa viipymatta sen kayton paattymisen jalkeen. Jalkipuinnissa
on arvioitava rajoitustoimenpiteen perusteita ja keinoja, joiden avulla voitaisiin
jatkossa valttya (Laki

erityishuollosta 23.6.1977/519 3:420 §.)

rajoitustoimenpiteen  kaytolta. kehitysvammaisten

Erityishuollossa olevan henkildn asiakas- tai potilaskirjoihin on kirjattava

rajoitustoimenpiteen kayttd ja sen perusteet, henkilbn oma nakemys

rajoitustoimenpiteen kaytosta ja sen perusteista, rajoitustoimenpiteen

vaikutukset erityishuollossa olevaan henkilddn, rajoitustoimenpiteen alkamis- ja
paattymisajankohta seka rajoitustoimenpidetta koskevan ratkaisun tai paatdksen
henkild.  (Laki

tehnyt ja suorittanut

erityishuollosta 23.6.1977/519 3:420 §.)

toimenpiteen kehitysvammaisten

Erityishuollossa olevalle henkildlle itselle on viivytyksettda annettava selvitys
rajoitustoimenpiteen sisallosta, perusteista ja kaytettavissa olevista oikeusturva-
keinoista. Henkilon lailliselle edustajalle tai hanen palvelujensa suunnitteluun ja
toteutukseen osallistuvalle omaiselle tai laheiselle mainittu selvitys tulee antaa
vahintdan kuukausittain. Selvitys on annettava ymmarrettdvassa muodossa

ottaen huomioon vastaanottajan kommunikaatiomenetelmat. Lisaksi selvitys
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tulee antaa sosiaalihuoltolain 42§:ssa tarkoitetun henkildn omatydntekijalle kuu-
kausittain. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519 3:42p §.)

Jos erityishuollossa olevaan henkilddn on kohdistettu rajoittamistoimenpide
hanen ollessa tilassa, jossa ei kyennyt ymmartamaan toimenpiteen merkitysta,
hanelle on annettava selvitys heti, kun han kykenee ymmartamaan asian
merkityksen. Jos henkiloon, joka ei tilansa vuoksi kykene ymmartamaan asian
merkitystd kohdistetaan rajoitustoimenpide, johon saa hakea muutosta
valittamalla, rajoitustoimenpidetta koskeva paatos tulee antaa
muutoksenhakuohjeineen hanen lailliselle edustajalleen tai hanen palvelujen
suunnitteluun ja toteutukseen osallistuvalle omaiselle/laheiselle. (Laki
kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519 3:42p §.)
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5 ITSEMAARAAMISOIKEUDEN HUOMIOIMINEN JUTEINIKODISSA
5.1 Yksilokeskeinen suunnitelmatyoskentely

Yksilokeskeinen ajattelu on henkilon kuuntelemista, tuntemista, arvostamista,
aitoutta ja halua kuulla yksil6a. Se on kokeiluja, havainnointia ja sinnikkyytta. Se
ei ole ammattilaisten asettamia tavoitteita, vaan yhdessa oppimista ja
onnistumisien mahdollistamista. (Laurén, Rajamaki & Aby 2014; Hallikas, Helin,
Karesvuori, Laurén, Mehtonen, Niskanen, Raappana, Ratas & Vilppola 2006.)
Huuhkan ja Suomisen tekeman tutkimuksen mukaan kehitysvammaisen
asukkaan oman eldaman hallinnan tukeminen ilmeneekin asumispalveluissa
asukasta arvostavana toimintana, asukkaan puolesta puhumisena ja
luottamuksellisen yhteistydsuhteen luomisena (Huuhka & Suominen 2010, 28-
35).

Yksilokeskeisen suunnitelmatyoskentelyn perustana on voimaantumisteoria.
YKS perustuu erilaisten asioiden mahdollistamiseen, yksilon voimavarojen |0yta-
miseen ja toimintavalmiuksien saavuttamiseen. Sen tavoitteena on auttaa ja roh-
kaista yksiloa seka yhteisd6a ajattelemaan, toimimaan ja tekemaan asioita eri ta-
valla. Yksilokeskeinen ajattelumalli antaa mahdollisuuden elamanlaadun paran-
tamiseen ja ihmisen oman &anen kuulemiseen (Laurén, Rajamaki & Aby 2014).
YKS antaa myds ammattilaisille konkreettisia tyovalineita hoito-, ohjaus- ja kun-
toutustydhon. (KKTavastia 2006.)

Yksilokeskeisesta tyoskentelysta hyotyy niin ihminen itse kuin hanen omaisensa-
kin. Siitd on apua myds tyontekijalle seka muulle verkostolle. YKS vaatii tydyhtei-
s0ssa arvokeskustelun kaymista ja yhteista sitoutumista. Yksildkeskeinen tydote
ei ole valttamatta helpoin ratkaisu, mutta se antaa paremman ratkaisun yksilon
itsensé kannalta. (Laurén, Rajamaki & Aby 2014; Hallikas, Helin, Karesvuori,
Laurén, Mehtonen, Niskanen, Raappana, Ratas & Vilppola 2006.)

Juteinikodin toiminta rakentuu yksildkeskeisen ajattelu- ja toimintamallin mukaan.
Toimintamalli tukee tasa-arvoa ja yhdenmukaisuusperiaattetta seka itse-

maaraamisoikeuden toteutumista. Juteinikodissa asiakas on oman elamansa
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keskidssa ja ensisijaisina tavoitteina ovat hanen voimavarojen tunnistaminen ja
tukeminen, seka unelmien ja haaveiden toteuttaminen. (Hattulan kunta 2017.)
Jokaisella asukkaalla on Juteinikodissa oma YKS-kansio, jota paivitetaan saan-
nodllisin valiajoin yhdessa tydryhman, asukkaan ja hanen laheistensa kanssa.
Kansiosta Ioytyy tietoa asiakkaasta, hanen elamastaan ja siita, miten hanen

kanssaan tulisi toimia hanen omia voimavarojaan hyodyntaen.

5.2 Huomioiva yhdessaolo

Huomioivassa yhdessaolossa eli HYP:issa (engl. lyhenne HOP) on kyse siita,
ettd hoitaja viettda aikaa henkilon kanssa vuorovaikutuksessa, antaen hanelle
taydellisen huomion. HYP tuo tyoskentelyyn asenteen ja Iahestymistavan, mutta
se ei kerro mita tehdaan ja milloin. (Forster 2008-.) Sen toteuttaminen on yksin-
kertaista, eikd sen tavoitteena ole kuin mukava yhdessaolo. Tukea tarvitsevan
asiakkaan kanssa ollaan vuorovaikutuksessa 10 minuuttia siten, ettd huomio kiin-
nitetaan taysin haneen. HYP-tyoskentelyn pohjalla oleva asenne on, etta jokai-
nen ihminen tarvitsee vuorovaikutusta toisen kanssa. (Martikainen 2014, 3.)

HYP-menetelmalla halutaan muutosta sellaisten ihmisten puutteelliseen vuoro-
vaikutukseen, jotka eivat valttamatta osaa itse aloittaa vuorovaikutusta, eivat saa
vuorovaikutusta jatkumaan tai heidan yksilollista tapaansa viestia tuottaa ymmar-
ryksen ongelmia vuorovaikutuskumppaneille (Martikainen 2014, 4-5). Huomioi-
vaa yhdessaoloa toteutettaessa tarvitaan taitoa heittaytya vuorovaikutukseen,
halua viettaa aikaa vuorovaikutuskumppanin kanssa, havainnointitaitoja, avointa
mielta uusille toimintatavoille ja omien vuorovaikutustapojen pohdintaa (Papunet
2017).

Huomioivan yhdessaolon hetkista tehdaan muistiinpanot HYP-seurantalomak-
keisiin, joihin kirjataan muistiin, mita vuorovaikutustilanteessa on tapahtunut.
Muistiinpanojen avulla saadaan vuorovaikutuksen aikana tapahtuneet edistysas-
keleet nakyviksi. Havaintojen perusteella osataan myds vuorovaikutustilanteissa

tehda asioita, joista tukea tarvitseva ihminen on kiinnostunut. (Martikainen 2014,
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8.) HYP on myos tyOkalu itsemaaraamisoikeuden tukemisen ja taman menetel-
man kayttoa Juteinikoti on alkanut sisallyttaa toimintaansa tyontekijoiden koulu-
tuksen ja HYP-tuokiokokeilujen muodossa.

5.3 Kinestetiikka

Kinestetiikka on toimintamalli, joka perustuu ihmisen luonnollisten aistitoimintojen
ja liikemallien ymmartamiseen. Se on myos ihmista kunnioittavaa kohtaamista
voimavaralahtoisesti. Kinestetiikka tukee ihmista perustoiminnoissa siten, etta
han kokee toiminnan mielekkdaana ja kykenee aktiivisesti osallistumaan niihin
vammasta huolimatta. Toimintamallin avulla ammattilaiset voivat edistaa tuen tar-
peessa olevien henkildiden omien voimavarojen yllapitamista ja edistamista,
seka oman itsensa tuki- ja liikkuntaelimiston terveyttd. (Suomen kinestetiikkayh-
distys 2016.)

Kinestetilkassa keskeisessa osassa on kommunikonti. Se tapahtuu liikkeen ja
koskettamisen avulla. Ihnmisen liike ei tapahdu sattumalta, vaan se on selkeasti
strukturoitavissa, muutettavissa ja opittavissa. Kaikki hoidolliset toimet ovat to-
teutettavissa kinesteettisesti. (Suomen kinestetiikkayhdistys 2016.) Kinestetiikan
nakokulma on tarkea huomioida Juteinikodin asukkaiden arjessa. Tyontekijoiden
tulee pohtia, miten he pystyvat tukemaan asukasta niin, ettd han pystyisi liikku-

maan ja osallistumaan itse mahdollisimman paljon toimiinsa. (Kallio 2018.)

5.4 ltsemaaraamisoikeuden tukemisen suunnitelma

Kehitysvammalaki velvoittaa erityishuollossa olevan henkilon palvelu- ja hoito-
suunnitelmaan kirjattavan toimenpiteet, joilla asiakkaan itsenaista suoriutumista
ja itsemaaraamisoikeutta tuetaan ja edistetaan (Laki kehitysvammaisten erityis-
huollosta 23.6.1977/519 3:42a §). Juteinikodin jokaiselle asukkaalle laaditaan it-
semaaraamisoikeuden tukemisen suunnitelma. Ensin tyoyhteison kesken pohdi-
taan edempana olevia asioita kustakin asiakkaasta, jonka jalkeen asiat viedaan
IMO-tyoryhmaan. Tyoryhmassa muodostetaan yhtenainen paatos itsemaaraa-
miskyvysta ja kaytettavista rajoittamistoimenpiteista. (Kallio 2018.) Suunnitelma

siis sisaltaa myds lain edellyttamat asiantuntija-arviot, joita varten on koottu IMO-
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tyéryhma. Tyéryhman jasenina ovat psykiatri, sosiaalitydntekija, hallintoylilaakari,

psykologi, sairaanhoitaja ja palveluesimies. (Kopra & Kallio 2017.)

Suunnitelma sisaltaa tiedot siita, ketd sen laatimiseen on osallistunut, ketka ovat
arvioineet asukkaan itsemaaraamiskykya seka arvioinnin johtopaatés. Suunnitel-
maan selvitetaan, miten asukkaan mahdollinen itsemaaraamiskyvyn aleneminen
iimenee ja missa asioissa asukas pystyy itse tekemaan paatoksia. Lisaksi kirja-
taan toimenpiteet asukkaan itsendisen suoriutumisen tukemiseksi ja edista-
miseksi seka itsemaaraamisoikeuden vahvistamiseksi. Osallistumisen ja osalli-
suuden tukemisesta ja turvaamisesta tehdaan myos suunnitelma. Tarkea on li-
sata suunnitelmaan myos kommunikaatiokeinot, joita kyseinen asukas kayttaa.
(Juteinikoti 2017.)

Tyoryhman tulee pohtia jokaisen asukkaan kohdalla keinoja, joilla asukkaan eri-
tyishuolto toteutetaan ensisijaisesti ilman rajoittamistoimenpiteita. Lisaksi on etu-
kateen ajateltava, mita rajoittamistoimenpiteita asukkaan kohdalla arvioidaan jou-
duttavan kayttamaan. (Juteinikoti 2017.) Kaiken suunnitelmallisuuden ja tydsken-
telyn pohjalla on kuitenkin yksildlinen asukas ja hanen toimintakykynsa. Tata tu-
lee seurata saannollisesti eri osa-alueilta, jotta tuki ja ohjaus vastaavat mahdolli-
simman hyvin asukkaan tarpeisiin. Toimintakyvyn arviointiin Juteinikoti kayttaa
apunaan TOIMI-menetelmaa. Tama antaa laaja-alaisen kuvauksen asukkaan

psykososiaalisen toimintakyvyn eri osa-alueista (Seppala & Sundin 2011).
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6 OPINNAYTETYO LAADULLISELLA MENETELMALLA

6.1 Laadullinen tutkimusote

Tutkimusmenetelmaa valittaessa on tarkeaa pohtia, milla tutkimusmenetelmalla
saataisiin parhaiten tietoa tutkittavasta ilmiésta. Tahan valintaan vaikuttavat il-
mion lisaksi myds tutkimukselle asetetut kysymykset. (Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen 2013 54- 55.) Laadullisessa tutkimuksessa on lahtokohtana todellisen
elaman kuvaaminen, jossa tutkimuksen kohdetta pyritaan tutkimaan mahdollisim-
man kokonaisvaltaisesti. Tyypillista on, etta aineisto kootaan luonnollisista ja to-
dellisista tilanteista, joissa suositaan ihmisia tiedon keruun instrumentteina. Kva-
litatiivisessa tutkimuksessa tutkija ei maarittele sita, mika on tarkeaa ja mika ei,
vaan kerattya aineistoa tarkastellaan ja kasitellaan yksityiskohtaisesti monitahoi-

sena ja ainutlaatuisena. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2016 161- 164.)

Laadullisella tutkimuksella voidaan selvittaa inmisten uskomusten, asenteiden ja
kayttaytymisen muutoksia. Silla pyritaan tuomaan esille yksilon tai yhteison ko-
kemuksia, tulkintoja, vaikutelmia, vaikuttimia seka nakemyksia tutkittavasta ilmi-
Osta. Tassa opinnaytetyossa tutkin omaisten kokemuksia ja asenteita itsemaa-
raamisoikeutta kohtaan. Sosiaali- ja terveydenhuollossa on tarkea saada tietoa
hoitokokemuksista ja niiden merkityksista. Monia hoitotyon ilmidita ei voidakaan
mitata pelkastdan maarallisesti, vaan tarvitaan myds ihmisten omia kuvauksia.
Jos tutkimuksen tavoitteena on lisata ymmarrysta ja saada syvallinen kuvaus tut-
kittavasta ilmidsta, on laadullinen tutkimusmenetelma paras vaihtoehto. (Kank-
kunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 65- 78.)

6.2 Tutkimuksen kohderyhma ja aineiston hankinta

Tutkimukseeni osallistuneet henkilot oli valittu mukaan tarkoituksenmukaisesti.
Tama tarkoittaa sita, ettd osallistujat on tietoisesti valittuja. (Kankkunen & Veh-
vilainen-Julkunen 2013, 112.) Tutkimuksen kohderyhmana olivat Juteinikodin
asukkaiden omaiset. Tahan kohderyhmaan lukeutui asukkaiden vanhempia ja

heidan sisaruksiaan. Haastattelulomake |ahetettiin jokaisen asukkaan omaisille.
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Tutkimusaineisto kerattiin omaisilta kirjallisella haastattelulomakkeella, joka si-
salsi itsemaaraamisoikeuteen liittyvia avoimia kysymyksia. Naihin omaiset saat-
toivat vapaasti kertoa kokemuksiaan, nakemyksiaan ja mielipiteitddn. Lomak-
keen mukana lahetettiin saatekirje, jossa kerrottiin tutkimuksesta ja siihen liitty-
vasta opinnaytetydsta. Tutkimuksen kohderyhmalta aineiston hankki Juteinikoti.
Heidan toimestaan kyselylomakkeet lahetettin omaisille marraskuun lopussa
2017. Kyselylomakkeita lahetettiin yhteensa 14 kpl (Kallio 2018) ja haastattelulo-

makkeen palautti 6 henkilda.

6.3 Aineiston analysointi

Analysoin keraamaani aineistoa sisalldonanalyysin avulla. Se on menetelma, jolla
voidaan analysoida niin kirjoitettua, kuin suullistakin  informaatiota
aineistolahtodisesti. Sisallon analyysin avulla voidaan tarkastella asioiden
merkityksia, yhteyksia ja seurauksia. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003, 21.)
Tarkoitus on saada kokemuksista teoreettinen kokonaisuus, johon ei saisi
vaikuttaa aiempi teoria. Tutkimuksen kasitteiden tulisi nousta aineistosta
itsestdan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95.) Omaan havainnointiini vaikuttivat myds
tutkimuskysymykseni seka oma aiempi tieto ja kokemus tutkittavasta aiheesta.
Tulosten tulkinnan ja johtopaatosten lisaksi tulee muistaa niiden selitys ja
tulkitseminen. Tutkijan on siis pohdittava analyysin tuloksia ja tehtava niista
johtopaatoksia. Olisi pystyttava vastaamaan kysymykseen, mitka ovat olennaiset

vastaukset tutkimusongelmiin? (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2016, 229-230.)

Analyysia tehdessani kaytin ymmartamiseen pyrkivaa lahestymistapaa. Sita
kaytetaan usein laadullista analyysia ja paatelmia tehtaessa. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2016, 224.) Analyysin tein teemoittain, tutkimuskysymyksieni
ymparille. Tarkeintd ei ollut kayttaa kaikkea saatua tietoa, vaan Ioytaa
vastauksista juuri tutkimuskysymyksiin keskittyvat asiat.

Kun sain kyselyn vastaukset itselleni, aloitin tulosten analysoinnin. Luin aineistoa

useamman kerran ja tein sen perusteella koonnin kyselyn vastauksista. Sen jal-
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keen redusoin aineiston, eli poistin sen osan saadusta materiaalista, joka ei vas-
tannut tutkimukseni tarkoitukseen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 109.) Poimin aineis-
tosta sanoja ja lauseita, jotka olivat vastauksia tutkimuskysymyksiini. Naita kut-
sutaan myods analyysiyksikoiksi. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 169;
Kyngas & Vanhanen 1999, 5.) Tassa kohtaa poistin aineistosta kommentit, joissa
asukkaista puhuttiin nimilla tai muutin kommentit anonyymeiksi. Lisaksi poistin
toiminnan kehittamisehdotukset ja yleiset mielipiteet toiminnasta itsemaaraamis-
oikeuden ulkopuolelta. Toimitan kuitenkin namakin tiedot yksikdlle anonyymeina
tutkimuksen ulkopuolelta, jotta he voivat huomioida palautteet kehittaessaan toi-

mintaansa.

Nostin esiin aineistosta sanoja ja ilmaisuja, jotka liittyivat kokemuksiin itsemaa-
raamisoikeuden toteutumisesta seka asenteista itsemaaraamisoikeutta kohtaan.
Pelkistamisen jalkeen ryhmittelin aineiston. Ryhmittelylla etsitaan ilmaisujen eri-
laisuuksia ja yhtalaisyyksia. Samaa tarkoittavat ilmaisut yhdistetaan ja annetaan
niille sisaltéa kuvaava nimi. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003, 28.) Itse lajitte-
lin vastaukset alkuperaisen ilmaisun jalkeen alaluokkiin, ylaluokkiin ja lopulta
paaluokkaan. Aineisto ryhmittyi melko helposti ylaluokkiin molempien tutkimus-
kysymysten kohdalla.

Kun aineistosta nousseet kasitteet ja aiempi teoria yhdistetaan, saadaan lopulli-
nen kasitejarjestelma. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 112 - 113) Pyrin nimeamaan
kaikki analyysin luokat aineistolahtdisesti, mutta kaytin nimeamiseen myos aiem-
paa teoreettista tietoani tutkittavasta ilmidsta. Tutkimustulokset pyrin esittdmaan

mahdollisimman hyvin niin kuin tutkittavat ovat ne alun perin tarkoittaneet.
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7 TUTKIMUSTULOKSET

7.1 Omaisten kokemuksia itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta laheisensa

elamassa Juteinikodissa

Aineiston perusteella omaisilla oli melko yhteneva mielipide siita, etta
itsemaaraamisoikeus toteutuu Juteinikodissa hyvin. Itsemaaraamisoikeuden
toteutumiseen vaikuttavia osa-alueita ja arkisia kokemuksia sen sijaan tuli esille
positiivisen runsaasti. Suurin osa omaisista kokivat myos tulleensa kuulluksi
kehitysvammaisen omaisensa elamansuunnittelussa. Jos
itsemaaraamisoikeuteen liittyvissa nakokulmissa oli ollut ristiriitoja, ne oli pyritty
selvittamaan. Omaiset kokivat, etta epakohtiin ja ongelmiin puututtiin ja ne yritet-
tiin ratkaista erilaisin jarjestelyin. Tallaisia olivat esimerkiksi asumisjarjestelyjen
muutokset. Paaosin nakdkulmat olivat kuitenkin olleet yhtalaiset omaisten ja hoi-

tohenkilokunnan valilla.

Vastauksissa nousi esiin vuorovaikutukseen liittyvat teot ja kokemukset itsemaa-
raamisoikeuteen liittyen. Tarkeana pidettiin hoitajien kykya kuunnella asukkaita
ja aitoa kiinnostusta asukkaan mielipiteitd kohtaan. Asukkaan oma tahto tuotiin
my0s esiin, samoin mahdollisuuden tarjoaminen valintojen tekoon. Omaiset ko-

kivat niiden olevan riippuvaisia asukkaan toimintakykyyn ja tasoon nahden.

"Hoitajat kuuntelevat asukkaita ja keskustelevat heidén kanssaan eteen tulevista

ongelmista.”

”...paivittéisissa rutiineissa hdnta kuunnellaan ja pyritdédn ottamaan huomioon hé-

nen toiveensa...”

”...toiveita arjen tekemisesta kunnioitetaan.”

”...kysytéaan ldheiseni mielipidetta...”

”...osallistuu niihin tapahtumiin mihin haluaa.”
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Vastaajien mukaan omaisten kanssa oltaessa vuorovaikutuksessa, itsemaaraa-
misoikeus kasitteena otetaan usein puheeksi hoitohenkildokunnan taholta. Omai-
sen nakokulmasta sen kaytannon tarkoituksesta arjessa, tietoa oli kuitenkin var-

sin vahan.

"Minulla on arjen toiminnoista varsin niukasti tietoa...”

”...keskusteluissa henkilbkunnan kanssa he helposti ottavat esiin kasitteen itse-

maéaaradmisoikeus.”

"Haluaisin, etta -- kaytéisiin l&pi arjen toimintoja kdytédnnén tasolla...”

Kaikki kyselyyn vastanneet olivat kuitenkin sitd mielta, ettd kehitysvammaisen
omaisensa arki, vapaa-aika ja paivatoiminta oli rakennettu hanen tarpeet ja toi-
veet huomioiden. Tasta voin tutkimustulosten perusteella todeta sen, etta asiak-
kaat ovat tulleet kuulluksi ja olleet tasavertaisia kumppaneita vuorovaikutustilan-
teissa. Valtaosa vastaajista oli myds sita mielta, etta ilmapiiri Juteinikodissa on

itsemaaraamisoikeutta vahvistava ja kunnioittava.

Hoitohenkildkunnan osaaminen ja ammattitaito asiakkaiden tulkitsemisesta nousi
monissa vastauksissa esiin. Tama korostuu kehitysvammaisten hoidossa ja oh-
jauksessa, silla asiakkaiden kommunikaatiokeinot ovat hyvin moninaisia. Sanal-
lisen viestinnan lisaksi ohjaajien tulee osata yleisia tukiviittomia seka asukkaiden
omia viittomia. Juteinikodin asukkaista osa hyédyntaa myds kuvakommunikaa-
tion menetelmia. Naiden lisdksi on tarkeaa osata lukea myds kehonkielta, asuk-
kaiden eleita, iimeita ja aanteita. Pitkat asiakassuhteet nahtiin voimavarana hoi-
tajien kykyyn tulkita asukkaita.

”...hoitohenkilbkunta pystyy tulkitsemaan tarpeet.”

”...signaalien ymmaértédminen ja tarpeisiin vastaaminen.”

"Olen tyytyvéinen niin perushoitoon Kkuin erityisosaamiseenkin.”
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Esiin nousi myds henkildkunnan taito maaritella ja arvioida itsemaaraamisen ra-
jat. Itsemaaraamisoikeuden mahdollistamisessa uhaksi koettiin hyvinvoinnin ja
turvallisuuden vaarantuminen. Tassa hoitohenkildkunnan ammattitaito on suu-
ressa roolissa, kun pohditaan hyo6tyjen ja haittojen tasapainoa. Juteinikodissa
kaytdssa on ns. vaakakuppimalli, jonka avulla pohditaan positiivista riskinottoa
niin hyotyjen kuin haittojenkin suhteen itsemaaraamisoikeuden tukemisessa. Tar-
keaa on, ettd vaaka on tasapainossa eli kumpikaan kuppi ei ole ylhaalla tai al-
haalla. Omaiset valtaosin silti luottivat siihen, etta heidan laheisestaan pidetaan
hyvaa huolta Juteinikodissa. Positiivisena asiana nahtiin myos se, etta toimintaa

seurataan ja halutaan kehittaa.

”...henkilbkunta osaa arvioida itseméaérééamisen rajat.”

Vastaajat nimesivat kyselyssa ympariston tarkeaksi elementiksi osana itsemaa-
raamisoikeuden vahvistamista ja tukemista. Juteinikoti on asukkaidensa koti.
Ymparistdn suunnittelussa, sisustuksessa ja tiloissa on mahdollisuuksien mu-
kaan huomioitu turvallisuus ja asukkaiden yksilOlliset tarpeet. Naiden puitteissa
itsemaaraamisoikeuden kayttaminen ja sen harjoitteleminen on turvallista. Kodin-
omaisuus ja tutut tilat tuovat myds turvallisuuden tunnetta, joka puolestaan eh-
kaisee ylimaaraista hairickayttaytymista ja antaa laajemmat mahdollisuudet

omannakoiselle toiminnalle.

“Tuttu ja turvallinen ympéristo.”

Arki nostettiin my0s tarkeaksi osaksi itsemaaraamisoikeuden toteutumista. Kaikki
vastaajista olivat sitd mielta, etta kehitysvammaisen omaisensa arki oli raken-
nettu Juteinikodissa hanen omannakaoisekseen. ltsemaaraamisoikeuden kunnioi-
tus nakyi omaisten mielesta myds arjen tekemisissa.

"Voi itse mm. valita vaatteet, jotka pukee péélleen.”

”...arjen tekemistéa kunnioitetaan...”
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Helpoin tapa itsemaaraamisoikeuden tukemiseen ja vahvistamiseen onkin tuoda
valintatilanteet ja vaikutusmahdollisuudet arjen toimiin, jotka ovat ennestaan jo
asukkaalle tuttuja. Nain oman tahdon kaytt6a voidaan monipuolisesti tukea ja
harjoittaa. Talléin saadaan helposti myos positiivisia onnistumisenkokemuksia
kuulluksi tulemisesta. Asukkaan ymmarryksen ja kykyjen mukaan valintatilanteita
ja itsemaaraamisoikeuden kayttoa voidaan laajentaa niin pitkalle kuin se on tur-

vallista ja asukkaan edun mukaista.

7.2 Omaisten mielipiteita itsemaaraamisoikeuden tukemisesta ja

vahvistamisesta yleisella tasolla

Tutkimuksen mukaan omaisten asenne itsemaaraamisoikeuden tukemiseen ja
vahvistamiseen oli myonteinen. He myds nimesivat hyvin riskeja, joita itsemaa-
raamisoikeus voi tuoda mukanaan, jos vapautta annetaan liikkaa ymmarryksen
tasoon nahden. Jollain tapaa omaisten vastauksista nousi esiin myos se, etta

kaikilla asiakkailla ei olisi kykya kayttaa oikeuttaan tai nayttaa tahtoaan.

Vastauksien perusteella voidaan paatella, etta omaiset ovat hyvin valveutuneita
asian suhteen. Toisaalta, asiaa tarkastellaan ehka paallisin puolin oman kehitys-
vammaisen omaisen nakokulmasta, katsomatta laajemmin kokonaisuutta. Ta-
man vuoksi nakokulma eroaa ammattilaisten laajemmasta ja moniulotteisem-
masta nakdkulmasta. Myds luottamus siihen, ettd kehitysvammaisen elamassa
olevat henkilot tunnistavat rajat ja pystyvat ohjailemaan toimintaa turvallisuuden
rajoissa on tarkeaa ja tama varmasti tuo omaisille positiivisia kokemuksia itse-
maaraamisoikeuden tukemisesta ja vahvistamisesta. Vastaavasti taas negatiivi-
sia ajatuksia ruokkii varmasti median esiin tuomat aaritapaukset ja mahdolliset

epaonnistuneet henkilokohtaiset kokemukset.

"Monissa asioissa hyvéa, mutta huonojakin puolia on.”

Jokaisen kyselyyn vastanneen omaisen vastauksista nousi esiin yksildllisyyden
huomioiminen itsemaaraamisoikeuden tukemisessa ja vahvistamisessa. Suurim-
milta osin se nahtiin positiivisena asiana sellaisten kehitysvammaisten kohdalla,

ketka pystyvat selkeasti itsedan ilmaisemaan. Myos kehitysvammaisen henkilon
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taso ja ika tuotiin esiin asioina, jotka tulee omaisten mielestad huomioida yksil6lli-

syydessa.

"Hyvaé niille, ketk& pystyvét ilmaisemaan itsedén.”

”...riippuu paljon asukkaan tasosta.”

Itsemaaraamisoikeutta pidettiin myonteisena ja hyvana asiana sen suuremmin
perustelematta, millaisia mahdollisuuksia se antaisi kehitysvammaisille henki-
IGille. Uhkina nahtiin hyvinvoinnin ja turvallisuuden vaarantuminen, mitka ovat hy-

vinkin realistisia ja huomioon otettavia asioita itsemaaraamisoikeutta tukiessa.

"ltsemé&érédémisoikeutta ei saa vieda liian pitkélle niin, ettéd asiakkaan hyvinvointi

vaarantuu.”

"Joissakin tapauksissa itsemééaréédmisoikeus voi tuoda tapaturmariskia.”

"Pidé&n hyvéané asiana. En née kehittdmisessé erityisia uhkia.”
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8 POHDINTA

8.1 Eettisyys ja luotettavuus

Ensisijaisesti tutkimuseettinen vastuu on aina tutkijalla itsellaan. Tutkija vastaa
siita, ettd han toimii kunnioittavasti ja rehellisesti. Itse aiheen valinta on jo
sinallaan eettinen kysymys, silla on tarkea pohtia, milla perustein se on valittu.
Tutkimuksen kohderyhma ja tutkimusmenetelman valinta voivat myos asettaa
eettisia kysymyksia. Tulkintoja ja johtopaatoksia tehtdessa tutkijan on oltava
tarkka omien tuntemuksien esiin tuomisesta, raportoinnin oikeellisuudesta ja
kritiikin kaytosta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2016, 23-27.)

Ehka merkittavin eettinen tekija tyossani, on toteuttaa kysely Juteinikodin
asukkaiden omaisille. Itse asukkaille toteutettuna kysely tulisi muuntaa jokaisen
henkilokohtaisen ymmarryksen tasolle ja palvelemaan kaytdssa olevia eri
kommunikaatiomenetelmia. Lisaksi osa asiakkaista ei kykenisi ymmartamaan
kasiteltavaa asiaa, pystyisi tuomaan esiin selkeita mielipiteitd tai niiden
tulkitseminen olisi vahvasti hoitajalahtdista. Kuten Susan Erikssonkin tutkimuk-
sessaan toteaa, vammaisen henkildn oman aanen merkitys muuttuu, jos hanta
edustaa tutkimuksessa esimerkiksi asumisyksikon tyontekija, sosiaalityontekija
tai omainen. (Eriksson 2008, 168.)

Tutkimuksessani valittdmasti tutkittavina olivat siis omaiset, mutta valillisesti
tutkimus vaikutti myos asukkaisiin. Tutkimuksessa omaiset edustivat siis
Juteinikodissa asuvaa kehitysvammaista omaistaan. Tutkimuksessani erityisesti
korostan kuitenkin sita, etta vastaukset ovat omaisten mielipiteita ja kokemuksia,
eivat asukkaiden omia. Vaikka omainen nahdaankin usein kehitysvammaisen

edun vaalijana, voivat omaisen ja asukkaan mielipiteet silti erota toisistaan.

Opinnaytetyoni tutkimuksen luotettavuutta mittaa se, etta tutkin tydssani juuri sita,
mita oli tarkoituskin tutkia. Tutkimusmenetelma oli valittu tutkimuksen luonteen
mukaan palvelemaan parhaiten tarvetta. Haastattelulomakkeen kysymyksia oli
opinnaytetydsuunnitelman tekovaiheessa muokattu mahdollisimman tarkoiksi

vastaamaan juuri tutkimusongelmiin liittyen yhdessa toimeksiantajan kanssa.
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Lisaksi sanamuotoihin kiinnitettiin erityista huomiota, jotta tulkinnan varaa olisi
mahdollisimman vahan ja tutkija seka tutkittava ymmartaisivat kysymykset
samoin. Luotettavuutta lisdd myods ajantasainen ja nayttoon perustuva, monipuo-
linen Iahdemateriaali sekd oman toiminnan kuvaaminen tutkimuksen toteutuk-

sesta.

Tutkimuksen tarkoitus oli kuvata Juteinikodin asukkaiden omaisten kokemuksia
ja nakemyksia itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta tarjotuissa palveluissa
sekd saada tietoon omaisten yleinen mielipide itsemaaraamisoikeuden
tukemisesta ja vahvistamisesta. Tutkijan itsensa perustelujen ja tyon lisaksi
luotettavuutta tukee se, etta kysely toteutettiin kaikille omaisille. Saatuja tuloksia
voidaan kayttaa yleistamaan Juteinikodin toimintaa, mutta ne eivat pade
laajemmalla tasolla, kuten esimerkiksi koskemaan yleisesti kehitysvammaisten

asumisyksikkojen itsemaaraamisoikeutta tukevaa toimintaa.

Tekemani tutkimuksen tuloksia en voi verrata muihin tutkimuksiin, silla aiheeseen
liittyvia, ajankohtaisia tutkimuksia samasta tutkimusnakokulmasta ei ole. Kuiten-
kin opinnaytetyoni alussa esittelemiin ja omaankin tutkimukseen viitaten voin to-
deta yleisella tasolla, etta kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumi-
sessa on viela paljon kehitettdvaa. Positiivista on kuitenkin huomata se, etta
asian edistaminen on yhteiskunnassamme kaynnissa ja siihen halutaan aidosti

muutosta.

8.2 Sairaanhoitajan ammatillinen kasvu

Opinnaytetyon tekeminen on ollut itselle pitka ja haastava prosessi, joka on vaa-
tinut vahvaa sitoutumista ja pitkajanteista tyoskentelya. Tyo oli itselle ensimmai-
nen tutkimuksellinen prosessi, jonka vuoksi sen tekeminen oli valilla hyvinkin
hankalaa ja isotoista. Suuristakin ponnisteluista huolimatta olen tyoskentelyn ai-
kana oppinut paljon uutta liittyen tiedonhakuun, tutkimuksen toteuttamiseen ja
sen eri vaiheisiin. Asioiden tarkastelu eri nakdkulmista on myds harjaantunut,
mita palveli erittain hyvin tutkimuksen tekeminen juuri omaisnakékulmaa tarkas-
tellen. Teoriaosuuden puolesta oma tietamys karttui valtavasti koskien etenkin
kehitysvammahuollon historiaa.
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Opinnaytetyon henkilokohtaisena tavoitteenani oli laajentaa omaa tietamysta it-
semaaraamisoikeudesta erityishuollossa, jotta osaan tyoskennellessani talla
sektorilla huomioida omat velvollisuuteni ja oikeuteni niin itsemaaraamisoikeuden
tukemisessa kuin mahdollisissa rajoittamistilanteissakin. Aiempaa tietoa aiheesta
itsella jo melko paljon oli, mutta tyota tehdessa yksittaiset osat tietoa muodostui-
vat kokonaisuuksiksi. Tyoskennellessani erityishuollossa opinnaytetyOprosessin
aikana, huomasin myds kiinnittavani eri tavoin huomiota tyéskentelytapoihini ja
punnitsevani tarkemmin ja eri nakokulmia tarkastellen perusteita omalle toimin-
nalleni. Koin myos eettisen ajatteluni vahvistuneen ja taidon asettua asiakkaan

asemaan.

Sairaanhoitajan ammatillisen osaamisen vaatimuksissa nimetaan kliininen hoito-
tyd yhdeksi osaamisen alueeksi. Taman alle lukeutuu osaaminen vammaisuu-
desta ja vammaisuuden hoidosta. Osaamiskuvauksen mukaan sairaanhoitajan
tulee osata tukea kehitysvammaisen ja vammautuneen toimintakykya ja osalli-
suutta. (Eriksson, Korhonen, Merasto & Moisio 2015, 41.) Tasta syysta koinkin
tyon aiheen tarkeaksi myos senkin vuoksi, etta kehitysvammaisia potilasryhmana
ei ole kasitelty lainkaan sairaanhoitajaopintojeni aikana. Mielestani taman opin-
naytetyon valmistumisen jalkeen minulla on valmiudet niin teoriassa, kuin kay-
tanndssakin tarjota kehitysvammaiselle, erityishuollossa olevalle henkildlle tasa-

arvoisempaa ja oikeudenmukaisempaa, yksilollista kohtelua.

Tutkimusprosessin aikana oma kokemus omaisten osallisuudesta kehitysvam-
maisen laheisensa hoitoon laajeni ja asiaa oppi tarkastelemaan aiempaa useam-
mista nakokulmista. Lisaksi vahva yhteisty0d toimeksiantajan kanssa koko opin-
naytetyOprosessin ajan tuki teorian ja kaytannon yhteytta seka vahvisti yhteistyon
merkitysta tydelaman kanssa opintojen aikana. Rakentava keskustelu tyosta, sen
toteuttamisesta ja suunnitelmista antoi myonteista energiaa tyén tekoon. Kiinnos-
tunut asenne toimeksiantajan puolesta vaikutti myds itseen mydnteisesti ja tydn
loppua kohden huomasin asian kiinnostavan itsed yha enemman ja enemman
etenkin sairaanhoitajan tyon nakokulmasta. Tyo heratteli myos ajattelemaan sy-

vemmin omaa tulevaa tyduraa ja sijoittumista terveydenhuoltojarjestelmaan.
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8.3 Toimenpide-ehdotukset ja jatkotutkimusaiheet

Opinnaytetydssani selvitin Juteinikodin asukkaisen omaisten kokemuksia itse-
maaraamisoikeuden toteutumisesta seka yleisia asenteita itsemaaraamisoikeu-
den tukemista ja vahvistamista kohtaan. Omaisten kommenteissa nousi vahvasti
esiin tietdamattdmyys arjen sisallésta ja toiminnoista. Tahan liittyen antaisin toi-
menpide-ehdotuksen Juteinikodille miettia, milla tavoin voisivat lahentaa oman
toimintansa ja omaisten yhteistyota. Tassa voisi olla myos jatkotutkimusaihe,
jossa omaisilta voitaisiin kysya, millaisin menetelmin he kokisivat yhteistyon tii-
vistyvan. On kuitenkin huomioitava vaitiolovelvollisuus ja asukkaan oikeus yksi-
tyisyyteen. Jos hoitohenkilokunta ei pysty taysin todentamaan asukkaan omaa
tahtoa tietojen annosta, on tietojen antaminen punnittava tarkkaan, eika siihen
valttamatta ole oikeutta. Taytyy siis miettia tarkkaan hoidon kannalta oleellinen ja

valttamaton tieto.

Toisaalta, samantyyppisen tutkimuksen kuin tama oli, voisi toistaa muutaman
vuoden paasta uudelleen. Kehitysvammalain muutosten myoéta uudistuksia tuli
paljon ja toiminta vaati paljon muutoksia, joita tydstetaan edelleen. Kun toiminta-
muodot ja kaytanteet saadaan vakiinnutettua yksikossa, yhteistyo eri tahojen
kanssa toimimaan ja arki pyorimaan tasaisesti nilden mukaan, voidaan toteutusta
vasta taysipainoisesti arvioida. Aihe on paljon puhututtanut myos julkisuudessa
viime vuosina niin positiivisessa kuin negatiivisessakin suhteessa. Muutosvasta-
rintaa ja toisaalta aariajattelua vapauden suhteen on ollut esilla. Nama ovat var-
masti my0s jollain tapaa vaikuttaneet asenteisiin itsemaaraamisoikeusasiaa koh-
taan. Kehitysvammaisten henkildkohtaisia kokemuksia kasitteleva tutkimus toisi
uutta tietoa itsemaaraamisoikeuden toteutumisen kokemisesta ja sen tuomista
arjen muutoksista. Sellaisen toteuttaminen toimeksiantajan yksikossa olisi kui-
tenkin hyvin tyolasta ja eettisesta nakokulmasta tulisi myos hyvin tarkkaan pohtia,

kuka/ketka asukkaista voisivat tutkimukseen osallistua.

Omaisten yleisia mielipiteita itsemaaraamisoikeuden tukemisesta ja vahvistami-
sesta haluaisin henkilokohtaisesti tutkia viela syvemmin. Tallaiseen syvempaan
tutkimukseen sopisi paremmin haastattelututkimus, jossa voisi keskustellen tar-
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kentaa ja syventaa vastausten sisaltda. Etenkin omaisten oman toimintansa tar-
kastelu itsemaaraamisoikeuden tukemisen ja rajoittamisen nakokumista kiinnos-

taa. Eroaako toiminta ja miten se eroaa kodin ja asumisyksikon valilla?

Tuloksissa nousi omaisten mielipiteistéa voimakkaasti esiin myds arvostus hoito-
henkilokunnan ammatilliseen osaamiseen. Tama on mielestani tarkea asia laa-
dun ja luottamuksen kannalta ja siitd kannattaa Juteinikodin pitaakin kiinni. Uu-
sien tyontekijdiden aloittaessa tulisi olla riittavasti aikaa perehdytykseen, jotta tur-
vataan jokaisen asukkaan mahdollisimman kokonaisvaltainen ymmarretyksi tule-
minen ja hanen itsensa kannalta turvallisuutta tuovat, yksilolliset hoito/ohjauskay-

tanteet.
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OPINNAYTETYON TOIMEKSIANTOSOPIMUS
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Jenni-Maaret Jarvi
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Katuosoite Postinumero | Postitoimipaikka
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jenni.jarvi@edu.lapinamk_fi

Tutkimuslaitos, oppilaitos tai muu yhteisé
Lapin ammattikorkeakoulu
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Sairaanhoitajaopiskelija

Opinndytetyon
ohjaaja(t)

Nimi
Sirkka Saranki-Rantakokko

Oppiarvo ja ammatti
Lehtori

Toimipaikka ja osoite
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Toimeksiantaja

Toimeksiantaja
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allekirjolitus ooy aniemi 7/11/2017 berer Mewk ="
Luvan [4 Tutkimuslupa mydnnet&an 0 Tutkimuslupa evataan
myontaminen
Perustelut 2 - TVTELTUS TUs—
AT ASANEC) AT s S T AL EE7D o)l g2t Tt (AL
Paivays ja Paikka ja paivamasra Allekirjgitus
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SAATE KYSELYTUTKIMUKSEEN

Opinnaytetyé—kysely: Itsemaaraamisoikeuden tukeminen ja rajoitustoimenpiteiden kayttd
erityishuollossa - Juteinikodin asukkaiden omaisten kokemuksia itsemaaraamisoikeuden
toteutumisesta

Arvoisa omainen!

Olen sairaanhoitajaopiskelija Lapin ammattikorkeakoulusta, Rovaniemeltd ja teen
opinndytety6tani liittyen itsemaaraamisoikeuteen erityishuollossa. Opinnédytetydni osana
on laadullinen tutkimus, jonka toimeksiantajana toimii Hattulan kunta. Opinnéytety&tani
ohjaa toimeksiantajan puolesta Juteinikodin sairaanhoitaja Riina Kallio ja Lapin
ammattikorkeakoulun puolesta lehtori Sirkka Saranki-Rantakokko.

Idea opinnaytetydni aiheeksi nousi kehitysvammalakiin 10.6.2016 tehdyistd muutoksista,
joiden tarkoituksena on vahvistaa erityishuollossa olevan henkilon itsemaaraamisoikeutta
ja itsendistd suoriutumista sekd vahentda rajoitustoimenpiteiden kayttéd. Aihe linkittyi
hyvin tydelamétarpeeseen ja tulee palvelemaan kaikkia tydn osapuolia.

Tutkimukseni tavoitteena on selvittdd Teiddn kokemuksia itsemaaraamisoikeuden
vahvistamisesta ja toteutumisesta Juteinikodissa sekd omaa suhtautumistanne
erityishuollon lakimuutoksiin ja sita kautta itsemaaraamisoikeuden tukemiseen. Tutkimus
toteutetaan saatekirjeen ohessa tulevalla kyselylomakkeella, johon pyydan Teitd
kohteliaimmin vastaamaan. Kysely lahetetaan kaikille Juteinikodin asiakkaiden omaisille.
Lomake sisaltada seka avoimia, ettd monivalintakysymyksia. Kysely toteutetaan marras-
joulukuun aikana ja toivonkin, ettd palauttaisitte lomakkeen ohessa olevalla
palautuskuorella viimeistaan 12.12.2017.

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Kaikki kyselyn vastaukset annetaan
nimettémasti ja niistd saatava tieto on luottamuksellista. Vastaukset tulevat vain
Juteinikodin ja allekirjoittaneen kaytté6n ja ne havitetaan tutkimuksen valmistuttua.
Opinndytetyd valmistuu kevaalla 2018. Sen jilkeen se on luettavissa Theseus-
julkaisuarkistosta. Valmis opinnéytetyd toimitetaan myos toimeksiantajalle, Hattulan
kunnalle.

Mikali teille tulee kysyttdvda opinnaytetydhon liittyen missa tahansa tutkimuksen
vaiheessa, vastaan mielellani kysymyksiinne.

Suuri kiitos osallistumisesta!

Ystavallisin terveisin,
Jenni-Maaret Jarvi
sairaanhoitajaopiskelija
Lapin AMK
jenni.jarvi@edu.lapinamk fi

Postiosoite: www.hattula.fi 050 509 0347
Juteinintie 3 etunimi.sukunimi@hattula.fi fax. 03 637 1644
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KYSELY OMAISELLE

Pyydén Teitd kohteliaimmin vastaamaan alla olevaan kyselyyn omien kokemustenne
pohjalta. Viittimien kohdalla arviointi tapahtuu asteikolla (4) erittdin hyvin - (0) en
osaa vastata. Avoimiin kysymyksiin vastaaminen sanallisesti ja vapaamuotoisesti.

Erittdin Hyvin Kohtalaisesti | Huonosti | En osaa
hyvin (3) ) 1) vastata
4) (0)

Laheiseni arki on rakennettu
hanen tarpeet ja omat toiveet
huomioiden.

Itsemaaraamisoikeus toteutuu
|&heiseni paivittaisissa
toiminnoissa.

Laheiseni unelmat, toiveet ja
mieltymykset huomioidaan
vapaa-ajan toimintojen ja
paivatoiminnan
suunnittelussa.

Itsemaé&radmisoikeutta
kunnioitetaan Juteinikodissa.

Juteinikodin ilmapiiri ja
toiminta on
itsemaaraamisoikeutta
vahvistavaa.

Luotan siihen, etta
l&heisestani pidetdan hyvaa
huolta Juteinikodissa.

Olen tyytyvéinen laheiseni
tdméanhetkiseen eldmaan ja
asumiseen Juteinikodissa.

Miten itsemaaraamisoikeuden vahvistaminen ja kunnioittaminen nakyy mielestanne
Juteinikodissa?

Millaisissa asioissa koette itsemaaraamisoikeuden toteutuvan laheisenne kohdalla?

Postiosoite: www.hattuia.f 050 509 0347
Juteinintie 3 etunimi.sukunimi(@hattula.fi fax. 03 637 1644
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Miten oma mielipiteenne otetaan huomioon omaisenne yksilokeskeisen
elamansuunnitelman laadinnassa?

Onko nakokulmissa itsemaaraamisoikeuteen ollut ristiriitoja? Jos on, miten ne on
ratkaistu?

Miten itse suhtaudutte itsemaaraamisoikeuden vahvistamiseen ja tukemiseen yleisella
tasolla?

Naetteko itsemaaraamisoikeuden vahvistamisen hyvana asiana vai tuoko se mieleenne
joitain uhkia?

Miten haluaisitte kehittda Juteinikodin toimintaa?

Haluaisitteko sanoa viela jotain? Terveisia Juteinikotiin tai opinndytetytn tekijalle?
Kommentteja kyselysta?

LAMMIN KITOS VASTAUKSESTANNE!

Postiosoite: www.hattuia.fi 030 309 0347
Juteinintie 3 ewnimi.sukunimif@hartuia.r fax. 03 637 1644
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