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Abstract

The subject of this thesis is to examine residents, close relatives and professional ex-
periences concerning residents' self-determination in Tiilikartano and Tiilitupa residen-
tial utility units. The aim of this thesis is to describe resident’s experiences about self-
determination and how they think it is realised in their own lives. The purpose of the
thesis is to support residents to take more responsibility in the decisions concerning
their own lives, both small and bigger ones. Furthermore, the purpose of the thesis is
to help the staff to support residents' choices instead of deciding on behalf of them.

The study was made as a qualitative survey. The residents were interviewed themati-
cally, and to the staff and close relatives we gave a form to complete. We made sepa-
rate questions for every target group. The material was transcribed, then analysed by
thematizing.

Eight mentally handicapped persons were interviewed for the study. All of them were
adults and residents either of Tiilikartano or Tiilitupa. Five persons from the staff an-
swered the questionnaire and seven close relatives of the residents participated in our
study.

As a result of the survey, residents felt that self-determination was realized well in
their own everyday life in the housing unit. Some of the relatives agreed with the resi-
dents. In the opinion of relatives and employees, there was a need to improve the re-
alization of self-determination, as well as the unit limitation measure to review the
contents to relatives. One of the relatives who responded was able to answer what
the restriction measure in the unit meant. Employees perceived self-determination to
be realized in the unit mainly well, but sometimes employees and relatives make too
many decisions about the residents” affairs. Workers though that there should be
more time to listen to the residents and develop common practices of doing self-deter-
mination for the realization of the work with relatives.
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1 JOHDANTO

Aloitimme keskustelemaan kevaalla 2019 Attendon Tiilikartanon ja Tiilituvan esimiehen
kanssa, minkalaiselle opinnaytetydlle heilla olisi tarvetta. Lopulta paadyimme tekemaan

opinnaytetyon itsemaaraamisoikeudesta asukkaiden nakokulmasta.

Meilla kummallakin on pitk& kokemus tydskentelystéa kehitysvammaisten henkiliden pa-

rissa. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (23.6.1977/516) on péivitetty vuonna 2016,
ja taman myo6ta myos tyontekijoiden on taytynyt opetella uusi tydskentelymalli asiakkaiden
itsemaaraamisoikeuden nadkokulmasta. Koko ajan painotetaan entistda enemman huomioi-

maan tyossa asiakkaan itsemaaraamisoikeus. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos 2018.)

Itsemaaraamisoikeus perustuu perus- ja ihmisoikeuksiin. ltseméaaraamisoikeudella tarkoi-
tetaan, etta jokaisella on oikeus maarata omasta elamastaan ja paattaa itseaan koske-
vista asioista. Tama merkitsee oikeutta koskemattomuuteen, yhdenvertaisuuteen seka

henkilokohtaiseen vapauteen. (THL 2018.)

Attendon yksikot Tiilikartano ja Tiilitupa toimii sosiaalihuollon alaisuudessa. THL:n mukaan
“Ensisijaisesti on otettava huomioon asiakkaan toivomukset ja mielipide ja muutoinkin
kunnioitettava hanen itsemaaraamisoikeuttaan. Asiakkaalle on annettava mahdollisuus

osallistua ja vaikuttaa palveluiden suunnitteluun ja toteuttamiseen”. (THL 2018.)

Haastattelimme asukkaita ennalta mietittyjen kysymysten pohjalta, miten he kokevat itse-
maaraamisoikeutensa ja kokevatko he, ettd se toteutuu. Liséksi teimme kyselylomakkeen
asukkaiden omaisille, jotta saimme heilta vastauksia, miten he nakevat asukkaiden itse-

maaraamisoikeuden toteutuvan ja ymmartavatko he, mita kaikkea se sisaltdd. Kysyimme
myoOs omaisilta, ovatko he tietoisia omaisena rajoittamistoimenpiteista yksikossa. Tarkas-
telemme opinnaytetydssamme myds henkilokunnan ndkokulmaa asukkaiden itsemaaraa-

misoikeuden toteutumisessa.

Opinnaytetyon tavoitteena on kuvata Attendon Tiilikartanon ja Tiilituvan asukkaiden koke-
muksia itsemaardédmisoikeudesta ja siitd, miten he sen itse kokevat toteutuvan. Opinnay-
tetyon tarkoituksena on, etté asukkaat ottaisivat itse enemmaén vastuuta omaan elamaan
liittyvista paatoksista, niin isoimmista kuin pienemmistakin. Liséksi tarkoituksena oli, etta
henkilokunta oppisi tydskentelemaan tukien asukkaiden valintoja sen sijaan, ettd he paat-

taisivat asukkaiden puolesta asioista.



2 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT
2.1 Kohdeorganisaation kuvaus

Teimme opinnaytetytn Attendon Tiilikartanon seka Tiilituvan kehitysvammaisten asumis-
yksikkoon. Tiilikartanon ja Tiilituvan asukkailla on ohjaajan tuki saatavilla ympari vuoro-

kauden. Ohjaajat ovat paaasiassa lahihoitajia. Henkilokunnan maaréa maaraytyy asukas-
maaran mukaan. Tiilituvan asumisyksikdssa asuu kolme kehitysvammaista, joille tuki tu-

lee viereisesta Tiilikartanon asumisyksikosta. (Salovaara 2019.)

Tiillituvalla asukkaat tarvitsevat ohjausta kotipaiviinsa ja juoksevien asioiden hoitoon. Tiili-
tuvan asukkaat kayvat sydmassa Tiilikartanon puolella. Asukkaat kayvat Lahdessa paiva-
toiminnassa kolme tai nelja kertaa viikossa. Yksi asukas on elékkeella. Tiilituvalla ei ole
yovalvontaa, vaan tarvittaessa asukkaat tulevat hakemaan apua viereisesta Tiilikartanon

asumisyksikosta. (Salovaara 2019.)

Tiilikartanon puolella asuu 13 eri tuen tarpeessa olevaa kehitysvammaista, ja liséksi ta-
lossa on yksi jaksohuone. Jaksohuoneeseen tulee kotona asuvia kehitysvammaisia
omaishoitajien lomien ja vapaiden ajaksi ymparivuorokautiseen hoitoon. Tiilikartanossa
asuu eri tasoisia asukkaita. Osa parjaa itsenaisesti, ja toiset tarvitsevat kaikilla osa-alueilla
ohjaajan paivittdista apua. Osa asukkaista tarvitsee tukea kommunikointiin, ja tukena kay-
tetaan vaihtoehtoisia kommunikointivalineita kuten kuvia. Tiilikartanon asukkaista yksi kay
hevostallilla tydtoiminnassa, yksi kay koulun keittiossa tydtoiminnassa, ja loput kayvat
Lahdessa paiva- tai tydétoiminnassa. Muutama asukas on jo jaanyt elakkeelle. Asukkaat
hoitavat kotipdivansa ohjaajan avustamana, ja asioilla kaydaan padasiassa ohjaajien
kanssa. Muutama asukas pystyy kdymaan asioilla itsenéisesti. Ruoka tulee toisesta Atten-
don yksikosta valmiina lampimana. lltaisin seké viikonloppuisin ruoka pitaa l[Ammittaa Tiili-
kartanon keittiossa. Tiilikartanossa on ohjaaja paikalla ympari vuorokauden. Henkilokun-

nan maara vaihtelee asukasmaaran mukaan. (Salovaara 2019.)

Ohjatussa asumisessa henkilokunta on paikalla vain paivisin. Y6valvontaa ei ole, ja vii-
konloppuisin valvonta on vahaisempaéa kuin arkena. Ohjatussa asumisessa painotetaan
suunnitelmalliseen asumistaitojen kehittamiseen seka vapaa-ajan ohjaukseen. (Kuoppa-
maki, Nokelainen & Poutiainen 2019, 8.)

Tehostettua palveluasumista jarjestetddn henkiltille, jotka tarvitsevat hoitoa ja huolenpitoa
ymparivuorokautisesti. Palveluihin siséltyvét asiakkaan tarpeen mukainen hoito ja huolen-
pito, ateria-, vaatehuolto-, peseytymis- ja siivouspalvelut, toimintakykya yllapitava ja edis-

tava toiminta seké osallisuutta ja sosiaalista kanssakaymista edistavat palvelut.



Tehostetussa palveluasumisessa jarjestetaan ymparivuorokautisesti palvelua asiakkaan
tarpeen mukaan. (THL 2019.)

2.2 Opinnaytety6n tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyon tavoitteena on kuvata Attendon Tiilikartanon ja Tiilituvan asukkaiden koke-
muksia itseméaéraamisoikeudesta, miten he sen itse kokevat toteutuvan. Opinnaytetyon
tarkoituksena on, etta asukkaat ottaisivat itse enemman vastuuta omaan elamaan liitty-
vista paatoksista, niin isoimmista kuin pienemmistakin, ja henkilokunta oppi tyoskentele-
maan tukien asukkaiden valintoja sen sijaan, etta he paattaisivat asukkaiden puolesta asi-
oista. Hoitajat ovat menettaneet kyvyn tunnistaa omia oikeuksiaan asukkaiden asioita hoi-
taessaan, heidan tulisi tukea asukkaita taysivaltaiseen ja hyvaan elamaéan (Kuusisto 2018,
10.) Opinnaytetydssa kaytetyt kysymykset ovat liitteena nro 1.



3 KEHITYSVAMMAISUUS JA ITSEMAARAAMISOIKEUS
3.1 Kehitysvammaisuuden maaritelma

Kehitysvammaisella henkil6lla tarkoitetaan ihmist&, jonka kehitys tai henkinen toiminta ei
toimi normaalisti. Kehitys on hairiintynyt synnynnéisen tai kehitysiassa saadun sairauden
tai vamman vuoksi. Kehitysvamma ilmenee ymmarryksen alueella. Kehitysvammaisen on
vaikeampi oppia uusia asioita, hallita itsenaisesti elamé&ansé ja vaikeampi soveltaa aiem-
paa osaamista uudessa tilanteessa. Kehitysvammaisuus esiintyy laaja-alaisena, ja kehi-
tysvammaisen omatoimisuustaidot, tarkkaavuus, hahmottamiskyky, élylliset taidot, kielelli-
set taidot ja sosiaaliset taidot ovat ikatovereihin verrattuna heikommat. (Arvio & Aaltonen
2012,12-13))

Suomessa on noin 40 000 tuhatta ihmista, joilla on jonkinasteinen kehitysvammaisuus.
Kehitysvamma on elinikdinen vamma. (Verneri 2019.) Syita kehitysvammaisuuteen on
paljon. Kehitysvammaisuutta ja oppimisvaikeuksia voi aiheuttaa myés aidin raskauden ai-
kana kayttdma alkoholi. Perintdtekijoista johtuvia syita (30%) ovat periytyvét sairaudet,
monen geenin aiheuttamat poikkeavuudet ja kromosomimuutokset, jotka eivéat ole periyty-
vid. Tuntemattomista syista johtuvia- ja sikiokautisia epamuodostumia (8%) ovat, epamuo-
dostumaoireyhtymat ja yksittaiset keskushermostoepamuodostumat. Ulkoisia prenataali-
sia syita (11%) ovat, infektiot, sikion kasvun ja ravitsemuksen hairiot, [adkkeet ja myrkyt
sekd muut syyt. Perinataalisia syita (12%) ovat, synnytykseen ja syntyméaan liittyvat kes-
kushermoston vauriot, infektiot ja muut syyt. Postnataalisia (8%) on psykososiaaliset syyt,
infektiot ja muut syyt. Kehitysvammaisuuden syyta ei ole kerrottu (6%). Tuntemattomat
syyt (25%) (Kaski, Manninen & Pihko 2012). Kehitysvammaisuuden syy jaa tuntematto-
maksi 50 prosentissa lievissa ja 30 prosentissa vaikeissa kehitysvammoissa. (Kehitys-
vammaliitto 2016).

Laaketieteellda on diagnostinen nakodkulma, jossa diagnoosit méarittelevat kehitysvammai-
suuden asteen. Ladketiede tutkii vamman syyt ja niiden vaikutusta hyvinvointiin ja tervey-
dentilaan. Joissain tapauksissa (esim. Downin syndrooma) kehitysvammaisuus todetaan
heti syntymén jalkeen. Useimmiten kehitysvammaisuus todetaan ensimmaisten elinvuo-
sien aikana, kun lapsen kehitys ei etene odotetulla tavalla. Jotta voidaan puhua kehitys-

vammaisuudesta, tulee vammaisuuden ilmeté viimeistd&n nuoruusiassa. (Verneri 2019a.)

Suomessa noudatetaan WHO:n ICD-10 -tautiluokitusta. Kehitysvammaisuus jaetaan tauti-
luokituksessa neljaén eri asteeseen: lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitys-
vammaan. Kehitysvammaisuuden astetta arvioidaan erilaisilla alykkyystesteilla. Lahtota-

sosta riippumatta alylliset kyvyt ja sosiaalinen sopeutuminen voivat hyvalla harjoittelulla ja



kuntoutuksella ajan mittaan parantua lahtétasosta riippumatta. Diagnostiset kriteerit ovat
olleet samat noin 60-vuotta. Liitdnnaissairauksia ovat mm. epilepsia, psykiatriset sairau-
det, dementia, dysfasia ja autismi. Laakéarin tarvitsee maarittaa ensin, mika on kehitys-
vammaisuuden taustalla ja onko se jokin oireyhtyma. Sen jalkeen méaaritetdan terveydelli-

set riskit ja perinnollisyyteen liittyvat asiat. (Verneri 2019a.)

Sosiaalisessa nakokulmassa tarkastellaan, miten kehitysvammaisuus nayttaytyy suh-
teessa yksiloon. Tahan pyritddn vaikuttamaan vammaispolitiikan keinoin. Kehitysvammai-
suuteen ja vammaan reagoidaan eri tavalla eri kulttuureissa. Kehitysvammaisuuteen vai-
kuttaa myo6s se, miten ihminen itse kokee kehitysvammaisuutensa ja asemansa yhteis-
kunnassa. Sosiaalisessa naktkulmassa muistutetaan, etta kehitysvammainen tai vammai-
nen henkilé on samanlainen henkilé kuin muutkin ja hanella on samat oikeudet yhteiskun-
nassa. Sosiaalinen nékdkulma tuo esille vammaisen henkilén riippuvuuden muista ihmi-
sista. Riippuvuutta muista ihmisista lisdavat ihmisten ennakkoluulot, syrjaytetty asema,
koyhyys seka rakenteelliset esteet. Nama taas ovat seurausta siita, etta yhteiskuntaa ei

rakenneta huomioiden toimintakyvyn erilaisia rajoituksia. (Verneri 2019b.)

Toimintakyvyn nédkokulmassa tarkastellaan ihmisen toimintakykya arjessa selviytymiseen.
Tassa nakokulmassa tarkastellaan vaikeutta ymmartadd monimutkaisia asioita seka huo-
lehtia itsestaan omatoimisesti. Sosiaalinen nakdkulma korostuu mm. tyéelamassa. Diag-
noosien perusteella heita maaritellaéan tyokyvyttémiksi. Henkilon kaytanndlliset, kasitteelli-
set ja sosiaaliset taidot ovat rajalliset ja heikommat. Elaménhallinta on vaikeampaa. Oirei-
den taytyy tulla ilmi jo nuoruusidssa, jonka diagnoosin perusteella nimitys kehitysvammai-
suus tulee. Kyky selviytya tilanteen vaativalla tavalla on heikko tai heikentynyt. Ihmisen
toimintakyky nayttaytyy eri tavalla erilaisissa paikoissa esim. kotona, vapaa-aikana ja
toissa. Toimintakyvyn nakdkulmassa vahvistetaan ihmisen toimintakykya ja vahvuuksia.
Toimintakyky jaetaan kolmeen osaan: fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky.
(Verneri 2019c.)

Psykososiaaliset tekijat vaikuttavat toimintakykyyn. Toimintakyky on muutakin kuin vain
motorinen ja fyysinen toimintakyky. Vuorovaikutukseen vaikuttavat ulkoinen ymparisto ja
sosiaalinen maailma. Yksilon psyykkinen ja fyysinen toiminta seka kayttaytyminen ilmene-
vat vain sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Sosiaaliset suhteet ja tukiverkot ovat siksi toi-
mintakyvyn kannalta merkittavia. Kehitysvammainen voi olla omassa tutussa ymparistos-
saan, tuttujen ihmisten yhteiséssa taysin toimintakykyinen, mutta oman toimintaympaéris-

ton ulkopuolella taysin toimintakyvyton. (Verneri 2019c.)

Kehitysvammaisen henkilén vahvuuksia on yhta tarkeaa tarkastella kuin rajoituksiakin. Oi-

keiden tukitoimien ja kuntoutuksen tarpeiden arvioimisella voidaan kehitysvammaisen



henkilon toimintakykyéa parantaa. Ajan mittaan kehitysvammaisen toimintakykya voidaan
parantaa yksil6llisten tukitoimien, pitkdjanteisen sekd asianmukaisen kuntoutuksen avulla.
(Verneri 2019c.)

Oikeanlaisen tuen avulla jokaisella on mahdollisuus kehittyé ja oppia uutta. Jokainen ihmi-
nen osaa ja voi kommunikoida riippumatta siitd, miten vammainen tai vammaton han on.
Jokainen pystyy tekemaan paatoksia, kun siihen annetaan tarpeeksi sopivaa tukea ja ai-
kaa. Kommunikointia ovat kaikki ihmisen tekeméa toiminta mm. asennot, iimeet, liike, toi-
minta, hengityksen rytmi, puhe, kuvat ja esineet. Kommunikointitaidot joillakin ihmisilla ei-
vat koskaan kehity tietoisen ja tarkoituksellisen kommunikoinnin tasolle. Téastéa huolimatta
valintojen ja paattsten tekeminen on mahdollista esimerkiksi, jos omaiset seka tyontekijat

ymmartavat heidan viestintaansa. (Verneri 2017b.)
3.2 Kehitysvammaisten henkildiden yhteiskunnallinen asema historian saatossa

1800-luvun loppupuolella Suomessa merkittavimpia valtiollisia tehtavia oli vaivaisenhoidon
jarjestaminen. Vuonna 1879 tuli voimaan vaivaisenhoitoasetus. Vaivaisuudella ei tarkoi-
tettu pelkastaan vammaisuutta, vaan silla tarkoitettiin kurjuutta, kéyhyytta, viallisuutta, ki-
vulloisuutta seké heikkoutta. Alusta asti pidettiin ongelmallisena, ettd saman katon alla
hoidettiin kovin monimuotoista joukkoa ihmisia. 1900-luvulla vaivaisuuden kasite alkoi ra-

jautua tarkoittamaan “sielun ja ruumiin vioilla vaivattuja kdyhia”. (Seppala 2017, 23-24.)

Suomessa alkoivat kehitysvammaisten henkiléiden laitossijoitukset 1900-luvun alkupuo-
lella. Kehitysvammaiset néhtiin tuolloin jumalan rangaistuksena ja vahemman inhimillisina
olentoina ja tata kaytettiin perusteltuna syyna heidan laitoksiin sulkemisella. Erityishuolto-
piirit ja kehitysvammalaitokset perustettiin toisen maailmansodan jalkeen. Naista tulikin
keskeinen asumismuoto kehitysvammaisille henkiléille. Toisen maailmansodan jalkeen

vammaiskasitys perustui erilaisten ihmisten kasvattamiseen. (Lamberg & Syrja 2019.)

Toisen maailmansodan jalkeen vajaamielisyyskasite vakiintui Suomessa. 1900-luvun
alussa kehitettiin koulumaailman tarpeisiin alykkyystestit. Tama mullisti kehitysvammai-
suuden maaritelmén. Suomessa on puhuttu 1970-luvulta lahtien kehitysvammaisuudesta.
(Seppala 2017, 25.)

Yhdysvaltojen kehitysvamma-alan jarjestd AAMR on johtanut vuodesta 1961 alkaen kes-
kustelua kehitysvammaisuuden maarittelysta ja diagnosoinnista. Vuonna 1961 julkaistiin
ensimmainen kasikirja, jossa oli kehitysvammaisuuden maarittelyd, terminologiaa seka
luokittelua. TAman jalkeen kasikirjoja on tuotettu noin kymmenen vuoden vélein. Naista

kasikirjoista on kehitetty ja tarkennettu tapa tarkastella kehitysvammaisuutta, joka on



edelleen voimassa mm. WHO:N kansainvalisessa tautiluokituksessa ICD-10:ssa (ICD =

Internationel Classification of Diseases). (Seppéla 2017, 31.)

Vuonna 1969 Nirje maaritteli normalisaation kasitteen. Tama on ollut pohjana erityisesti
kehitysvammaisten henkildiden tukipalveluiden kehittamisessa. Normalisaatiolla tarkoite-
taan jokapéaivaisen arjen olosuhteita, jotka ovat mahdollisimman Iahelld “normaaleja”, eli
valtavaeston olosuhteita. Normalisaation mukaan kehitysvammaisille henkil6ille tulisi tar-
jota samat mahdollisuuden koulutukseen, kehitykseen, tydskentelyyn ja taloudellisiin oi-
keuksiin kuin muillekin. My6s kehitysvammaisten omia toiveita ja valintoja tulisi ottaa huo-

mioon olosuhteita luodessa. (Lamberg & Syrja 2019.)

Normalisaatiolla tahdattiin kehitysvammaisten itsendistymiseen, sosiaaliseen integraati-
oon seka valtavaesttn suhtautumisen muuttumista kehitysvammaisia henkilditd kohtaan
tietoisuutta lisdéamalla. Normalisaation mukaan instituutiot vammauttivat niissa asuvia hen-
kiloitd holhousperiaatteen sekd huonojen elinolojen takia. Tamé&n vuoksi pohjoismaissa
alettiin purkamaan kehitysvammalaitoksia. Pohjoismaat alkoivat uudelleen hyédyntamaan
normalisaation periaatteita 1990-luvulla. Tuolloin alettiin kehittam&an kehitysvammaisille
suunnattuja palveluita seké lakeja turvaamaan palveluiden saantia. (Lamberg & Syrja
2019.)

Kehitysvammaisten henkildiden sopeutumista yhteiskuntaan korosti lakiuudistus vuonna
1977. Laitokset olivat edelleen paasaantdinen asuinpaikka, vaikka myds avopalveluita al-

koi olemaan tarjolla. (Lamberg & Syrja 2019.)

2000-luvulla Suomessa on ollut monenlaisia kehityskulkuja kehitysvammaisten henkil6i-
den asumispalveluissa. Yksilollisyys on kuitenkin jaanyt taka-alalle, kun on keskitytty ta-
loudellisuus- seka tehokkuusnakdkulmiin. Kuitenkin samaan aikaan on kehitetty erilaisia

tuen muotoja seka yksiléllisia asumisratkaisuja. (Lamberg & Syrja 2019.)

3.3 Itsemaaraamisoikeus

Itsemaaraamisoikeudella tarkoitetaan sitd, kuinka paljon kehitysvammainen henkilé saa
itse paattaa omasta elaméastaan ja oikeudesta paattaa itseddn koskevista asioista. Itse-
maaraamisoikeudella pyritddn varmistamaan jokaisen oikeus yhdenvertaisuuteen, henki-
I6kohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen. Kehitysvammaisten henkildiden vapautta
ei saa riistaa mielivaltaisesti eika heidan fyysista ja psyykkistd koskemattomuutta saa lou-
kata. Kehitysvammaisen henkilon on voitava tehda paatoksia itsendisesti tai tuettuna.
Henkilbn oma mielipide on vahintdankin otettava huomioon paatoksenteossa kaikin kay-

tettavissa olevin keinoin. ltsemaardamisoikeuden toteutuminen arjessa on usein



riippuvainen siitd, milla keinoin heita paatdksenteossa tuetaan ja se heille mahdolliste-
taan. (Verneri 2017a.)

Itsendinen elama ja osallisuus on kaikkien oikeus. Myds kehitysvammaisilla on oikeus
paattdd omista asioistaan ja heitd on tuettava paatdksenteossa, jos he eivat siihen itsenai-
sesti ole kykenevaisia. Kehitysvammaisilla henkil6illa tulee olla mahdollisuus eldd oman-
nakoista elamaa, ilman etta siihen puututaan liikaa. Hoitajat usein tarkoittavat hyvaa, kun
he ovat ottaneet oikeuden paattaa asioista kehitysvammaisen puolesta. Taman myota ke-
hitysvammaiset ovat menettaneet kyvyn tunnistaa omia oikeuksiaan taysivaltaiseen ja hy-

vaan elamaan. (Kuusisto 2018, 10.)

Terveys, turvallisuus ja itsemaaraamisoikeus ovat osa kehitysvammaisen elamaa. Kehi-
tysvammaisten henkildiden annetaan tehda mahdollisimman paljon erilaisia valintoja ja
tehda asioita turvallisesti. Annetaan tehda omia paatoksia, tulla itsendgisemmaksi seka
eldd omannéakdista elamaa. Tarkoituksena on antaa kehitysvammaisille mahdollisuus elaa
muiden lailla, huomioiden itsem&éaraamisoikeus ja turvallisuus, tasapainossa elamisen

kanssa. (Kuoppamaki, Nokelainen & Poutiainen 2019, 8.)

Perhe on merkittdvassa roolissa kehitysvammaisen sosiaalisessa elamassa. Lisaksi
koulu, tyd, ystavat, naapurit seka harrastuspiirit ovat osa kehitysvammaisten sosiaalista
elamaa. Miten antaa aani kehitysvammaisten omille kokemuksille heidan suunnitellessaan
omaa elaméaansa? Elaman suunnitteluun kuuluu téarke&né osana oikeus osallistua toimin-
taan, oikeus tehda asioita seka oikeus paattaa asioita. Erityisen tarke&é on osallisuus, oi-
keus omaan paatoksentekoon seka kuulumista yhteiskuntaan taysimaaraisena kansalai-
sena. Yksilokeskeinen elaméansuunnittelu on tydvaline, jolla lahestytdan asiakkaista yksi-
[6llisesta nakdkulmasta. Palvelujarjestelméat ovat pikkuhiljaa siirtyneet yksil6llisyytta arvos-

tavaan suuntaan. (Kuoppamaki, Nokelainen & Poutiainen 2019, 11-12.)

Kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen vaikuttavat heidan kanssaan
tyoskentelevan henkiloston tydkaytannét ja toimintatavat. Kaytantoihin ja toimintatapoihin
vaikuttavat mm. tyéntekijoiden toimintaohjeet, palveluja tuottavien organisaation toiminta-

kulttuuri ja jaetut eettiset periaatteet. (Verneri 2017c.)

Itsemaaraamisoikeus vahvistaa erityishuollossa asuvan henkilon itseméaaradmisoikeutta,
parjaamista arjen askareista itsenaisesti seka vahentdd mahdollisia rajoitustoimenpiteita.
Rajoitustoimenpiteitd saa kayttaad sosiaali- ja terveydenhuollossa ainoastaan, jos henkild
on vaaraksi itselleen tai muille, seka torjuakseen merkittdvan omaisuusvahingon. Rajoi-
tustoimenpiteeseen ei tule ryhtya, jos on lievempikin keino paasta tilanteesta yli. Mahdolli-

nen rajoitustoimenpide on lopetettava heti, kun se ei ole valttamatonta. (Valvira 2016.)



Kehitysvammaiset henkiltt kaipaavat asiantuntijoita suunnitellessaan ja toteuttaessaan
mielek&sta elamaa eivatkd ammattilaisen holhoavaa asennetta. Asiakkaiden omat toiveet
nousevat esiin yksilokeskeisessa elaman suunnittelussa. Kehitysvammaisten mielipiteet,
nakemykset ja kokemukset antavat arvokasta tietoa yksilokeskeisen elamansuunnittelun
prosessissa. Kehitysvammaisten henkildiden kanssa tytskentelevien velvollisuus olisi
huomioida ja kuunnella heidan mielipiteitaén. (Kuoppamaki, Nokelainen & Poutiainen
2019, 12.)

Kehitysvammaisen on voitava paattda omista asioistaan itsendisesti tai tuettuna ja kehi-
tysvammaisen oma mielipide selvitetdan kaikin kaytettavissa olevin keinoin. Kehitysvam-
maiselle tulee olla tieto ja ymmarrys eri vaihtoehdoista, joista han voi valita. (Verneri
2017a.)

Ihmistéa motivoiva tekija on, ettd voi itse vaikuttaa ja maarata omaan elamaan liittyvista
asioista. Hyvinvoinnin kannalta on tarke&a, ettd uskoo omiin vaikutusmahdollisuuksiinsa.
On voitava uskoa, ettéd voi omalla toiminnallaan vaikuttaa siihen, mita itselle tapahtuu. Ih-
minen ei voi hyvin, jos kokee, ettei voi omilla toimillaan vaikuttaa mita itselle tapahtuu. On-
gelmana voi olla, ettei ihminen kykene ilmaisemaan itse&én niin, ettd muut ymmartaisivat
hanta tai h&n ei ymmarrd muita. Ongelmana voi myos olla, ettei ymmarretd mita ymparilla

tapahtuu ja miksi. (Verneri 2017a.)

Itsemaaraamiskyky on ihmisen kykya tehda valintoja itsedan koskeviin asioihin ja ymmar-
taa naiden paatdsten seurauksia. Itsemaaraamiskykya tulee arvioida silloin, kun heraa
epadily, ettd se on pysyvasti, pitkaaikaisesti tai toistuvasti alentunut. Palvelun jarjestajan
vastuulle kuuluu itsemaaraamiskyvyn arviointi ja tama edellyttdd moniammatillista osaa-
mista. Itsemaaraamiskyvyn arvioinnissa huomioidaan asukkaan oma mielipide seké ha-
nen kanssaan tytskentelevien tydntekijdoiden nakemykset. Kehitysvammaisen henkilon it-
semaaraamiskykyyn tarvittavia taitoja ovat: Kykya tehda valintoja, kykyd ymmartaa kayt-
taytymisensa seurauksia, kykyd ymmartad paatettava asia, kykya ilmaista mielipiteensa
seka kykya ymmartaa syy-seuraussuhteita. ltsemaaraamiskyky voi vaihdella henkilon eri
elaméanvaiheissa, myds henkilon mielentila voi vaikuttaa itsemaaraamiskykyyn. (Mustonen
2019.)

Hyvinvointia heikentaa opittu avuttomuus. On voinut kertya kokemuksia siita, ettei omilla
nakemyksilla ole merkitysta lopputuloksen kannalta, koska niitd ei kuunnella tai oteta va-
kavasti. Tallaisten kokemusten kautta aletaan uskoa, ettei itsella ole mahdollisuutta vai-

kuttaa siihen mitd tapahtuu. (Verneri 2017a.)

Ammattilaisten tehtdvana on saada aikaan kehitysvammaisille hyva arki. Tama on yksi

suurimmista tavoitteista kehitysvammatytssa. Hyva arki sisdltaa itselle mieluisan elaman,
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joka sisaltaa toimintoja, ihmissuhteita ja kokemuksia. Hyvassa arjessa kehitysvammainen
ja ammattilainen toimivat yhdessa ja kumpikin tuo omia ajatuksiaan esille. Nain toimimalla
he voivat yhdessd muuttaa erilaisia kaytantéja. Kehitysvammaiset henkilét ovat oman ela-
manséa parhaita asiantuntijoita, ja sen vuoksi heidan nakemyksensa tulee ottaa huomioon
asioissa, jotka koskevat heidan omaa elamaansa. Kaytanndssa valitettavan usein jaa kui-
tenkin kuulematta kehitysvammaisen henkildn oma mielipide. Usein kehitysvammaisen
palvelutarpeet maaritella&n ulkopuolelta, erilaisten asiantuntijoiden voimin kuulematta ke-
hitysvammaista itsedan. Kehitysvammaisten on hankala saada aanensé kuuluviin palve-
luita jarjestaville tahoille. (Kuusisto 2018, 12-13.)

Ammattilaisen tehtavana on kayttdd omaa ymmartamisen valtaansa antaakseen kehitys-
vammaiselle valtaa toteuttaa omaa potentiaaliaan elamassaan. Ammattilaisen tulee myds
puolustaa asiakkaan ihmisarvoa ja ihmisoikeuksia. Ammattilaisen tulee myds omista ar-
voistaan huolimatta antaa kehitysvammaisen tehda itsenaisia valintoja, jotka vaikuttavat
hanen elaméaansa. Ammattilaisen tulee osata kyseenalaistaa omaa toimintaansa ja tyopai-

kan toimintatapoja. (Kuusisto 2018, 13.)

Erityishuollossa olevan henkilén hoito on jarjestettava siten, ettei ihmisarvoa loukata ja ha-
nen vakaumustaan ja yksityisyyttaan kunnioitetaan tasavertaisesti. Erityishuollossa on
otettava huomioon, etta erityishuollon asiakkaan yksilolliset tarpeet, etu, toivomukset ja
mielipiteet otetaan huomioon. Erityishuollon asiakkaalle on turvattava mahdollisuus vaikut-
tamiseen ja osallistumiseen itseensa liittyvissa asioissa, seka paatoksissa. Erityishuollon
asiakkaan turvallisuutta, terveytta ja hyvinvointia on edistettava ja yllapidettava (Laki kehi-
tysvammaisten erityishuollosta 3a. 20.5.2016/381.)

Palvelusuunnitelmassa todetaan kehitysvammaisen henkilon tarvitsemat palvelut. Kaikki
ihmiset ovat yhdenvertaisia, kuitenkin usein kehitysvammaisten ihmisten oikeudet eivat
ole taysimaaraisia. ltsemaaraamisoikeutta ja kehitysvammaisten toimintaa rajoittavat yh-
teiskunnan rakenteelliset esteet seka vallitsevat asenteet. (Kuoppaméki, Nokelainen &
Poutiainen 2019, 5.)

Kaikilla ihmisilla on oikeus itsem&araamiseen. Toisinaan kehitysvammaisen ihmisen itse-
maaraamisoikeutta joudutaan rajoittamaan tilanteessa, jossa henkil6 aiheuttaisi vakavaa
vaaraa muille tai itselleen. Kehitysvammaisen ihmisten itsemaaraémisoikeuteen liittyvista
rajoitustoimenpiteistd sdadetdén paivitetyssa kehitysvammalaissa. Rajoitustoimenpide on
aina viimeisin keino. Henkilékunnalla on aina velvollisuus etsid ensin muita keinoja tilan-

teen ratkaisemiseksi. (Verneri 2017d.)

Valvira ja aluehallintovirasto teki vuonna 2012 valtakunnallisen selvityksen asiakkaiden

itsemaaraadmisoikeuden toteutumisesta. Kysely lahetettiin 242 ymparivuorokautisia



11

lastensuojelun sijaishuoltopalveluita, mielenterveys- ja paihdehuollon asumispalveluja ja
paihdehuollon laitoshoitoa sekd vammaisten henkildiden ympéarivuorokautisia palveluja
tuottaviin yksikdihin. Kehitysvammaisille ja vammaisille sekéd mielenterveysasiakkaille pal-
veluja tarjosi 131 yksikkda. Kyselyn tavoitteena oli selvittaa, millaisia itsemaaraamisoikeu-
den toteutumisen menettelytapoja yksikailla oli kaytossaan. Mista paivittaisista asioista
asiakkaat saivat itse paattaa seka millaisia sdantoja ja ohjeita yksikdssa oli kaytossa. Nai-
den liséksi haluttiin selvittaa, oliko yksikdssa kaytossa sellaisia toimintatapoja, jotka rajoit-

tavat asiakkaan itsemaaraamisoikeutta. (Valvira 2013.)

Selvityksesséa (2013) kysyttiin, saavatko asiakkaat itse paattaa aamulla ylds nousemisesta
jaillalla nukkumaan menemisen ajankohdasta, puhelimen kaytésta, TV:n katselusta, mah-
dollisuudesta ottaa vieraita vastaan ennalta ilmoittamatta, vierailla itse ystavien luona, ate-
rioinnista, ulkoilusta, mahdollisuudesta harrastaa, kdyda asioilla sisustaa oma huoneensa
ja lukita huoneensa ovi halutessaan seka osallistua uskonnollisiin ja aatteellisiin tilaisuuk-

siin. (Valvira 2013.)

Selvityksen (2013) kysymyksiin vastasi yksikoiden tydntekijat ja ndin asiakkaiden omaa
kokemusta rajoittamisesta ei saatu selville. Kyselyn perusteella voitiin todeta, etta asiak-
kailla oli suhteellisen laajat oikeudet paattaa paivittaiseen elamaansa kuuluvista asioista.
Selviytyminen sosiaalihuollon yksikdiden arjen haasteista edellyttaa kuitenkin yhteisesti
sovittuja menettelytapoja ja toimintaohjeita. Pieni osa vastanneista asumisyksikdista oli

laatinut kirjalliset séannét talon toimintatavoista. (Valvira 2013.)

Selvityksen (2013) perusteella kaikilla yksikailla oli kirjalliset ohjeet rajoitustoimenpiteiden
kaytosta. Tahan ohjaa myos yksityisten palveluntuottajien velvollisuus laatia omavalvonta-
suunnitelma. Tiedossa ei kuitenkaan ole, kuinka hyvin henkilékunta tuntee rajoitustoimen-
piteet ja toimii kAytannon tilanteissa. Selvityksen mukaan vammaisilla ja kehitysvammai-
silla henkil6illa oli suhteellisen laajat oikeudet paattaa omasta elamastaan. Itsemaaraa-
misoikeutta kuitenkin rajoitettiin yhteydenpitoon, likkumiseen, kahvin juontiin, ruokailuun

ja tupakointiin liittyvilla rajoituksilla. (Valvira 2013.)

Selvityksen (2013) mukaan rajoitustoimenpiteina oli hoitotoimenpiteissa kaytetty fyysista
ohjaamista, rauhoittavaa laakitysta, fyysista kiinnipitamista, likkumisvapauden rajoitta-
mista ja erityisen huolenpidon -kasitteella kulkevaa rajoitustoimenpidetta. Selvityksen mu-
kaan eniten rajoitustoimenpiteitéd kaytettiin niissa yksikoissa, joissa ei ollut laadittu kirjalli-
sia sdantoja. Huolestuttavaa oli tieto, ettd usein haasteellisessa kayttaytymisessa kaytet-

tiin rauhoittavaa laakitysta. (Valvira 2013.)
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3.4 Itsemaaraamisoikeutta ohjaava lainsaadanto

Suomen lainsdaadannéssa turvataan henkilon oikeutta maarata itsestaan ja toimistaan.
Erityislaissa turvataan asiakkaan asemaa ja oikeuksia sosiaalihuollossa (Verneri 2019).
YK:n vammaisten henkiliden oikeuksia koskeva yleissopimus (27/2016). on merkittava
vammaisten henkildiden nakdkulmasta. Lisaksi kehitysvammaisten henkildiden itsemaa-
réaamisoikeutta turvaa yhdenvertaisuuslaki (1325/2014), laki kehitysvammaisten erityis-
huollosta (23.6.1977/519), laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista
(22.9.2000/812), perustuslaki (1999/731, 18.), kansanterveyslaki (Kansanterveyslaki
1972/66, 1-28.), terveydenhuoltolaki (Terveydenhuoltolaki 2010/1326, 28.) seka sosiaali-
huoltolaki (Sosiaalihuollon lainsaadantd 2014/1301.)

Laki sosiaalihuollon asiakkaana asemasta ja oikeuksista (22.9.2000/812) edistaa asiakas-
lahtbisyytta, asiakassuhteen luottamuksellisuutta sekad asiakkaan hyvaan palveluun ja
kohteluun sosiaalihuollossa. Laissa linjataan asioiden kasittelyssa asiakkaan etu huomioi-
den, asiakkaan toivomusten ja mielipiteiden huomioon ottamisen seké héanen tahtonsa
selvittamisen, itsemaaradamisoikeuden kunnioittamisen, asiakkaan mahdollisuuksista osal-

listua ja vaikuttaa palvelujensa suunnitteluun ja toteuttamiseen.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (23.6.1977/519) korostaa erityishuollossa olevan
kehitysvammaisen oikeutta taysimaaraiseen osallistumiseen yhteiskunnassa. Hanelle on
turvattava mahdollisuus vaikuttaa ja osallistua omiin asioihinsa seka hanen toiveensa,

mielipiteensa ja yksilolliset tarpeensa on otettava huomioon. Kehitysvammaisten henkil6i-

den itsemaaraamista tulee vahvistaa ja itsenaista suoriutumista tukea.

Perustuslaissa on jokaiselle turvattava riittdvat sosiaali- ja terveyspalvelut, kuten lailla on
saadetty, edistaa vaeston terveyttd. Julkisen vallan on myos tuettava perheen ja mahdolli-
suuksia turvata lapselle yksilollinen kasvu ja hyvinvointi. (Perustuslaki 1999/731, 18.).
Kansanterveyslain on tarkoitus seurata asukkaiden terveydentilan ja siihen liittyvien teki-
jéiden kehitysta vaestossa. Kansanterveystydsta voidaan kayttaa myos nimitysta perus-
terveydenhuolto. Yhteistydn tekeminen yksityisten ja julkisten sektorien tahojen kanssa,

jotka kunnassa myo6s toimivat. (Kansanterveyslaki 1972/66, 1-28.)

Terveydenhuoltolain tarkoitus on kaventaa vaestoryhmien valisia terveyseroja, seka yllapi-
tad ja edistaa. sosiaalista terveyttd, hyvinvointia, turvallisuutta, seka ty6- ja toimintakykya.
Terveydenhuollon yhdenvertaista potilasturvallisuutta, laatua ja saatavuutta. (Terveyden-
huoltolaki 2010/1326, 28.)

Sosiaalihuoltolain tarkoituksena on yllapitaa, sekéa edistaé sosiaalista turvallisuutta ja hy-

vinvointia. Lain tarkoituksena on myo6s vahentaa vaestossa olevaa eriarvoisuutta ja
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edistaa osallisuutta. Kaiken lisdksi on myos edistettava ihmisten oikeutta hyvaan palve-
luun ja kohteluun sosiaalihuollossa, seka edistaa asiakaskeskeisyytta. Turvata laadukkaat

ja riittavat sosiaalipalvelut. (Sosiaalihuollon lainsdadantd 2014/1301.)
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Laadullinen tutkimusmenetelméa

Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on auttaa ymmartamaan tutkimuskohdetta (esim. yri-
tys tai asiakas) ja sen kayttaytymisen ja paatdsten syita. Laadullinen tutkimus tehddan
yleensa pienelle tutkittavalle ryhmalle. Tavoitteena on ymmartaminen, ei maarien selvitta-

minen. Laadullinen tutkimus sopii toiminnan kehittdmiseen, vaihtoehtojen etsimiseen ja

sosiaalisten ongelmien tutkimiseen. Laadullisen tutkimuksen perinteisia tiedonkeruumene
telmia on havainnointi ja haastattelu. Laadullisessa tutkimuksessa on myds mahdollista

kayttaa useampaa tiedonkeruumenetelmaa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2019.)

Laadullisen tutkimuksen tekijat laativat etukateen kysymykset, joihin vastaajat saivat vas-
tata vapaamuotoisesti kokemuksistaan ja mielipiteistéaan (Tilastokeskus). Laadullinen tut-
kimus sopii toiminnan kehittdmiseen, vaihtoehtojen etsimiseen ja sosiaalisten ongelmien
tutkimiseen. Laadullinen tutkimusmenetelma sisaltaa erilaisia [ahestymistapoja, traditioita,
analyysi- ja aineostonkeruumenetelmia ihmisten ja heidén elamansa tutkimiseksi. Laadul-
liselle tutkimukselle on yhteistéa elamismaailman tutkiminen. (Denzin & Lincoln 1998, 5-7;
Eskola & Suoranta 2000; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 151-157.).

Laadullista tutkimusta voidaan kritisoida, koska se saattaa johtaa harhaan, seka antaa
vaikutelman pehmeadmmasté ja paremmasta tutkimuksesta kovaan kvantitatiiviseen tutki-
musmenetelm&an verrattuna. Laadulliseen tutkimukseen rinnastetaan usein aineistolah-
toisyys ja teorialahtoisyys maaralliseen tutkimusmenetelmaan. Laadullinen tutkimus, ei
kuitenkaan ole puhtaasti aineistolahtoistd, eikd maarallinen teorialahtoista. (Saaranen-

Kauppinen & Puusniekka 2019.)

Paadyimme kayttaméaan opinnaytetydssa laadullisen tutkimuksen teemahaastattelua
haastateltavien asukkaiden perusteella. Haastateltavissa asukkaissa on mukana haasta-

teltavia, jotka eivéat osaa lukea eika kirjoittaa.
4.2 Aineiston keruu

Tutkimusaineistoa voidaan kerata tutkittavilta eri tavoin. Tutkittaville henkil6ille tulee antaa
tietoa tutkimusaineiston kaytdsta. Tutkimuksen sisallésta informointi muodostaa kaytan-
nodssa laillisen suostumuksen tutkimukseen, jos tutkittava suostuu osallistumaan tutkimuk-
seen vaikkei tutkija seka tutkittava ole kohdanneet kasvokkain tai puhelimitse. Saatekir-
jeessé on tutkittaville annettava informaatio aineiston kaytosta. Tama saattaa ratkaista ha-

luavatko ihmiset osallistua tutkimukseen. (Kuula 2006, 99-101.)
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Kyselytutkimuksen heikkous voi olla, etta tutkija ei voi varmistua, kuinka vakavasti vastaa-
jat suhtautuvat kyselyyn. Vastaajat eivat valttamatta myoskaan ole taysin perehtyneita ai-
heeseen, josta tutkimus tehdaan. Lomakekyselyssa vastaamattomuus saattaa jadda jos-

sain tapauksissa suureksi. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 190.)

Kun tutkimus suoritetaan kyselylomakkeella, niin tutkijan lasndolo ei vaikuta vastauksiin.
Tutkimuksen luotettavuutta lisd&, kun kaikilta kysytddn samat kysymykset samassa muo-
dossa. Vastaaja voi myos valita itselleen sopivimman ajankohdan kyselyyn vastaamiseen.
(Valli 2001, 101.)

Teemahaastattelu on keskustelunomainen tilanne, jossa kaydaan lapi ennalta sovittua ai-
hetta. Kaikkien haastateltavien kanssa ei valttamatta puhuta kaikista asioista samassa
laajuudessa. Teemoista ja alateemoista pyritdan keskustelemaan varsin vapaasti. Kysy-
mykset tulee harkita tarkoin valittuun aiheeseen sopiviksi seka haastateltaviksi tulisi valita
sellaisia ihmisid, joilta arvellaan saatavan parhaiten aineistoa aiheeseen liittyen. (Saara-
nen-Kauppinen & Puusniekka 2019, 55-56.)

Teemahaastattelua kaytetdan, kun halutaan tutkia ihmisten omia kokemuksia tutkimuk-
seen ja kuvailemiseen. Parhaimmillaan tutkimus voi tuottaa uutta teoriaa kaytannén hoito-
tyon tueksi. Jos halutaan parantaa hoitotydn laatua, tarvitaan kokemuksien tutkimista.
Teemahaastattelulla voidaan selvittaa asioita, joista tiedetaan vain vahan. Teemahaastat-
telussa aihepiiri kohdennetaan johonkin tiettyyn aihepiiriin. Ominaista naille haastatteluille
on se, etta haastateltavilla on kokemuksia samankaltaisista tilanteista. (Hannila & Kyngas
2008,1.)

Paadyimme kayttamaan opinnaytetydssa teemahaastattelua. Tama mahdollisti asukkai-

den haastattelemisen sek& omaisille ja tyontekijdille tehdyn kyselylomakkeen kayttamisen.
Teemahaastattelu sijoittuu lomakehaastattelun ja avoimen haastattelun valiin. Haastattelu
etenee ennalta sovittujen teemojen mukaisesti eik& niinkaan tarkkojen, yksityiskohtaisten,
valmiiksi muotoiltujen kysymysten pohjalta. Teemahaastattelussa haastateltavien vapaalle
puheelle annetaan tilaa, vaikkakin ennalta paatetyt teemat pyritdan keskustelemaan kaik-

kien tutkittavien henkildiden kanssa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009, 55-56.)

Teemahaastattelun perusteella saadaan tietoa tutkittavien henkildiden subjektiivisista ko-
kemuksista. Teemahaastattelulle on ominaista, ett haastateltavat ovat kokeneet jonkin
tietynlaisen tilanteen. Teemahaastattelulla voidaan tutkia haastateltavan kokemuksia, aja-
tuksia, tuntemuksia ja sanatonta kokemustietoa. Teemahaastattelussa korostuu haastatel-
tavien oma elamysmaailma ja siind saadaan haastateltavien oma aani kuuluviin. Teema-
haastattelua on hyva kayttaa silloin, kun ennalta ei tiedeta, millaisia vastauksia tullaan

saamaan. (Hannila & Kyngéas 2008, 1,3.)
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Teemat voi listata esimerkiksi ranskalaisin viivoin ja liséksi voi laatia apukysymyksia ja
avainkysymyksia keskustelun ruokkimista varten. Teemoista pyritddn keskustelemaan
varsin vapaasti. Teemahaastattelu edellyttdd huolellista perehtymista aiheeseen. Tutkitta-
viksi tulisi valita sellaisia henkil6ita, joilta arvellaan saatavan parhaiten aineistoa tutkitta-

vaan aiheeseen. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009, 55-56.)

Kysymyksia oli kullekin kohderyhmalle viisi kappaletta. Omaiset ja tyontekijat pystyivat
vastaamaan kysymyksiin itsendisesti, mutta yksikon asukkaat haastateltiin teemahaastat-
telulla. Kyselyyn valituille asukkaille esitettiin samat kysymykset. Tutkimukseen osallistu-
vat asukkaat valittiin yhdessa Tiilikartanon henkildkunnan kanssa. Tyontekijoille jatimme
toimistoon kyselylomakkeen (Liite 3) seka palautelaatikon, jonne he pystyivat vastauk-
sensa palauttamaan. Omaisille lahetimme kyselyn (Liite 2) ja laitoimme kyselyn mukaan
palautuskuoren, joka on heille valmiiksi taytetty. Vastaukset kasittelimme anonyymisti ja
tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista. Tyontekijoille ja omaisille annettiin noin

kolme viikkoa vastausaikaa.

Kysymyksia tehdessamme halusimme tietdd miten asukkaat ymmartavat oman itsemaa-
rddmisoikeutensa, miten se nékyy heidan arjessaan, kuinka he kokevat voivansa vaikut-
taa omaan elamaansa liittyviin asioihin sek& missa asioissa he haluaisivat vaikuttaa
enemman. Tyontekijoilta halusimme kysya, kuinka heidan mielestdan asukkaiden itse-
maaraamisoikeus yksikdssa toteutuu, miten sita voidaan kehittaa seka millaisia haasteita
asukkaiden itseméaaradmisoikeus asettaa arkeen ohjaajan ndkdkulmasta. Liséksi halu-
simme tutkimukseemme my0s omaisten ndkokulman. Onko heilla tietoa mita itsemaaraa-
misoikeus pitaa sisallaan, miten asukkaiden itsemaaraamisoikeus heidan mielestaan to-

teutuu seka missa asioissa he haluaisivat itsemaaraamisoikeuden toteutuvan enemman.

Kyselylomakkeen laadinnan jalkeen sitd kommentoi ohjaava opettaja, yksikon esimies
seka tyontekijat. Kommenttien perusteella lomakkeeseen tehtiin muutama korjaus, jonka

jalkeen ne toimitettiin vastaajille.

Haastattelun suoritimme kahdeksalle kehitysvammaiselle aikuiselle, jotka kykenivat kom-
munikoimaan meidén kanssamme. Haastattelut teimme jokaisen asukkaan omalla asun-
nolla, jotta saimme rauhallisen ympariston haastattelun tekemiselle. Asukkaiden haastat-
telemiseen meni aikaa noin 10-20 minuuttia. Kerroimme haastateltaville, keita olemme,
mitd teemme ja miksi. Haastattelut teimme tammikuussa 2020. Haastattelutilanteissa ke-
tdan asukasta ei painostettu haastatteluun ja heilla oli mahdollisuus keskeyttaa haastat-
telu niin halutessaan. Kaikki asukkaat vastasivat mielelladn kysymyksiimme. Haastatteluti-
lanteessa huomasimme, etta suurimmalla osalla asukkaista oli vaikeus ymmartaa kysyt-

tyja kysymyksia, joten niité jouduttiin vAhan avaamaan asukkaille. Jalkikateen ajateltuna
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olisi ollut kannattavaa tehda koehaastattelu jollekin asukkaalle ja katsoa toimiiko kysymyk-

set.

Lahetimme kyselylomakkeen (Liite 2) kaikille Tiilikartanon ja Tiilituvan asukkaiden omai-
sille. Liitteeksi laitoimme saatekirjeen (Liite 2), mita varten kysely tehdaan ja ettéa kyselyyn
vastataan anonyymisti. Toteutimme opinnaytetyon tekemalla kysymykset erikseen asuk-
kaille, omaisille seka tytntekijoille. Mietimme valmiiksi kysymyksi&, mistd saamme mabh-
dollisimman paljon tietoa opinnaytetyota ajatellen. Haastatteluun etukateen valitut kysy-
mykset toimivat valmiina kategorioina tutkittavasta aiheesta. Haastattelua tehdessa kirja-
simme vastaukset yl6s ranskalaisilla viivoilla. Aineiston kerddmisen jalkeen ryhmittelimme

vastaukset kysymysten perusteella.

Teemoihin kohdistunutta haastattelua/kyselya on helppo ryhtyéa analysoimaan teemoittain.
Kysymykset itsessaan voivat jo toimia tutkimuksen teemoina (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2009, 56). Teemahaastattelun sisallén merkitysta voidaan tarkastella esimer-
kiksi, toistuuko tietty tai tietyt sanat useaan otteeseen tai tietyn teeman mukaan mm. itse-
maaraamisoikeudesta puhuminen kielteiseen savyyn (Hirsjarvi & Hurme 1995. 115.) Tee-
mahaastattelulla kerétty aineisto voidaan analysoida usealla eri tavalla. Tutkittavasta ai-
heesta, seka aineiston laajuudesta riippuu, mika on paras analysointi tapa. Haastattelun
tavoitteena saattaa olla vain pintapuolinen kuvaus aiheesta, jolloin analyysin ei tarvitse

olla niin maaratietoinen (Hirsjarvi & Hurme 1995, 116.)
4.3 Aineiston analysointi

Tulosten analyysissa pyritaan uskottavaan tulkintaan seka totuudenmukaisuuteen. Haas-
tattelun jalkeen perehdyimme aineistoon huolellisesti ja aineisto luettiin useaan kertaan
lapi. Liséksi palasimme aineistoon useaan otteeseen opinnaytetydn edetessa. Ensimmai-
sena kirjoitimme aineiston puhtaaksi, eli litteroimme aineiston. Ihmisten puhetta litte-
roidessa, tulee tekstia tarkastella ennakkoluulottomasti. Etsimme aineistosta tutkimusky-
symyksiin vastauksia ja erottelimme aineiston, joka ei vastannut tutkimuskysymyeksiin.

(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Teemahaastatteluaineiston analysoimisessa on luontevaa aineiston teemoittelu. Kaikista
teemahaastatteluista I16ytyy teemat, joita haastateltavien kanssa on puhuttu. Joskus ai-
neistonkeruussa kaytetty teemahaastattelurunko muistuttaa teemoja, nain ei kuitenkaan
aina ole. Kun aineisto jarjestellaan teemojen mukaan, niin teeman alle kootaan kustakin
haastattelusta ne kohdat, jossa kyseisesta teemasta puhutaan. (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2006.)



18

Teemoittelimme aineiston teemahaastattelukysymyksien mukaan. Teimme taulukkoon
vastauksien alkuperaisilmauksista pelkistetyt ilmaukset. Naiden pohjalta ryhmittelimme
samaan asiaan liittyvat ilmaisut yhdeksi luokaksi, ja siitd syntyi sisaltta kuvaava ylateema.
Ylateemojen mukaan muodostimme tutkimustuloksien otsikot, joiden alle kerasimme saa-

dun tutkimusaineiston. (Taulukot 1, 2 ja 3.)

Tutkimusraportissa esitetdan yleensa tutkimusraportin sitaatteja. Aineistosta lainattujen
kohtien tarkoituksena on antaa havainnollistavia esimerkkeja seka tarjota lukijalle todiste,
etta tutkijalla on ollut jokin aineisto, johon hén analyysinséa pohjaa. (Saaranen-Kauppinen
& Puusniekka 2009, 105-106.)

Saaduista tuloksista otimme lainauksia tahan opinnaytety6éhon. Vastaukset ovat taysin ko-
kemusperaisia, joten jo pienenkin vastausmaaran perusteella saimme tietoa itsemaaraa-

misoikeuden toteutumisesta Tiilikartanossa eri ndkdkulmista.

TAULUKKO 1. itsemaaraamisoikeus

Alkuperéisilmaus Pelkistetty ilmaus Ylateema

Omien asioiden hoitamista, itse- Omien asioiden hoitamista | Vaikutusmahdollisuudet
naista asumista. omiin asioihin
Jokaisella pitda olla oikeus, etta Saa paattaa

saa paattaa keta laskee huonee-
seensa ja keté ei.

Tiilikartanossa toteutuu hyvin. Toteutuu hyvin
Se ei toteudu niin hyvin kun voisi Ei toteudu niin hyvin kuin
toteutua. VOISi

Yleensa pyritddn mahdollisimman Asukkaan nakdiseen ela-
asukaslahtdiseen ja asukkaan na- man mahdollistamiseen

kdisen elaman mahdollistamiseen.
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Alkuperaisilmaus

Pelkistetty ilmaus

Ylateema

Pankkiasiat tuottavat hanka-
luutta, ei meinaa ymmartaa
miten se toimii. Saan pankki-
asioita hoitaa itsenéisesti. Oh-
jaajat auttavat vaateostok-
sissa, en koe sité rajoittavana,

parempi ettd on mukana.

Saan hoitaa itsenaisesti

ltsemaaraamisoikeuden toteu-

tuminen

Saan vaikuttaa. Saan paattaa
milloin voi pesta pyykkia. Saa
kysya koska haluaa. Koen to-

teutuvan taydellisesti.

Saan vaikuttaa

Mun mielipiteitd kuunnellaan,
niitahan pitaakin kuunnella.

Mielipiteitd kuunnellaan

Asukkaat saavat elaa melko
omannakdistdén arkea, mene-
malla ja osallistumalla omien
kykyjensa mukaan. Asukkaita
tuetaan ja ohjataan — ei paa-
tetd vaan puolesta- valilla paa-
tds voi johtaa myds epaonnis-

tumiseen.

Asukkaita tuetaan ja ohjataan
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Alkuperaisilmaus

Pelkistetty ilmaus

Ylateema

Ei tuu mitdan mieleen. Yksi
asia tuli mieleen. Voisin kayda

ystavan luona yokylassa.

Voisin kayda ystévén luona

Itsemadraamisoikeutta rajoit-

tavat tekijat

Kauppa-asioissa haluaisin

paattaa. Sukulainen paattaa.

Sukulainen paattaa

Ei ole tietoa, miten toteutuu,
oletan, etté huonosti, koska
pojaltamme on todella vaikea
saada tietoa mita han haluaa.

Ei ole tietoa, miten toteutuu

Itsemé&éaraamisoikeuden nou-
dattaminen hoitotydssé on
vield joskus vaikeaa. Vanhat
tottumukset ja luuleminen
Siitd, etta tietdd mika asuk-
kaalle on hyvéksi, ovat viela
tiukassa niin hoitohenkil6kun-

nalla kuin omaisillakin.

Itsemaaraamisoikeuden nou-
dattaminen hoitotydssé on jos-

kus viela vaikeaa

Tyo6yhteisolta IMO-asiat vaa-
tisi ammattitaitoa pohtia eri ta-
poja toteuttaa asiat niin, ettei
asukkaita tarvitse rajoittaa ja
valttamattomat toimet tulisi
tehtya. Valilla se vaatisi myos
noyrtymistd. Edetaan asuk-
kaan tahtiin eik& tehda hoitaja-

|ahtoisesti asioita.

Vaatisi eri tapoja toteuttaa

asiat

Omaisten ymmartamattomyys
itsemaaraamisoikeudesta.
Tuntuvat toisinaan “kavele-
van” asukkaan oman tahdon

yli todella vahvasti.

Omaisten ymmartamattémyys
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5 KYSELYN TULOKSET

5.1 Vaikutusmahdollisuudet omiin asioihin

Tulokset kasittelivat asukkaiden, omaisten seka tyontekijoiden kokemuksia itsem&araa-
misoikeuden toteutumisesta asumispalveluyksikdssa. Tutkimukseen saatiin vastauksia
seitsemalta omaiselta, viidelta tyontekijalté seka kahdeksalta asukkaalta. Kysyimme asuk-
kailta tietéavatko he, mité itsemaaraamisoikeus tarkoittaa. Kaikki asukkaat eivat tienneet
mit& se tarkoittaa, mutta uskoivat sen olevan hyva asia. Pddasiassa asukkaat kuitenkin
tiesivat mita itsemaaraamisoikeus tarkoittaa. Asukkaat kertoivat asioita, mita siihen kuu-

luu. Itsemaaraamisoikeus koettiin hyvaksi asiaksi.
Omien asioitten hoitamista, itsenaista asumista.

Jokaisella pitda olla oikeus, ettd saa itse paattda keté laskee huoneeseensa ja keté
ei.
Kaikki omaiset tiesivat mita itsemaaraamisoikeus tarkoittaa ja pitivat sita tarkeéna asiana.

Osa omaisista oli avannut itsemaaraamisoikeuden sisaltbd enemmankin. Joidenkin

omaisten mielesta itseméaraamisoikeus toteutuu Tiilikartanossa hyvin.

Taysmaaraista oikeutta osallistua yhteiskunnassa ja oltava mahdollisuus vaikuttaa
omiin asioihin.
Itsemaaraamisoikeus tarkoittaa oikeutta paattaa omasta elaméastaan ja tehda omia

valintoja.

Henkilokunnan mielestd asukkaiden itsemaardamisoikeus toteutuu yksikossa padasiassa
hyvin. Valilla kuitenkin asukkaan asioista paattaa ainakin osittain tai kokonaan ohjaajat tai
omaiset. Kuitenkin yksikssa koettiin, ettd asukkaat saavat tehda itsedén koskevia paa-

toksia, jos se ei aiheuta heille fyysisia tai psyykkisia haittoja.

Yleensa pyritaan mahdollisimman asukaslahtdiseen ja asukkaan nakdisen elamén

mahdollistamiseen.

5.2 Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Asukkaat kokivat itsemaardamisoikeuden nékyvan heidan arjessaan hyvin arkisissa asi-
oissa. Asukkaat kokivat, etté voivat vaikuttaa oman asuntonsa siivoamiseen, kauppa-asi-
oihin, vaate ostoksiin, kylailyihin sek&a muihin omiin menoihinsa. Tarkeana pidettiin, etta
saa itse valita mita karkkia kaupasta ostaa, saa paaasiassa ostaa mita kaupasta haluaa ja

saa valita, mitka vaatteet pukevat aamulla paallensa. Asukkaat, jotka kykenevat
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likkumaan itsenaisesti talon ulkopuolella kokivat, ettd saavat lahteéd ulkoilemaan ja hoita-
maan asioitaan koska itse haluavat. Asukkaat kokivat myds tarkeéksi, etté ohjaajat autta-
vat heitd. Jotkin asiat asukkaat kokivat itse hankalina hoitaa ja talléin he kokivat, ettd on
parempi, kun ohjaajat auttavat. ltsemaaraamisoikeudeksi koettiin myos se, etté voi itse

valita, milloin ohjaajilta apua pyytaa.

Pankkiasiat tuottaa hankaluutta, ei meinaa ymmartaéa miten se toimii. Saan pankki-
asioita hoitaa itsenaisesti. Ohjaajat auttavat vaateostoksissa, en koe sité rajoitta-

vana, parempi etta on mukana.

Esimerkiksi siivoamisessa tarviin apua ja hyva etta saan siina apua. Kylla se itse-

maaraamisoikeus toteutuu.

Asukkaat kokivat, etta voivat vaikuttaa hyvin omaan eldaméaénsa koskeviin asioihin. He ko-
kivat, ettd heidan mielipiteitd&n kuunnellaan. Toisinaan he kokivat, etta mielipiteita voitai-
siin kuunnella my6s enemman. Asukkaat kokivat voivansa vaikuttaa omiin menoihinsa,

harrastuksiinsa, retkiinsa, ulkoiluun seka toihinsa.

Saan vaikuttaa. Saan paattaa milloin voi pestéa pyykkia. Saa kysya asioita koska ha-

luaa. Koen sen toteutuvan taydellisesti.
Mun mielipiteita kuunnellaan, niitahan pitadkin kuunnella.

Paatoksentekoon asukkaat kokivat saavansa myos vaikuttaa. He kokivat myds tarkeaksi
ohjaajien avun paatdksenteossa. Asukkaat pitivat tarkeana, etta saa itse paattad milloin
menee nukkumaan ja missa haluaa asua. Osa asukkaista koki myds, etté on saanut itse
olla mukana paattamassa tyohon liittyvissa asioissa. On kuunneltu, mita haluaa tehda
tyokseen ja misséa haluaa tydssa kdyda. Padasiassa asukkaat olivat tyytyvaisia nykyiseen
tilanteeseensa, eivatka kokeneet tarvetta vaikuttaa enempééd omaan elamaansa liittyvaan

paatoksentekoon.

Koen saavani vaikuttaa, milloin menen nukkumaan ja milloin liilkun talon ulkopuo-

lella. Joskus jos ohjataan, sekin on hyva, etta muistutetaan. En koe sitd huonona.

Saan p&attdd. Olen uudessa tydpaikassa, mun mielipidettd kysyttiin. Muuttamiseen

liittyvassa asiassa kysyttiin mielipidetta.
En koe, ettd mihink&an tarvitsee vaikuttaa enempéa. Olen tyytyvainen.

Omaiset luettelivat asioita, kun kysyttiin miten asukkaat paattavat omaan elamaan liitty-
vissa asioista. Osa omaisista ei tiennyt miten asukkaat saavat yksikdssa paattaa asioista.

Suurin osa omaisista oli kertonut, ettd saa paattda milloin kdyda nukkumaan, saa valita
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ostoksensa ja milloin kdyda kaupassa, haluaako mennd sydmaan vai ei ja asukkaita

kuunnellaan palavereissa.
Palaveri keskustelut mahdollisia ja on jo toteutunut.
Ei tietoa.

Yksikon asukkaat ovat taidoiltaan ja kyvyiltdan hyvin eri tasoisia. Toiset voivat hyvinkin
vaikuttaa omaan eldmaansa monella eri osa-alueella, kuin toisilla se on vahaisempaa.
Kuitenkin kaikille mahdollistetaan itsemaaraamisoikeus heidan kykyjensa mukaisesti. Toi-
sille itsemaaraamisoikeus nayttaytyy silla, ettd he saavat itse valita syovatko ja mité vaat-
teita laittavat paallensa. Toiset taas kykenevat elamaan itsendaisemmin ja osallistua mo-

nella eri osa-alueella asioidensa paattamiseen.

Asukkaat saavat eldd melko omannakoéistaan arkea, menemalla ja osallistumalla
omien kykyjensd mukaan. Asukkaita tuetaan ja ohjataan — ei paateta vaan puolesta

- valilla paéatos voi johtaa myos epaonnistumiseen.

Yksikossa koettiin, etta itsemaaradamisoikeutta edistaa asukaspalaverit, joka pidetaan yk-
sikdssa joka kuukausi. Siella jokainen asukas paasee vaikuttamaan omien kykyjensa mu-
kaisesti. Yksikossa koetaan, etta asukkaat osaavat itse kertoa, mitéa he haluavat. Tarkeaa
olisi kirjata tarkemmin yl0s asukkaiden omat toiveet, néitd omia toiveita tulisi myos toteut-
taa. Edistavana tekijana pidettiin myos sita, etta asukkaat voivat opetella ottamaan enem-
man vastuuta itsestaan ja hyvinvoinnistaan. Kaiken kaikkiaan yksikdssa koettiin, etta hen-
kilokunta ajaa asukkaiden asioita ja pyrkii toteuttamaan asukkaiden asioita asukkaiden toi-

vomalla tavalla asukaslahtoisesti.

Hoitotytssa hoitajien tulisi joskus asettaa itsensd asukkaan asemaan.
5.3 Itsemaaraamisoikeutta rajoittavat tekijat

Asukkailta kysyttiin, mihin asioihin toivoisi voivan vaikuttaa enemmé&n. Muutama asiakas
toivoi voivansa kayda useammin ystavien luona yokylassa. Esille nousi myds, etta
omassa asunnossa toivottiin voivan keittaa useammin kahvia ja valilla leipoa siella yh-
dessa ohjaajan kanssa. Valilla myos koettiin, etta toisten asukkaiden jatkuva éanesséa ole-

minen arsyttaa ja tdhan haluttaisiin voivan vaikuttaa.
Ei tuu mitdan mieleen. Yksi asia tuli mieleen. Voisin kayda ystavan luona yokylassa.

Asukkaat eivét oikein osanneet mainita mitdan asioita, mihin toivoisivat voivansa vaikut-

taa. Muutaman asian he sieltd nostivat esille. Yhteisissa tiloissa ei koettu, ettd voi aina
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vaikuttaa mitd ohjelmaa televisiota katsotaan. Yksi asukas koki myds, ettad sukulainen

paattaa likaa hénen asioistaan.
Kauppa-asioista haluaisin paattaa itse. Sukulainen paattaa.

Osa omaisista olivat sitd mielta, ettd itsemaardaamisoikeus ei toteudu asukkaiden arjessa
ja osalla ei ole tasta tietoa. Osa syy siihen, ettei itsemaaradmisoikeus toteudu oli omaisten
mielesta kommunikoinnin vaikeus asukkaiden kanssa. Osa vastanneista omaisista ei

osannut ottaa asiaan kantaa.
Se ei toteudu niin hyvin kuin voisi toteutua.

Asukas voi paattaa halusta ostaa jotain itselle, eri asia houdatetaanko sita. Vahan
huonosti. Hoitajia ei ole tarpeeksi/aika ei riita.

Vastauksissa mainittiin, etta toivottiin enemman normaalia kotielamaa. Jos hoitajia olisi
enemman, niin asukkaiden kohtaamiseen olisi enemman aikaa. Omaisille asioista tiedot-

tamista toivottiin my6s enemman asukkaan paatdksia tehdessa.
Omaisille voisi enempi tiedottaa mitd ollaan paattamassa.
Olisi enemman ns. normaalia kotielamaa.

Ohjaajat kokevat, etta viela enemman pitaisi kuunnella asukkaita heidan itsemaaraamisoi-
keutensa toteutumiseksi ja antaa vielakin enemman asukkaalle mahdollisuus omaan paa-
toksentekoon. Lisaksi kaivattiin yhteisia toimintatapoja asukkaiden kanssa toimimiseksi.
Henkilokunta koki haasteeksi joidenkin omaisten tietaméattdmyyden itsemaardamisoikeu-
desta. Henkilokunnan mielesta jotkut omaiset paattavat liikaa asukkaan asioista, eika
anna asukkaan itse vaikuttaa omaan paatoksentekoon. Usein omaisilta unohtuu, etta

asukkaat ovat aikuisia ihmisia ja heilla on oikeus paattaa omista asioistaan.

Yksikdssani mielestéani taytyisi enemman kysyd asukkaan omaa mielipidetta hanta
koskevissa asioissa ja keskustella niistd asukkaan ymmartamalla tavalla. Asukkaan

mielipiteita tulisi kunnioittaa.

ltsem&araamisoikeuden noudattaminen hoitotydssa on vield joskus vaikeaa. Vanhat
tottumukset ja luuleminen siitd, etta tietdd mika asukkaalle on hyvaksi, ovat viela tiu-

kassa niin hoitohenkilokunnalla kuin omaisillakin.

Itsemaaraamisoikeus luo myos arkeen haasteita. Haasteita tuo se, jos asukas ei ymmarra
omaa parastaan. Usein henkilokunta joutuu pohtimaan, kuinka selittd asia asukkaalle,

jotta asukas taman ymmartaisi. Asukas ei valttamattd ymmarra rahan arvoa ja riittavyytta
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elamiseen, niin talldin ohjaajien on puututtava asukkaan itsemaaradmisoikeuteen. Naméa

luovat haasteita hoitotydhon.

Tydyhteisolta IMO-asiat vaatisi ammattitaitoa pohtia eri tapoja toteuttaa asiat niin,
ettei asukasta tarvitse rajoittaa ja valttamattomat toimet tulisi tehtya. Valilla se vaatisi

myo6s noyrtymista. Edetaan asukkaan tahtiin eikéa tehdéa hoitajalahtdisesti asioita.

Haasteeksi koettiin myds liian holhoavat omaiset. Usein omaiset miettivat paatoksente-
ossa enemman itseaan, kuin asukasta, jonka asioista on kuitenkin kysymys. Haasteita
luo myos asukkaat, jotka eivat ymmarra, ettd ohjaajien ja omaisten on puututtava asuk-
kaan tahtoon, jos se on asukkaan edun mukaista. Henkilékunta koki, ettd omaisyhteis-
tyota tekemalla voitaisiin lisata omaisten ymmarrysta asukkaan itsemaaradmisoikeudesta.
Henkilbkunnan mielesté asukkaiden toiveiden toteuttaminen vaatisi myos riittavaa henkilo-

kunnan maaraa.

Omaisten ymmértédéméttémyys itseméérdémisoikeudesta. Tuntuvat toisinaan “kéve-

levén” asukkaan oman tahdon yli todella vahvasti.
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6 POHDINTA
6.1 Eettisyys ja luotettavuus

Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto (ARENE) on laatinut suositukset eettisesta ja hy-
van tieteellisen kaytannon mukaisesti opinnaytetyoprosessista. Suositukset perustuvat
lainsda&dantoon seka tiedeyhteison kansainvalisiin ja kansallisiin tutkimuseettisiin periaat-
teisiin, suosituksiin ja linjauksiin. Tavoitteena on yhtenaistdd ammattikorkeakoulujen opin-
naytetyoprosessia, edistéda hyvaa tieteellistd kaytantod, ennaltaehkaista eparehellisyytta
seka kohentaa opinnaytetoiden laatua. Suosituksessa on kerrottu opinnaytetydprosessiin

osallistuvien oikeudet, velvollisuudet ja vastuut. (ARENE 2017.)

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) on tehnyt ohjeen Hyva tieteellinen kaytanto ja
sen loukkausepailyjen kasitteleminen -Suomessa, jota ammattikorkeakoulut ovat sitoutu-
neet noudattamaan. Ohjeen tavoitteena on hyvan tieteellisen kaytanndn edistaminen ja
tieteellisen eparehellisyyden ennaltaehkéiseminen. Tutkijalta edellytetdan tutkimustydssa
rehellisyytta, huolellisuutta, tarkkuutta ja rehtiytta. Tieteellisen kaytannon keskeisia lahto-
kohtia ovat rehellisyys, avoimuus ja vastuullisuus, muiden tutkijoiden tyén kunnioittami-
nen, tutkimuksen tietoaineistot tallennetaan tieteelliselle asetettujen vaatimusten edellytta-
malla tavalla, hankitaan tarvittavat tutkimusluvat, velvollisuudet seka tietosuojaan liittyvat
asiat. (TENK 2012.)

Opinnaytetydn tekemiseen saimme suullisen luvan yksikén esimiehelta ja han allekirjoitti
kanssamme toimeksiantosopimuksen. Jokaiselta asukkaalta, jotka haastattelimme,
saimme suullisen luvan haastattelulle. Huomioimme opinnaytety6ta tehdessa asianmukai-
sen dokumenttien sailytyksen ja havittamisen. Kaikki kyselyt teimme anonyymisti. Saara-
nen - Kauppisen & Puusniekan (2009) mukaan “Erityisesti ihmisiin kohdistuvan tutkimuk-
sen tekeminen edellyttaa tutkijalta hyvan tutkimuskaytannon noudattamista, jolloin ensisi-

jaista on tutkittavan ihmisarvon ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen”.

Toimeksiantosopimuksen allekirjoittamisen jalkeen aloimme tydstamaan opinndytetyota.
Etsimme tietoa luotettavia lahteitd kayttaen ja pyrimme kayttdmaan mahdollisimman tuo-
reita l&hteitéa. Perehdyimme useisiin Iahteisiin, missa oli tietoa kehitysvammaisten henkili-
den itsemaaraamisoikeudesta. Lahteet pyrimme merkitsem&éan opinnaytetydbhdomme asi-

anmukaisesti ja valtimme tekstin plagioimista.

Taman tutkimuksen luotettavuutta voi vahentéé vastaajien pieni maara. Lisaksi kysymys-
ten muotoilussa asukkaille olisi kannattanut kokeilla kysymyksia testihenkilélle, jolloin oli-
simme voineet muokata kysymyksia asukkaille enemman ymmarrettdvaan muotoon. Ana-

lysointitulokset voivat taten olla osittain liian suppeita.
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6.2 Johtopaatokset

Opinnaytetyodn aihe valittiin tekijoiden kiinnostus aiheeseen seka yksikon kokema tarve
talle tutkimukselle. Koimme, etta yleisesti tiedetaan mitd itsemaaraamisoikeus tarkoittaa,
mutta kuitenkaan sita ei valttamatta toteuteta niin laajasti kuin voisi. Lisaksi asukkaat eivat
valttamatta itsekkaan tieda, mihin kaikkeen he voisivat osallistua omaan elamaansa liitty-
vassa paatoksenteossa. Tietoisuus itsemaaraamisoikeudesta on ajoittain suppeaa. Teki-
j6ina koimme, ettd tietoisuutta lisaamalla, asukkaat saisivat osallistua entistd enemman
oman elaménsa suunnitteluun sekéa asioistaan paattamiseen eika heita tyontekijoiden
seka omaisten puolelta rajoitettaisi likaa. Padasiassa asukkaat kokivat, ettd he saavat
vaikuttaa omaan elamaansa liittyvaan paatoksentekoon ja olivat tyytyvaisia nykyiseen ti-

lanteeseensa.

Henkilbkunnan mielesté asukkaiden itsemaaraamisoikeus toteutuu paaasiassa hyvin ja he
saavat elaa melko omannékoistaan elamaa. Henkildkunta koki haasteeksi jotkut omaiset,
jotka valilla paattavat liikaa asukkaiden asioista naiden puolesta. Koettiin, etta henkildkun-
nan ja omaisten pitaisi viela enemman antaa asukkaiden itse paattda omista asioistaan,

olla rajoittamatta liikaa heidan itsemaaraamisoikeuttaan.

Aikaisempia tutkimuksia kehitysvammaisten itseméaraamisoikeudesta oli hyvin saatavilla.
Monessa tutkimuksessa todetaan, ettd asukkaiden itsemaardadmisoikeus toteutuu yksi-
kossa hyvin, mutta parannettavaa silti [6ytyy. Monen asian koettiin toteutuvan viela naen-
naisesti. Henkilokunta voi kayttaa likaa valtaansa kehitysvammaisen henkilén paattksen-
teossa. On koettu, ettd itsemaaraamisoikeutta ovat edesauttaneet lakimuutokset, tydnteki-
jat, etujarjestot seka toimintatavat. (Tukiainen 2015, Mattila 2013, Saarinen & Vantti
2016.)

Itsemaaraamisoikeuden parantamiseen annettiin kehitysideoiksi koulutuksen seka tietoi-
suuden lisdaminen. Ihmisten asenteet koettiin hidasteeksi kehitysvammaisten itsemaaraa-
misoikeuden toteutumisessa. Monessa tutkimuksessa tuli esille yhteistyé omaisten
kanssa. Yhteisty6td omaisten ja henkilokunnan kanssa tulisi kehittéa ja lisata ja kehitys-
vammaisen henkildn tulisi myds itse olla lasna naissa tilanteissa. Tutkimuksissa todettiin
mya@s, etta tyontekijat kokivat, etteivéat he voi vaikuttaa kehitysvammaisen henkilén asioi-
hin, jos omaiset eivat ole yhteistytkykyisid. Osassa tutkimuksissa todettiin myds, etta
omaisilla on lilan suuri valta kehitysvammaisten elamé&éan. Koettiin, ettd kehitysvammaiset
ovat omaisten armoilla. (Tukiainen 2015, Mattila 2013.) Myds meidan tekemassa tutki-
muksessa kehitysideoiksi nousi henkilokunnan ja omaisten valisen yhteisty6n kehittdmi-

nen seka tietoisuuden lisddminen. Esille nousi myos joidenkin omaisten vallankayttd
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asukkaan asioista paatettaessa, ei muisteta kuunnella asukkaan omaa mielipidetta paa-

toksia tehdessa.

Tukiaisen (2015) ja Mattilan (2013) tekemien tutkimuksien mukaan asukkaiden itsemaa-
raamisoikeuden toteutumiseen koettiin vaikuttavan myds eri-ikaiset ja eritasoiset asuk-
kaat. Ne ketka pystyvat kdyméaan asioilla itsenéisesti, koettiin itsemaaraamisoikeuden to-
teutuvan paremmin kuin niill&, ketk& ovat enemman toisten ihmisten avun varassa. Ne
keilla on kommunikointi ongelmia tai ei muuten pysty paattamaan asioistaan itsenaisesti,
henkilokunta tekee herkemmin paatokset asukkaiden puolesta, kuin niiden kohdalla, jotka

kykenevét vaikuttamaan omiin asioihinsa.

Muutamassa tutkimuksessa tarkasteltiin myds omaisten naktkulmaa asukkaiden itsemaa-
raamisoikeuden toteutumisesta. Omaisilla oli enemmaéan ndkemyseroja asukkaiden itse-
maaraamisoikeuden toteutumisesta. Osa oli sitd mieltd, etta toteutuu hyvin ja toisten mie-
lesta ei toteudu hyvin. Jotkut kokivat, etta omaisia tulisi tiedottaa enemman asukasta kos-
kevassa paattksenteossa. Koettiin, myos, etta tarvittaisiin lisda henkilokuntaa, jotta itse-
maaraamisoikeus toteutuisi paremmin ja henkilokunnalla olisi enemman aikaa asukkaille
toteuttaa kodinomaisempaa asumista. (Tukiainen 2015, Mattila 2013.) Nama samat asiat

nousivat esille myds Tiilikartanon ja Tiilituvan omaisten vastauksista.

Joissain tutkimuksissa nousi esille, ettéd omaiset haluavat suojella asukkaita pettymyksilta.
Asukasta ei ndhda kyvykkaana tekemaan omia paatoksiaan eikad kohtaamaan pettymyk-
sid. Talléin itsemaaradmisoikeus ei toteudu ja asukas ei paase nakemaan omien valinto-

jensa etenemisprosessia, sen vaikutuksia ja seurauksia. (Tukiainen 2015, Mattila 2013.)

Mustonen (2019) teki opinnaytety6n itsemaaraamisoikeuden edistdmisesta Paijat-Ha-
meen hyvinvointiyhtyman vammaispalveluiden tuetussa ja ohjatussa asumisessa. Tarkoi-
tuksena oli selvittaa, miten vammaispalveluiden asukkaiden itsemaaraamisoikeus toteu-
tuu talla hetkellad ohjaajien ndkemyksen mukaan. Mustosen (2019) tekeméan selvityksen
mukaan suurin osa asiakkaista tekee usein tai aina paatoksia arkisissa asioissa, kuten
milloin k&y nukkumaan, mité pukevat p&allensa, mita syovét tai miten kuluttavat kayttora-
hansa. L&ahes kaikki olivat sita mieltd, ettd saavat itse paattaa milloin tapaavat l&heisidén
tai ystaviaan. Osa koki, ettei voi vaikuttaa milloin k&y suihkussa tai ketk& osallistuvat ha-
nen palavereihinsa. ltsemaardémisoikeus toteutui pddasiassa pienissa arkisissa asioissa,

mutta suuremmissa asioissa toteutui huonommin.

Mustosen (2019) tekeman tutkimuksen mukaan haasteita luo asiakkaiden rahan arvon
ymmartaminen ja sen kaytt6, vuorokausirytmin noudattaminen seka terveyden, turvalli-
suuden ja itsemaaraamisoikeuden valisissa ristiriidoissa. Osa ohjaajista kunnioitti asiak-

kaiden itsemaaraamisoikeutta ja toiset eivat. Asukkaiden kanssa laadittiin sopimuksia
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mm. rahan kaytostd, tupakoinnista, alkoholin kaytosta, puhelimen ja netin kaytosta. Suurin
osa sopimuksista liittyi rahan riittavyyteen ja terveydellisiin asioihin. Haastaviksi koettiin
tilanteet, joissa asukas ei ymmarra omaa parastaan. Vallankayttoa koettiin esiintyvan 20%

asumisyksikoista.
6.3 Kehitysideat

Kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumista voisi tutkia yksikossa viela tar-
kemmin. Tassa tutkimuksessa itsemaaraamisoikeutta ei rajattu mihinkaan tiettyyn aihe
alueeseen. Jatkotutkimusideana itsemaaraamisoikeuden toteutumista voisi kohdentaa
esimerkiksi, miten asukkaat kokevat, ettd saavat itse vaikuttaa tydssa kdymiseensa, asioi-
densa hoitamiseen, vapaa-aikaansa tai harrastuksiinsa. Kehitysvammaisten itsemaaraa-
misoikeuden toteutuminen arjessa voisi toteutua paremmin, jos lisattaisiin heidan tietout-
taan itsemaaraamisoikeudesta seka heidan oikeuksistaan ja mahdollisuuksistaan tehda
erilaisia valintoja elamassaan. Tassa tulisi kuitenkin huomioida jokaisen asukkaan ymmar-

rys ja kyky valintojen tekemiseen ja niiden realiteettien ymmartaminen.

Yksikdssa voitaisiin kehittda yhteisty6ta omaisten kanssa, asukkaiden itsemaaraamisoi-
keuden vahvistamiseksi ja toteutumiseksi. Yksikdssa voitaisiin miettia yhdessa asukkai-
den ja omaisten kanssa keinoja ja yhteisia toimintatapoja asukkaiden toiveiden selvitta-
miseksi ja toteuttamiseksi. Itsemaarddmisoikeutta voisi myos avata omaisille, mitéa se pi-
taa sisallaan ja minkalaisia oikeuksia asukkailla on. Omaisille olisi hyva tuoda esille yksi-
kossa esille tulleita haasteita itsemaaraamisoikeuden toteutumiselle. Omaisilta voisi kysya
myos mielipiteitd ja ideoita, miten itsemaaradmisoikeuden toteutumista yksikssa voitai-
siin vahvistaa ja kehittda. Loytyisiké mahdollisesti, jokin konkreettinen tapa tuoda asioita
esille. Haasteita mahdollisesti tuo monen eritasoiset asukkaat yksikdssa. Kaikille ei kay

valttamatta samat toimintatavat.

Omaisille voisi avata yksikon rajoittamistoimenpiteen siséltoa, esimerkiksi jarjestamalla
omaisten illan, jonka teemana olisi itsem&araamisoikeus, johon siséllyttéisi rajoittamistoi-
meenpiteen siséllon purkamisen yleiselld tasolla. Yksikdssa voitaisiin etukateen tutkia

asiaa ja etsia esitettavaksi mahdollisia keinoja itsemaaraamisoikeuden toteutumiseksi.
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LITTEET

LITE 1
Kysymykset asukkaille
Mita tarkoittaa itsemé&aradmisoikeus?
Miten itsemaaraamisoikeus nakyy sinun arjessasi?
Mit& asioita saat itse paattaa omassa elamassasi?
Mitk& ovat asioista, joista toivot itse saavasi paattad enemman omassa elamassasi?

Mihin asioihin toivoisit saavasi itse vaikuttaa enemman?

Kysymykset omaisille

Mitéa tarkoittaa itsemaaraamisoikeus? Miten itsemaaraamisoikeus toteutuu mielestanne

asukkaan arjessa?

Saako asukkaat mielestanne itse paattaa riittdvasti omaan elamaansa liittyvista asioista?

Miten asukkaat itse paattavat omaan elamaansa liittyvista asioista?

Missa asioissa toivoisitte, ettd asukas saisi itse vaikuttaa omaan elamaansa liittyvissa asi-

oissa?

Miten olette omaisena tietoinen rajoittamistoimenpiteista?

Kysymykset tyontekijdille

Saako asukkaat mielestasi riittavasti itse paattad omaan elamaéansa liittyvista asioista?
Mitd muutoksia yksikossasi kaipaat itsemé&araamisoikeuden toteutumiseen?

Mitd haasteita itsemaaradmisoikeuden noudattaminen tuo hoitotydssa?

Mitka tekijat haittaavat itsemaaraadmisoikeuden toteutumista?

Mitk& asiat edistavét itseméaardamisoikeuden toteutumista?
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LIITE 2
Hyva Tiilikartanon asukkaan omainen!

Olemme sairaanhoidon opiskelijat Jenni Salomaa ja Susa Lindfors LAB:sta. Teemme
opinnaytety6ta Tiilikartanon / Tiilituvan asukkaiden itsemaaraamisoikeuden toteutumi-
sesta. Opinnaytetydhon liittyy kysely, jossa tarkastelemme asukkaiden itsemaaraamisoi-
keuden toteutumista. Kyselylla pyrimme l6ytamaéan kehittamisideoita, jolla Tiilikartanon

asukkaiden itsemaaraamisoikeus toteutuisi entistd paremmin.

Kyselyyn vastataan anonyymisti. Toivoisimme ettd osallistuisitte tutkimukseemme taytta-

malla alla olevan kyselyn ja palauttamaan sen ohessa olevalla palautuskuorella.

Kysely on avoinna 31.01.2020 asti.
KYSYMYKSET:

Mita tarkoittaa itsemaaraamisoikeus? Miten itsemaaraamisoikeus toteutuu mielestanne

asukkaan arjessa?

Saako asukkaat mielestanne itse paattaa riittavasti omaan elamaansa liittyvista asioista?

Miten asukkaat itse paattavat omaan elamaansa liittyvista asioista?

Missa asioissa toivoisitte, etta asukas saisi itse vaikuttaa omaan elamaansa liittyvissa asi-

oissa?
Miten olette omaisena tietoinen rajoittamistoimenpiteista?

LISATIETOJA:

Kiitos jo etukateen kaikille vastaajille!
Ystavallisin terveisin

Jenni Salomaa ja Susa Lindfors
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Jenni Salomaa, jenni.salomaa2@student.lamk_fi

Susa Lindfors, susa.lindfors@student.lamk.fi

LIITE 3
Hyva Tiilikartanon tyontekija!

Olemme sairaanhoidon opiskelijat Jenni Salomaa ja Susa Lindfors LAB:sta. Teemme
opinnaytety6ta Tiilikartanon / Tiilituvan asukkaiden itsemaaraamisoikeuden toteutumi-
sesta. Opinnaytetydhon liittyy kysely, jossa tarkastelemme asukkaiden itsemaaraamisoi-
keuden toteutumista. Kyselylla pyrimme l6ytamaan kehittamisideoita, jolla Tiilikartanon

asukkaiden itsemaaraamisoikeus toteutuisi entista paremmin.

Kyselyyn vastataan anonyymisti. Toivoisimme etté osallistuisitte tutkimukseemme taytta-

malla alla olevan kyselyn ja palauttamaan sen ohessa olevalla palautuskuorella.

Kysely on avoinna 31.01.2020 asti.

KYSYMYKSET:

Miten koet itsemaaraadmisoikeuden toteutuvan yksikdssa?

Millaisia muutoksia yksikossasi kaipaat itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen?
Millaisia haasteita itsemaaraamisoikeuden noudattaminen tuo hoitotydssa?
Millaisia itsemaaraamisoikeutta edistavia tekijoitd ndet yksikdssa ja hoitotydssa?

LISATIETOJA:

Kiitos jo etukateen kaikille vastaajille!

Ystavallisin terveisin



Jenni Salomaa ja Susa Lindfors
Jenni Salomaa, jenni.salomaa2@student.lamk.fi

Susa Lindfors, susa.lindfors@student.lamk.fi
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