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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd ja kuyataten aikuisen kehitysvammaisen
henkilon itsemaaraamisoikeus toteutuu vastuukuoksassa henkilokunnan kokemana
ja miten sen toteutumista voitaisiin kehittaa. m@iytetyon aihevalinta perustui tyo-
elamatahon, Pirkanmaan sairaanhoitopiirin toiveese&d omaan kiinnostukseen aihet-
ta kohtaan.

Opinnaytetyon tehtavana oli selvittaa, millaistekésmuksellista ja kuvailevaa tietoa
henkilokunnalla on aikuisten kehitysvammaisten liéiden itsemaardamisoikeuden
toteutumisesta ja miten itsemaaraamisoikeuden tiotésta voisi kehittad henkilokun-
nan nakokulmasta.

Opinnaytetyd oli lahestymistavaltaan laadullinennedsto keréttiin teemahaastattele-
malla viitta vastuukuntoutuksen parissa tyoskemtglehenkil6d. Haastattelut toteutet-
tiin yksildhaastatteluina. Analyysimenetelmana kéyin aineistolahtdista sisallonana-

lyysia.

Opinnaytetyon tulokset osoittivat, etta aikuistehikysvammaisten itsemaaradmisoike-
us vastuukuntoutuksessa toteutuu nykyaan henkilidkumielestd paremmin kuin ai-
kaisemmin. Itsemaaraamisoikeus toteutui melko hysallisuuden, toimintakyvyn ja
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asenteiden osalta asiakkaan itsemaaraamisoikeaigubkohtalaisesti. Asiakkaan oma
vaikuttamismahdollisuus, moniammatillisen yhteisty@ahdaisyys sekd henkildkunnan
vallankayttd, nakemyserot ja tydote vaikuttivatosien mukaan eniten aikuisen kehi-
tysvammaisen henkilon itsemaaraamisoikeuden tatasaen.

Tulosten mukaan aikuisen kehitysvammaisen henkiggmaaradmisoikeus toteutuisi
paremmin tuetun paatoksenteon, perhekeskeisyydenjammatillisen yhteistyon ja
koulutetun ja sitoutuneen henkilékunnan avulla.

Jatkotutkimusaiheena saatujen tulosten perusteelisi olla itsemaarddmisoikeuden
toteutuminen vastuukuntoutuksessa omaisten koken@an tuloksia voisi tarkastel-
la my0s toisesta ndkokulmasta ja ndin vastuukuuksen toteutusta voisi kehittaa edel-
leen.
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The purpose of this thesis was to clarify and desdnow well adult retarded persons’
self-determination is realized in responsibilithaéilitation as experienced by the per-
sonnel and how its realization could be improveuake Subject for this thesis was based
on the wish of the Joint Municipal Authority of tRerkanmaa Hospital District and also
on the authors™ own interest in the subject.

The aim of the study was to clarify what kind of@ncal and descriptive information
the personnel has about the realization of thenaumy of the adult retarded persons in
the district and how the realization of autonorould be developed from the person-
nel’s perspective.

The methodological approach to the thesis was tatiak. The material was collected
by interviewing five persons working within the pesisibility rehabilitation. The inter-
views were done individually. Data based conteralyais was used for analyzing the
material.

The results of this thesis show that in the perebaropinion self-determination of re-

tarded persons in responsibility rehabilitatiorthie district is nowadays realized better
than earlier according to the personnel. Self-adeitgation was realized quite well in the

areas of participation, functional status and mgsiulture. On the other hand, self-
determination was achieved only moderately welhi areas of co-operation and per-
sonnel. The results of the thesis show that tlenCk own possibility to act, the differ-

ent partners ‘inability to co-operate as well aspbrsonnel’s exercise of power, differ-
ences in their views and their work approach wkeenbain factors in the realization of
self-determination of retarded persons.

According to the results the self-determinatiortlef adult retarded persons would be
better realized through supported decision-makifigmily-centeredness, multi-
professional co-operation and qualified and coneditiersonnel.

On basis of the results, a further study on retinaof self-determination in responsi-
bility rehabilitation as experienced by the relatvis suggested here. Thus, the results
could be considered from a different angle and édhe responsibility rehabilitation
could be further improved.

Key words: mental retardation, self-determinatiogsponsibility rehabilitation, sup-
ported decision-making, dialogical
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1 JOHDANTO

Suomen perustuslaki (1999) maaraa, ettda "Jokaisellaikeus elamaan seka henkil6-
kohtaiseen vapauteen, koskemattomuuteen ja tiswvatien”. Lain potilaan asemasta ja
oikeuksista (1992) ja Lain kehitysvammaisten eshwollosta (1977) mukaan kehitys-
vammaisen henkilon itsemaaraamisoikeutta ja muetaignikeuksia saa rajoittaa vain
laissa saadetyin edellytyksin ja vain siind ma&um henkilon turvallisuus tai toisen
henkilon turvallisuus taikka muun sdadetyn edunaaminen valttdmatta vaatii. (Laki

kehitysvammaisten erityishuollosta 1977; Laki @@t asemasta ja oikeuksista 1992.)

Opinnaytetydssa mielenkiinnon kohteena olivat hiékkinnan kokemukset itsemaa-
radmisoikeuden toteutumisesta vastuukuntoutuksgsgmrannusehdotukset itsemaa-
radmisoikeuden toteutumiselle. Opinnaytetyd keratiemahaastattelemalla viitta vas-
tuukuntoutuksen parissa tyoskentelevaa henkiloaastattelut tehtiin tydymparistossa,
jossa toteutetaan vastuukuntoutusta aikuisten y&ktnmaisten henkildiden kuntou-

tusmuotona. Saatu aineisto kasiteltiin aineistdiigetla sisallonanalyysilla.

Opinnaytetyon aiheen valinta perustui tybelamagtyén taholta tulleeseen pyyntoon
seka tekijoiden mielenkiintoon aihetta kohtaan. ©tyakokemukset kehitysvamma-
alalta saivat opinnaytetyontekijat pohtimaan, mikemitysvammaisten henkildiden it-

semaaraamisoikeuteen olisi mahdollista vaikuttdwigsavasti.

Kehitysvammaisen henkilén itsemaaraamisoikeus ankajtainen ja paljon keskuste-
lua herattava aihe yhteiskunnassamme. Kehitysvastemaitsemaaraamisoikeudessa on
paljon parantamisen varaa seka tasta opinnaytétgasitujen ettd muiden tutkimusten
mukaan. Myds vastuukuntoutuksen aseman lisddmiabitykvamma- alalle olisi suo-

tavaa.

Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa uutta kokepewdista tietoa vastuukuntoutuksen
ja itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta ja siténtéa@ aikuisen kehitysvammaisen
henkilon itsemaaradmisoikeuden toteutumista vasiotgkituksessa Pirkanmaan sai-

raanhoitopiirissa.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa henkilbkan kokemuksia aikuisten kehitys-
vammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeuden wmesesta vastuukuntoutuksessa
seka selvittda itsemaaraamisoikeuden toteutumisahdailisia parannusehdotuksia

vastuukuntoutuksessa.

Opinnaytetyon tehtavat olivat:

1. Miten henkildkunta kokee, etta itsemaaraamissketeutuu vastuukuntoutuksessa
aikuisella kehitysvammaisella henkilolla?
2. Miten henkilokunta kokee, etta itsemaaraamisalke® toteutumista voisi kehittaa

vastuukuntoutuksessa?

Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa uutta kokepeudista tietoa vastuukuntoutuksen
ja itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta ja sitéitté@ aikuisen kehitysvammaisen

henkildn itsemaaraamisoikeuden toteutumista vastuakituksessa.



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

3.1 Kehitysvammaisuus

Suomessa voimassa olevan kehitysvammalain mukaaityseammaisella henkil6lla
tarkoitetaan henkil6d, jonka kehitys tai henkinemminta on estynyt tai hairiintynyt
synnynnaisen tai kehitysiassa saadun sairaudantaii@amman vuoksi ja joka ei muun
lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluitakjleehitysvammaisten erityishuollosta
1. Luku, 18).

Suomessa kaytossa olevan WHO:n eli Maailman tej&ggston ICD-10- tautiluoki-
tuksen mukaan kehitysvammaisuus maaritellaan tilppssa henkilon mielen kehitys
on jostakin syysta estynyt tai on epataydellineaikbisti kehittyneita taitoja ovat kehi-
tysidssa ilmaantuvat eli yleiseen alykkyystasodluttavat alylliset, kielelliset, motori-
set ja sosiaaliset kyvyt. Kehitysvamma ilmenee jekella mainittuna yksittaisena tila-
na tai yhdessa jonkun psyykkisen tai fyysisen sdiea kanssa. Kyseessa olevan tauti-
luokituksen mukaan kehitysvammaisuus jaotellaaja@eleri asteeseen: lievaan, keski-
vaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvammaan. (Kad&nninen & Pihko, 2009, 16—
18; Arvio & Aaltonen 2011, 15; Seppéla & Rajanie2fil2.)

Kehitysvammaisella henkilolla, jolla on lieva algkn kehitysvamma, on usein oppi-

misvaikeuksia koulussa. Han pystyy kuitenkin opliskean tavallisessa luokassa tuet-
tuna, mutta tarvitsee usein tuekseen myds eritgisga. Henkild on yleensa arjessaan
omatoiminen ja pystyy aikuisena asumaan yksin &aiisen tuen turvin seka kaymaan
toissé esimerkiksi suojatytssa. Tyossaan henkilgtsae kuitenkin ohjausta tuekseen.
Rahankaytossa lievasti kehitysvammaisella henkilolh tavallisesti puutteita, han on

helposti johdateltavissa. Edellda mainitun takia temitsee myos tukea ja ohjausta. Li-
saksi lievasti kehitysvammaisella henkildlla on myéski sairastua psyykkisesti. Ha-

nen alykkyysosamaaransa on 50-69 valilla ja alyklkgnsa 9-11- vuotiaan tasolla.

(Kaski ym. 2009,18-21; Arvio & Aaltonen 2011, 22.)

Keskiasteisen kehitysvamman omaavalla henkiloll#apsena suurehkoja viiveita kehi-
tyksessaan. Han tarvitsee elamassaan erityisopefugityen kuitenkin jollain tasolla
huolehtimaan itsestdan ja saavuttamaan riittavamnikanikaatiokyvyn. Asumiseensa ja
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ohjattuun tydntekoon han tarvitsee ohjausta enemkuém lievan alyllisen kehitys-
vamman omaava henkil6. Keskivaikeasti kehitysvamsei# on puutteita luku- ja kir-
joitustaidossaan, eikd han tunne kelloa eika ratraaaHanen alykkyysosamaaransa on
35-49 vadlilla ja alykkyysikénsa 6-8- vuotiaan téaso{Kaski ym. 2009, 18-2%rvio &
Aaltonen 2011, 22.

Vaikean alyllisen kehitysvammaisen henkilon kohalalh jatkuvan tuen ja ohjauksen
tarve nakyvasti lasnéd arjessa. Han tarvitsee aigesBuomattavia tukitoimia ja on riip-
puvainen muiden ihmisten avusta. Pitkallisen kututkgen avulla han saattaa kuntoutua
paivittaisissa toiminnoissaan melko itsenaiseksinéh alykkyysosamaaransa on 20-34
valilla ja alykkyysikansa 3-5- vuotiaan tasollaa@ki ym. 2009,18-21.)

Henkild, jolla on syva alyllinen kehitysvamma, oippuvainen toisista ihmisista ja tar-
vitsee ymparivuorokautisen hoidon. Hanella on supuutteita kommunikaatiossaan,
likkumisessaan, itsensa huolehtimisessaan ja rg&osuolen hallitsemiskyvyssaan.
Héanen alykkyysosamaaransa on alle 20 ja alykkypsi&d-2- vuotiaan tasolla. (Kaski
ym. 2009,18-22.)

Kasken ym.(2009) mukaan kehitysvammaisuudella tetean myos muiden kuin
hermoston vammoja ja vaurioita. Merkittdvimpinaiji@ka kehitysvammaisuuden syn-
nyssa ovat kuitenkin hermoston sairaudet, vauai@hjiut toiminnan puutokset tai poik-
keavuudet. Alylliseen kehitysvammaan liittyvia naukehityshairioita ovat esimerkiksi
epilepsia, autismi, aisti- ja likuntavammat seké&lenterveyden hairiot. (Kaski ym.
2009,16,19.)

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n mukaan kehitysvaalla tarkoitetaan vammaa ym-
martamis- ja kasityskyvyn alueella. Kehitysvamnaisenkil6itd on Suomessa arviolta
noin 40000. (Kehitysvammaisten tukiliitto. 2012.)

Kehitysvammaisuutta tarkastellaan ja maaritellégealla eri tavalla, esimerkiksi laake-
tieteen/diagnoosien, toimintakyvyn ja sosiaalisestkOkulmasta. Ladketieteen mukaan
kehitysvammaisuuteen on lukuisia eri syitd. Kehiyama voi johtua geneettisista
muutoksista tai esimerkiksi synnytykseen ja syn@mdittyvistd syista, kuten hapen
puutteesta synnytyksen yhteydessa. Myos raskaudenan alkoholialtistus, muu ras-
kaudenaikainen myrkytys tai infektio, lapsuudenai&a tapaturma tai infektio voi ai-
heuttaa kehitysvammaisuutta. Noin neljdnnes kelatysnan syista on viela kuitenkin
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tuntemattomiaGeneettiset muutokset ja niihin kohdistuvat kroomsnuutokset aiheutta-
vat suurimmaksi osaksilyllisen kehitysvammaisuuderiSeppéala & Rajaniemi 2012.)
Vaikean kehitysvammaisuuden syista yli puolet onegdtisia, ja lievemmankin kehi-
tysvamman syista nykytiedon mukaan on perintotédkij@iemmin uskottua huomatta-

vasti suurempi rooli (Kaski ym. 2009, 49).

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry:n (2012) mukaan kggvamman asteet luokitellaan

lievasta oppimisvaikeudesta aina vaikeaan kehitpswaan asti. Monilla kehitysvam-

maisilla henkil6illa on kehitysvammansa lisaksi raytuita lisdvammoja, jotka saatta
vat vaikeuttaa heidan liikkumistaan, puhettaanvtearovaikutustaan muiden henkildi-
den kanssa. Uusien asioiden oppiminen ja kasitteellajattelu ovat useasti kehitys-
vammaisille henkilille vaikeampia kuin muille. fokehitysvammaiset henkil6t voivat
elaa tasa-arvoisina jasenina yhteiskunnassa, higstarat arjessaan tukea, ohjausta ja
palveluita. Yksilollinen, tarpeenmukainen tuki aattkehitysvammaista henkilod ela-
maan hyvaa, hénelle luontaista itsenaista elamadn@stettava, ettéa kehitysvamma ei
ole sairaus, vaan vaurio tai vamma, joka haittdatf®@ammaisen henkilén jokapai-
vaista selviytymista sitda vahemman, mita paremnahitysvammainen henkilo saa tu-
kea. Opinnaytetyossa kehitysvammaisella henkilit&oitettiin vastuukuntoutuksessa
mukana olevaa aikuista kehitysvammaista henkild€ehifysvammaisten Tukiliit-
t0.2012.)

3.2 ltsemaardamisoikeus

Pietarisen ym. (1998) mukaan itsemaaraamisoikeadsil autonomialla tarkoitetaan
sitd, ettd henkild maaraa itse omasta elamastéiéee itsendisesti paatoksia ja toteuttaa
niitd hanta itseadn koskevilla elaménalueilla ilmeaid muut ihmiset puuttuvat hanen
valintoihinsa. Itsemaaraamisoikeus koostuu oiketadgisdiseen ja ulkoiseen vapauteen,
oikeudesta kompetenssiin, oikeudesta tietoon, diésta saada tukea paatoksenteossa
ja tahtonsa toteutettua silloinkin, kun se edélytmuiden ihmisten yhteistyota ja apua.
(Pietarinen ym.1998, 81-82.) Tassa opinnaytetydssénaaraamisoikeus maaritellaan
vastuukuntoutuksessa mukana olevan aikuisen kehitysiaisen henkilon itsemaaraa-

misoikeutena.
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ltsemaaraamisoikeuden toteutuminen vdankilolta seka edellytyksen ja kyvyn halli-
ta itseaan etta kyvyn harkittuihin, itsenaisiin (@&a&iin ja tekoihin. Kehitysvammaisella
henkilolla tama ei aina toteudkpska kehitysvammaisen henkilon kyky harkita, f##ja
toimia on kehitysviiveen vuoksi hairiintynyt ja hémlooginen paattelykykynsa ja syy- seu-
raussuhteen ymmartamisensa ovat vaillinai§&éman vuoksi hén tarvitsee tukea paatok-
senteoissaan. (Ahola & Konttinen 2009, 8-9; Vegalk0, 126.)

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikstkgykalissa 8 ja 9 maarittelee, etta
sosiaalihuollon asiakkaan kohdalla tulee ensigigisottaa huomioon hénen toivomuk-
sensa ja mielipiteensa ja muullakin tavalla kurteitdva asiakkaan itsemaaraamisoike-
utta. Laki maaraa myos, ettd asiakkaalla tulee sallannittelu- ja toteuttamismahdolli-
suus osallistua ja vaikuttaa omiin palveluihinské&sauihin sosiaalihuoltoonsa liittyviin
toimenpiteisiin. Asiakasta koskevissa asioissa ls#sittely- ja ratkaisuvaiheissa tulee
ensisijaisesti ottaa huomioon asiakkaan etu. Tikgssella asiakkaalla tulee olla lailli-
nen edustaja, omainen tai muu l&heinen henkiloagmskkaan tahtoa ei sairauden, toi-
mintakyvyn vajavuuden tai muun vastaavan syyn taleda selville, eik& asiakas pysty
osallistumaan ja vaikuttamaan palvelujensa taiasdisiuoltoonsa liittyvien muiden
toimenpiteiden suunnitteluun ja toteuttamiseend eakiakas ymmarra ehdotettuja rat-
kaisuvaihtoehtoja tai paatdsten vaikutuksia. (Lsagiaalihuollon asiakkaan asemasta ja
oikeuksista 2000.)

Vammaispalvelulain ja -asetuksen ensimmaisessdgsddtaas todetaan, etta lain tar-
koituksena on vammaisen henkilon edellytyksien tadignen elda ja toimia muiden
kanssa yhdenvertaisena jasenena seka ehkaistdsiagppammaisuuden aiheuttamia
epakohtia ja haittoja (Laki vammaisuuden perusdgélijestettavista palveluista ja tuki-
toimistal987).
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Suomen perustuslaki (1999) maaraa myos osalta@n;Jetkaisella on oikeus elamaan
sekéa henkilokohtaiseen vapauteen, koskemattomuiaeemvallisuuteen”. ltseméaaraa-
misoikeudella tarkoitetaan henkilon oikeutta p&aténasta elamastaan ja tehdda omaa
elamaansa koskevia valintoja. Itsemaaraamisoiketatdoituksena on suojella henki-
|64 muiden perusteettomalta valiintulolta silldkaun henkilé pyrkii maaraamaan omas-
ta elamastaan. Henkilon taytyy olla kykeneva, jadia tulee olla edellytykset hallita
itseaan seka kyky harkittuihin paatoksiin. Henkith paattd&d omista asioistaan ymmar-
tdessaan asian kannalta keskeiset vaihtoehdogds#in puntaroimaan eri vaihtoehto-
ja, ja osatessaan arvioida niiden mahdolliset st seka pystyessaan tekemaan asi-

an kannalta olennaisen ratkaisun. (Suomen Perakiud€99.)

Lait potilaan asemasta ja oikeuksista (1992) jaitgstammaisten erityishuollosta
(1977) mukaan kehitysvammaisen henkilon itseméaé&siikeutta ja muita perusoike-
uksia saa rajoittaa vain laissa saadetyin edekytyla vain siind maarin kun henkilén
turvallisuus tai toisen henkilon turvallisuus taakknuun saadetyn edun turvaaminen
valttamatta vaatii (Laki kehitysvammaisten erityisosta 1977; Laki potilaan asemas-
ta ja oikeuksista 1992).

Itsemaaraamisoikeus liittyy olennaisena osana tydit@n. Potilaalla, tdssa tapauksessa
aikuisella kehitysvammaisella henkildlla, tuleeaatimaa terveyttaan ja hoitoaan koske-
vissa asioissa valinnanvapaus esimerkiksi paattésesa. (Leino-Kilpi & Valimaki
2003, 125.)

Kehitysvammaisten tukiliitto ry:n Me lItse ry:n mw@ (2003) kehitysvammaisille hen-
kiloille kuuluu samat oikeudet kuin muillekin hetille. Naita oikeuksia ovat esimer-
kiksi oikeus elamaan, vapauteen, yhdenvertaiseétekmn ja ymmarretyksi tulemi-

seen. (Me lItse ry 2003. Kannanottoja. Inmisoikeydet

3.2.1 Tuettu paatoksenteko

Kehitysvammaisen henkilon keskeisimpia tuen tagpeit riittdvan tuen saaminen omaa
elamaa koskevien paatdsten ja valintojen teossaanuhmisten tukemana. Tama to-
teutuu monesti tuettuna paatoksentekona. Tuetébddpsenteolla tarkoitetaan kehitys-

vammaisen henkilon kykya kayttaa omaa itsemaaradkeisttaan ja sita, ettéa hanella
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on oikeus saada tukea paattstensa tekemiseenvdukimetd esimerkiksi vaikeiden
asioiden selventamisend, erilaisten palvelujenujaet hakemisena yhdessa kehitys-
vammaisen henkilon kanssa sekd arkipdivan ongetatlaisuna seké valintojen ja
ratkaisujen tekemisessa. Tuetun paatoksenteontteema on kehitysvammaisen henki-
|I6n kannustaminen, rohkaiseminen ja tukeminen téiéemomaa elaméaansa koskevia

paatoksia ja valintoja. (Harjajarvi, 2012.)

Tuetussa paatoksenteossa kehitysvammaisella hialald joko yksi tai useampi tuki-
henkil6. Nama henkilét voivat olla kehitysvammaigeenkilon omaisia, laheisia tai
viranomaisia, kuten hoitohenkil6kuntaa. (HarjajaRdd12.) Tuetussa paatoksenteossa
kehitysvammaisen henkilon kanssa tydskentelevatolmenkilokunnan tulee olla vuo-
rovaikutustaitoista seka luottamusta herattavadity@ntekijan rooli korostuu tassa
olennaisesti. Kehitysvammaisen henkilon tehdessaidtisia valintoja ja paatoksia kehi-
tysvammaisen henkilon l[&hityontekijan tulee ymmién@lvollisuutensa tukea kehitys-
vammaisen henkilon itsemaaraadmisoikeuden toteutanolkematta kuitenkaan paatta-
matta asioita kehitysvammaisen henkilon puoleséditiyontekijan roolina tulee taten
olla valmentaja, asiantuntija ja neuvonantaja. Né&hitysvammainen henkild pystyy
paattamaan itsenaisesti asioistaan ja on itsendmiemja. Yhteisymmarrys kehitys-
vammaisen henkilon ja hoitohenkilokunnan valillle&utoteutua ilman kehitysvammai-
sen henkilon johdattamista, painostamista tai gakosta. ( Kaski ym. 2009, 362; Ve-
sala 2010, 127; Keski-Korhonen 2011.)

Hoitohenkilokunnan tulee tukiessaan kehitysvamraaigénkildd luoda asiakkaalle

mahdollisuus vaikuttaa hanen palveluidensa ja aukiensa suunnitteluun siten, etta
hanen itsemaaraamisoikeutensa toteutuisi parhaadliadollisella tavalla ja ettd hén

saisi parhaat mahdolliset edellytykset toimia jallcgua yhdenvertaisena kansalaisena
yhteiskunnassa (Ahola & Konttinen 2009, 9).

Vaativissa, elamén isoja asioita koskevissa pa#ggkkehitysvammainen henkil6 tar-
vitsee vahvaa tukea ja suojelua, jotta han ei shanmegatiivisia vaikutuksia eika jou-
du toisten hyvaksikayton uhriksi. Elaman pienemgsioiden kohdalla on tarkeaa, etta
kehitysvammainen saa koetella rajojaan ja tehdasnwiheita. Kehitysvammaisella
henkildlld on my6s oikeus ottaa myos riskeja el&@as, mutta lahityontekijan tulee
katsoa, etta riskit pysyvéat hallinnassa. Riskieto do kehitysvammaiselle henkil6lle
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mahdollisuuden itsendistya, kasvattaa itseluottéamjasvastuunottoa. (Keski-Korhonen
2011))

Kehitysvammaisilla henkil6illa ei ole valttamati&tba omista vaikutusmahdollisuuk-
sistaan paatoksentekoon, silla monesti joku toinenkild on tehnyt paatdksia hanen
dollisuuksiin syntyva luottamus saattaa kestagaik mik& heijastuu luottamussuhteen
syntymisessa myos hoitohenkilokuntaan. Ellei kedviynmaisella ole ollut aiemmin
mahdollisuutta vaikuttaa paatéstentekoon, tuetuigb&enteon alkuvaiheessa kehitys-
vammaiselle henkildlle tulee tarjota jatkuvasti malisuuksia tehdd omia valintoja,
joissa han onnistuu. Tama vaihe saattaa olla pitkéta kiireettbman harjoittelun tu-
loksena kehitysvammaisen henkilon elaméanlaatu kohee huomattavasi.asta kehi-
tysvammaisen henkilon ollessa selvilla valintojensghdollisista seurauksista ja hanen
omatessaan riittvasti tietoa seka paatoksentekékyoidaan puhua kehitysvammai-
sen henkildn omia valintoja koskevasta vastuusalginen & Kettunen 2007, 61-63;
Hintsala & Rajaniemi 2010, 10; Parviainen ym. 2014.,)

Me Itse ry:n (2003) mukadtehitysvammaisille henkildille kuuluu samat oiketidain
muillekin henkildille. Keskeisend ihmisoikeutena Mse ry pitada ymmarretyksi tule-

mista. Tama toteutuu muun muassa tuettuna paatekssa. (Me Itse ry. 2003.)

Sosiaalialan ammattilaisen eettisten ohjeiden (R@08kaan tuetussa paatbksenteossa
hoitohenkilokuntaan kuuluvan henkilon tulee arvasteunnioittaa ja edesauttaa kehi-
tysvammaisen asiakkaan oikeutta tehda valintojidindhoitohenkilékuntaan kuuluva
henkil6 auttaa asiakasta |6ytamaan asiakkaan oonaavarat seka pyrkii samalla vah-
vistamaan niitd. (Talentian ammattieettinen lautd&l2005.) Kehitysvammaisilla hen-
kilGilla ei ole viela juridista oikeuttaa tuettugdatoksentekoon, mutta suotavaa on, etta
kehitysvamma-alalla tuettua paatdoksentekoa kayteta@mintamuotona hoitotydssa.
(Harjajarvi 2012.)
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3.2.2 Dialogisuus

Dialogilla tarkoitetaan tarkoitusten ja ajatusteziviatamista ja yhteista tiedonvirtaa.
Hoitotydssé asiakkaan ja hoitotyontekijan valiselogilla tarkoitetaan vuoropuhelua,
jossa oleellista on kuuntelemisen taito, avoimuusilie ja tuleville asioille seka uuden

ja yhteisen ymmarryksen luominen. (Kiviniemi ym.Z083; Vilen 2008, 86.)

Janhosen (1999) mukaan dialoginen vuorovaikutumas kahden tai useamman henki-
|6n valistd vuorovaikutusta, jonka tarkoituksenaealistad vuorovaikutuksessa olevien
henkildiden yksilollista ja jaettua tietoisuuttavtasta kohteesta. Jotta todellinen yhteis-
toiminta kehittyy dialogisessa vuorovaikutuksessakkien vuorovaikutuksessa olevien
henkildiden tulee olla selvilla sek& omista ettéiden tunteista. (Janhonen 1999, 334—
336.)

Hoitotydsséa yhteistydésuhteen tavoitteena on dialogérustuva keskustelu, joka mah-
dollistaa kehitysvammaisen henkilon kohdalla asaakkja hoitotyontekijan tasavertai-
sen osallistumisen asiakkaan hoidon tavoitteen itte&lfiyn, hoidon suunnitteluun, hoi-
don toteutukseen ja arviointiin. Hoitotyontekijaulele omata taito kuunnella kehitys-
vammaisen henkilén kertomusta osaten tehda siititeyvifh tarkentavia kysymyksia.
Tama auttaa kehitysvammaista henkiléa oivaltamaatokuksensa pohjalta syntyvia
uusia nakokulmia. (Kiviniemi ym. 2007, 83—-84.) igisen keskustelun tulee olla ai-
toa, avointa, turvallista, kiireetdnta, pakotorgamanarvoista, kiinnostunutta, jaettavaa,

joustavaa ja vastuullista (Haarakangas 2008, 34-35)

Monkkosen (2007) mukaan hoitotydssa dialogisuudestaittaessa tulee muistaa, etta
dialogi ei tarkoita keskustelua tai vaittelyd, va#ialogisuudessa on tarkoitus yhteisen
ymmarryksen rakentamiseen. Nain ollen dialogisuuges tarkeimmista elementeista
on vastavuoroisuus, jossa seka kehitysvammainekilezita hoitohenkilokunta tasa-
vertaisesti luo tilannetta eteenpdin ja vaikuttggpltulokseen. Kehitysvammaisen hen-
kilon kohdalla dialogisuuden toteutumisessa vaadithoitohenkildkunnalta erittain
hyvid vuorovaikutustaitoja, koska kehitysvamma tasekehitysvammaiselle henkildlle
omat haasteensa. (M6nkkénen 2007, 86 — 87, 194.)
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KUVIO 1. Dialogisuuden keskeiset periaatteet hgiiesa.
(Haarakangas 2008, 35-36).

3.3 Vastuukuntoutus

Kuntoutuksella tarkoitetaan fyysisesti tai psyylds8 vammautuneen psykofyysisen
toimintakyvyn sailyttamista tai parantamista sek@mesen laadun kohottamista. Kun-
toutus kohdistuu aina seké toimintaan etta kokesnis€syykkisella tai psykososiaali-
sella kuntoutuksella on kuusi tavoitetta: haitédis tapojen ja tottumusten vahenemi-
nen, toiminnan viridminen tai lisdantyminen, uudigtojen omaksuminen, myonteisten
jaltai realistisen minakasityksen tai asenteideral®uminen, eldmisen laadun parane-

minen ja elaman mielekkyyden lisdéntyminen. (Sar&IOjanen 1997, 285 — 286.)

Kehitysvammaisten henkildiden vastuukuntoutus okoigettu eritoten nuorille ja ai-
kuisille kehitysvammaisille, joilla esiintyy haasta kayttaytymista, psyykkista oireilua
tai heikkoutta arjessa selviytymisessa. Haastayétdytyminen ilmenee heilla esimer-
kiksi sosiaalisen tai sopeutumiskayttaytymisenitigié, itsensa, toisten tai ympéariston
vahingoittamisena, vetaytymisena, psyykkisena lomei tai vahvana depressiotaipu-
muksena. ( Myllykoski 2008, 1.)
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Vastuukuntoutuksen taustalla on kokonaisvaltairfeniskasitys, jonka mukaan ihmi-
nen on kokeva, tietdva, tunteva, muuttuva, oppstaynnitelmallinen ja sosiaalinen
(Myllykoski 2008, 3). Vastuukuntoutus perustuu safiseen oppimiseen, kognitiivi-
seen oppimisnakemykseen, operanttiin ehdollistuenisghteisollisyyteen, kompetens-
siajatteluun, ratkaisukeskeiseen lahestymistapapittuun avuttomuuteen seka tarpei-
den hierarkiaan (Myllykoski 2008, 3 — 8).

Sosiaalisella oppimisella vastuukuntoutuksessaoii@taan oppimista, jossa kehitys-
vammainen henkilé oppii havainnoimalla jo pidemp&astuukuntoutuksessa mukana
olleen kehitysvammaisen kaverinsa toimintaa ja té&yymista. Kognitiivisessa oppi-
miskasityksesséa kehitysvammainen henkild oppii iteeglisen toiminnan ohjauksen,
tietojen kasittelyn, muistitoimintojen ja tunteiddwmutta. Operantin ehdollistumisen
mukaan kehitysvammaisen henkilon haastava kayttéiggn muuttuu, kun han oppii
entisen kayttaytymisensa rinnalle uuden kayttaysynallin. Taméa mahdollistuu palk-
kiojarjestelmén kautta. Yhteisollisyydella tarleggan periaatetta, jossa yhteisia saanto-
j& noudattamalla yhteisd kehittyy hajanaisemmamttgsta yhteisoélliseen suuntaan el
yhteisollisesti toimivaksi. Talldin kehitysvammaméenkild oppii ottamaan vastuuta
samalla saaden oikeuksia, mutta joutumalla sangllemaan toimimista yhteistydssa.
(Myllykoski 2008, 3 —7.)

Kompetenssiterapiassa kehitysvammaiselle henkikihattyy uusi keino kokea ja teh-
da yhdesséd kompetenssin tunteen ja itseluottamuks@intymisen myotd. Ratkaisu-
keskeisessa lahestymistavassa painopiste on tissd geka tulevaisuudessa, ei men-
neissa tapahtumissa. Opitussa avuttomuudessa sedntynaista henkilod kannustetaan
tekemaan asioita itse. Tarpeiden hierarkiassaatsiyhdessa kehitysvammaisen henki-
I6n ja taman perheen kanssa kehitysvammaiselleilbaksopivimmat kannustus- ja
motivointikeinot uuden oppimiselle. (Myllykoski 2803 — 7.)

Vastuukuntoutusta on toteutettu sovellettuna Pima@smn sairaanhoitopiirin kehitys-
vammahuollossa jo vuosia. Sen taustalla on holéas¢in Groot Emaus — yhteison ideo-
logia sek& Nordlingin (2007) vaitoskirja skitsofrgootilaiden kuntoutuksesta vastuu-
tasojarjestelmassa. (Myllykoski 2008, 1 — 3; Lindp2012, 16.)
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Kehitysvammaisten henkil6iden vastuukuntoutuksekaan kehitysvammaisen henki-
|I6n haastava kaytds johtuu adaptiivisten taitojantfeesta, joka ilmenee arjessa kasit-
teellisten, sosiaalisten ja kaytannon taitojenitiadin ongelmina. Naita taitoja kehitys-
vammainen voi oppia tuettuna vastuukuntoutuksébbalykoski 2008, 1 — 3Lindberg
2012, 16.)

Vastuukuntoutuksen periaatteina kehitysvammaigwdtzkilolla ovat vastuun ottaminen
itsestd, oman toimintansa seuraamusten tiedostamingteidensa kasittely, kannustuk-
sen ja motivoinnin lisdantyminen, arvostuksen jadkgynnan lisdantyminen seké on-
gelmien ratkaisutaitojen kehittyminen ryhmassa k@imaan sosiaalipalvelujen kun-

tayhtyma).

Vastuukuntoutuksen eettisten periaatteiden mukantysvammaisella henkil6lla on
oikeus itsemaaraamiseen. Kehitysvammainen henkildmyds vastuullinen omasta
toiminnastaan, mutta h&nella on oikeus tukeemisilkun vastuun ottaminen ei vield
onnistu. (Myllykoski 2008, 3.)

Vastuukuntoutuksessa keskeisté ovat onnistumiskankokset ja myonteisiin asioihin
keskittyminen, jossa ongelmat kd&nnetaan tavositgek onnistumisiksi. Naitd onnistu-
neita toimintoja vahvistetaan palkitsemalla, kusstapdonnistumisia tai haastavaa kayt-
taytymista ei palkita. Tata onnistumistaan kehigyawmainen henkild arvioi itse yhdessa
hoitajan kanssa saanndllisesti kerrasta useaamakepéivassa. (Myllykoski 2008, 3.)
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Vastuukuntoutuksen tavoitteet

. # .
—> | Itsetuntemuksen paraneminen Elaméanlaadun ja elamanhalun
> parantaminen

—> | Itseluottamuksen lisaaminen

Tulevaisuuteen suuntautuvien
tavoitteiden asettaminen itselle

— | Omien tunteiden tunnistaminen

Omien voimavarojensa ja
kehittamisen alueiden tunnistaminen

>|  Oman identiteetin puolustaminen

8 . .
S Sosiaalisten taitojen
harjaannuttaminen

—> | Onnistumisen kokemusten luominen

Uusien toimintatapojen tietoinen
oppiminen entisten tilalle

—=>| Toisen henkilén huomiconottaminen

W

konkreettisesta abstraktimpaan

e et e ]

Vuorovaikutustaitojen opetteleminen

r 3
> Konfliktiin johtavien vaarien
kasitysten tunnistamisen oppiminen

Omien tunteiden tunnistamisen
oppiminen ~ ~
Konfliktiin johtavien
toimintatapojen tunnistamisen ja

. . arvioimisen iminen
. Oman tulevaisuutensa suuntautuvien " oppt v
tavoitteiden asettaminen
Positiivisten ja negatiivisten puolien seké niiden
>

merkityssuhteiden ja vaikutusten havatseminen omassa
elamassa

KUVIO 2. Vastuukuntoutuksen tavoitteet kehitysvansata henkil6lla.
(Pirkanmaan sosiaalipalvelujen kuntayhtyma).
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Vastuukuntoutuksessa kehitysvammaisen henkilonokiamisen tukeminen tapahtuu
asteittain etenevalla vastuunottamisella, jokadlikéhitysvammaisen henkiloén siséista
hallintaa johtaen kehitysvammaisen henkilén asiidaltuunottoon ulkoisen tuen va-
hetessa. Vastuukuntoutuksessa kehitysvammaisenldrenlapauksien ja oikeuksien

osalta oleellista on, ettd kehitysvammainen henérdvalmis omaksumaan toiminnal-
lista ja sosiaalista vastuuta kayttaytymisessaaeljtvien suorittamisessaan. ( Mylly-
koski 2007,10-11.)

Vastuukuntoutuksessa kehitysvammaisen henkilorajeeih perheenséa kanssa tehdaan
yhdessa henkilokohtainen paiva- tai viikko-ohjelseka paivittdinen itsearviointi. It-
searvioinnit on laadittu siten, ettéa kehitysvamrebéshenkildlla on suurempi mahdolli-
suus onnistua kuin epaonnisty#lyllykoski 2008,82.)Kehitysvammaisella henkildlla
on arvioitavina kohtina esimerkiksi asumisharjdittgohon kuuluu oman huoneen sii-
vous ja henkilokohtaisen hygienian hoito seka vihaiinta. Olennaisena osana vas-
tuukuntoutukseen kuuluu myds henkilokohtaiset ketkut psykologin kanssa, ART-
ryhmat (Aggression Replacement Training), vaskudhpa yhteisokokouksetLifd-
beg 2012,17.)

Vastuukuntoutus kuntoutusmuotona nivoutuu hyvin snigénsalliseen hoitotyén tehta-
vaan, koska se edistdd kuntoutumista. Tassé opatgagsa tarkastelemme henkilo-
kunnan kokemusten kautta itsemaaraamisoikeudenittmbésesta aikuisella kehitys-

vammaisella henkil6lla vastuukuntoutuksessa. (&@s2006, 11.)
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3.4 Yhteenveto teoreettisista lahtokohdista

Opinnaytetyon viitekehys perustuu aiheeseen lidt#yv teoriapohjaiseen tietoon ja tie-
teelliseen tutkimukseen (Liite 1). Viitekehyksessivataan taman opinnaytetyon kes-

keisia kasitteita ja niiden valisia suhteita (Tudnbarajarvi 2012, 18).

Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen
vastuukuntoutuksessa

[ Kehitysvammaisuus } [ Ttsemaaraamisoikeus ] [ Vastuukuntoutus ]

Tuettu paatoksenteko ja
dialogisuus

KUVIO 3. Opinnaytetyon teoreettiset lahtokohdat
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

4.1 Kvalitatiivinen tutkimusmenetelma

Opinnaytetyon toteuttamiseen valittiin kvalitatinein eli laadullinen l[&ahestymistapa,
koska se mahdollisti parhaiten opinnaytetyon tddksien ja tavoitteiden mukaisten
tulosten saavuttamisen. Laadullista tutkimusta édd@igin yleensa silloin, kun kohteena
on ihminen ja ihmisten maailma. (Hirsjarvi, Reme§&&javaara 2009, 151-155.) Kvali-
tatiivinen tutkimusmenetelma sopii hyvin kaytettésidterveystieteissa kvantitatiivisen
eli maarallisen tutkimuksen rinnalla (Kylma, Veldmien-Julkunen & L&ahdevirta
2003,609). Kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa k&§den tuotettaessa uutta tietoa ja
teoriaa, kun tutkittavasta ilmiésta on saataviilakasti tai ei ollenkaan aiemmin tutkit-
tua tietoa tai jos aiemmin tutkittuun ilmiéon haan 16ytda uusi perspektiigkylma &
Juvakka 2007, 30).

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei pyrita tilagsih yleistyksiin, vaan sen tarkoitukse-
na on pyrkia kuvaamaan jotain ilmiota, ymmartadtyée toimintaa ja antaa teoriaan
pohjautuen tulkinta ilmié6n mahdollisimman kokonaikaisesti merkitysyhteydessaan.
Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkittavalle ildésiis haetaan merkitysta tai tarkoi-
tusta ja syvempdaa kasitystd ei-numeraalisesti. &dgissad tama tarkoittaa tilan anta-
mista tutkittavien henkildiden nékdkulmille ja kokeksille seké perehtymista tutkitta-
vaan ilmiéon liittyviin ajatuksiin, tunteisiin jaaikuttimiin. Opinnaytetydssa kaytettiin
tatda menetelmaa, koska pyrkimyksena oli tarkasigfiédta ihmislaheisesti mahdolli-
simman kokonaisvaltaisesti merkitysyhteydessaad.Kepitysvammahuollossa on vuo-
rovaikutteista, eika sitd voi mitata pelkastaan ralfigesti mittareilla, vaan ilmion ku-
vaamiseksi tarvitaan myos ihmisten omia kuvauk@tassey ym. 2002, 726; Vilkka
2007, 97 — 100; Hirsjarvi ym. 2009, 25; 151-155];1Bankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2010, 57 Tuomi & Sarajarvi 2012, 85.)

Kvalitatiivisessa tutkimusmenetelmassa pyrkimyksend&ikas ja syva kuvaus tutkitta-
vasta ilmiostd, mika johtaa useasti laajan aineigEraamiseen. Tutkimukseen osallis-
tuvien joukko on kuitenkin tavallisesti pieni, ja galikoituu yleensa henkildista, joiden
ajatellaan olevan eniten tietamysta tutkittavastgista. (Kylma ym. 2003, 611; Kylma
& Juvakka 2007, 16.)



22

Kvalitatiiviselle tutkimusmenetelmalle tyypillis@n induktiivinen lahestymistapa, jossa
paattely perustuu yksittaisiin tutkimushavaintoibeka niiden yhdistdmiseen kokonai-
suuksiksi. Siina todellisuuden tarkastelu tapalitaan teoreettista |ahtékohtaa ja hypo-
teeseja, jotka ohjaisivat tai maarittaisivat tatkameiston keruuta ja analyysia. Tutki-
jalla tulee olla tutkimuksen kohteesta tarpeeksriéan pohjautuvaa tietoa, jotta han
tietdd, mita tutkitaan ja miten tutkittavasta ilst#® saadaan parhaiten kerattya tietoa.
(Kylméa & Juvakka 2007, 22-23, 26.) Kvalitatiivingntkimusmenetelma sopi talle
opinnaytetyolle, koska sen avulla pystyttiin armiaian ja keradmaan verbaalisen aineis-
ton avulla uutta tietoa ihmisilta, joilla oli kokersta tutkittavasta asiasta (Uusitalo
2001,79).

4.2 Aineiston keruu

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kaytetaan yleisimiaineiston keruumenetelmina haas-
tattelua, kyselya, havainnointia ja erilaisiin dokentteihin pohjautuvaa tietoa (Tuomi
& Sarajarvi 2012, 73)Haastattelu on tiedonkeruumenetelmana hyva, kumdeat tar-
kastella vaikeita tai arkoja asioita tai kun hadui&orostaa kohteena olevan asian sub-
jektiivisuutta. Haastattelu sopii kaytettavaksi reygilloin, kun halutaan tarkentaa saata-
via tietoja. (Hirsjarvi ym. 2009, 205-206.) Hirsjan ym.(2010) seka Vilkan (2005)
mukaan laadullisen tutkimuksen yleisimmat haadtattaodot ovat lomakehaastattelu,
teemahaastattelu ja avoin haastattelu (Vilkka 2Q0%; Hirsjarvi ym. 2010, 208-210).

Teemahaastattelu sopii kaytettavaksi tarkastelagssiita, jotka ovat tunteita herétta-
via tai joista tutkittava ei ole tottunut puhumasvittain. Tallaisia asioita ovat esimer-
kiksi aatteet ja arvot. (Astedt-Kurki & Heikkine®94, 420.)

Tahan opinnaytetyohon valittiin aineistonkeruumehmetiksi teemahaastattelu eli puoli-
strukturoitu haastattelu sen joustavuuden, kysymyk®istomahdollisuuksien, vaarin-

kasitysten korjaamismahdollisuuksien, selvennyssojan sekd haastattelun antaman
keskustelumahdollisuuden vuoksi. Teemahaastattetuna tdssa opinnaytetydssa oli
my0s se, ettd sen avulla pystyttiin esittdmaan mygget siind jarjestyksessa, mika
haastattelijoille oli sopivinta samalla saaden nodlilsliuden toimia myos havainnoija-

na, eli havainnoida sita, miten asia ilmaistiine@haastattelu loi myés mahdollisuu-

den valita opinnaytetydbhon osallistujiksi henkiljitilla tiedettiin olevan riittavasti ko-
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kemusta tutkittavasta ilmiosta tai asiasta ja mmigiatoa tutkittavaa aihetta kohtaan.
(Tuomi & Sarajarvi 2012, 72 — 83.)

Keréattaessa aineistoa kvalitatiivisessa tutkimussegutkittavaa ilmiéta l&hestytdan
mahdollisimman avoimesti. Aineistoa voidaan kemgsittaisellda menetelmalla tai yh-
distamalla eri menetelmid. Aineistonkeruumenetelwaéttaessa kannattaa miettia
tarkkaan, mité tietoa haetaan ja miten sita pagharbidaan kerata. (Kylma & Juvakka
2007, 64.)

Teemahaastattelun tarkoituksena on korostaa ihmtsikintoja asioista, antaa heidan
esille tuomille asioille merkityksia ja luoda kuvettd merkitykset syntyvat vuorovaiku-
tuksessa (Tuomi & Sarajarvi 2012, 79eemahaastattelulle on olennaista, etta haastat-
telun aihepiirit eli teema-alueet ovat etukateeaskateltavan tiedossa, mutta kysymys-
ten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. Teemaladig@bissa korostuu nadkemys, etta
tutkijat ovat mukana luomassa tutkimaansa kohdéHasjarvi ym. 2009, 23; 2010,
208.)

Haastateltaviksi arvottiin 5 vastuukuntoutuksenigsar tyoskentelevad henkil6a, joilla
tuli olla pitk& tyokokemus vastuukuntoutuksen peaisTaman liséksi arvottiin mahdol-
listen kieltdytymisten varalle kaksi varahenkilbtaastateltavilla oli haastatteluhetkella

tyokokemusta vahintaan muutaman vuoden ajan vastioktuksessa.

Arvotuille henkildille tiedotettiin mahdollisuudesbsallistua opinnéytetyéhon saatekir-
jeelld, joka toimitettiin suljetussa kirjekuoregsdite 2) lokakuussa 2012. Samassa Kkir-
jekuoressa lahetettiin myos tietoinen suostumusr@pitetydohoén osallistumisesta (Liite
3) seka haastattelun teemat. (Liite 4). Haastalti@lunalukkuutensa ilmaisseet henkilot
ottivat ensin sahkopostilla yhteytta opinnaytetygkijoihin, ja taman jalkeen sahkodpos-
titse sovittiin heidédn kanssaan haastatteluajaé haastatteluissa osallistujat tayttivét
tietoisen suostumuksensa (Liite 3) opinnaytetytbsgatllistumisestaan. Suostumuksensa
opinnadytetydhon osallistumiseen antoi viidestd arsta henkilosta nelja. Yhden henki-
Ion kieltdydyttya osallistumasta opinnaytetyon hasluun, valittin hanen tilalleen

ensimmainen varahenkilo.

Haastattelut toteutettiin yksildhaastatteluina mskuun 2012 ja tammikuun 2013 vali-

sena aikana. Yksilohaastattelu oli paras vaihtqektska kumpikaan opinnaytetyon
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tekijoista ei ollut aikaisemmin tehnyt haastatteui Yksilohaastattelun etuna oli myos,
ettd haastateltava sai rauhassa vastata kysymykgadtkda muiden vastaukset vaikutta-
neet hanen vastauksiinsa. (Hirsjarvi & Hurme 2(B)

4.3 Aineistolaht6inen sisallonanalyysi

Tassa opinnaytetydssa saatu aineisto analysoitigistolahtdisella sisallonanalyysilla,
silla opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata vaguntoutusta toteuttavan henkilokun-
nan henkilokohtaisia kokemuksia itsemaaraamisoikruiteutumisesta. Sisallbnana-
lyysilla tarkoitetaan perusanalyysimenetelmad, jyaimlaan kayttdd kaikissa kvalitatii-
visen tutkimuksen perinteissa. Aineistolahtoisedsinduktiivisessa analyysissa aineis-
toa analysoidaan yksittaisesté yleiseen, pyrkimy#isen luoda tutkimusaineistosta teo-
reettinen kokonaisuus. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 93-109,112.) Taanilan (2007) mu-
kaan kvalitatiivisen tutkimusaineiston analyysimktatuksena on tuottaa tutkittavasta

iimidsta uutta tietoa (Taanila 2007, 2).

Laadullisessa opinnaytetytssa aineiston analysalaiietaan jo aineiston keruun aika-
na. Kun haastatteluaineisto on keratty, nauhoitetfiteriaali muutetaan tekstimuotoon
eli litteroidaan. Litterointi tulee tehda erittdhmuolellisesti, jotta haastateltavan puhe
sdilyy alkuperaisena ja muuttumattomamnaman jalkeen aineistoa luetaan useaan ker-
taan ja perehdytaan sisaltoon. Litteroinnin jalkedmitetaan pelkistiminen, jossa etsi-
taan opinnaytetyon tehtaviin vastaavat ilmaisutmgelkistetyt ilmaisut ryhmitellaan
samankaltaisuuksien mukaan, jonka samankaltaisstaksiuodostetaan alaluokat. Ta-
man jalkeen alaluokat yhdistetaan ylaluokiksi, gotihdistetadn vield paaluokiksi. Paa-
luokista saadaan lopulta yhdistava luokka. ( AR@Z 1074; Hirsjarvi ym. 2009, 222—
223;Tuomi & Sarajarvi 2012, 109, 112.)

Tassa opinnaytetydssa nauhoitettu aineistoa tukeytsa kolme tuntia. Nauhoitetun
aineiston purku tekstimuotoon kesti yhteensa 2€@duSyyna suureen tuntimaaréaan oli
se, ettd opinnaytetyon tekijat litteroivat tekstidsimmaista kertaa elaméassaan seka se,
ettd opinnaytetyon tekijat halusivat varmistaa klliiskella nauhoituksen purulla aineis-

ton oikeellisuuden, joka lisdé aineiston luotettattau
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Tuomen & Sarajarven (2012) ja Latvalan & Vanhanentisen (2001) mukaan sisal-
|I6nanalyysi on menetelmaltaan kolmivaiheinen preisémnsimmaisesséa vaiheessa saatu
aineisto pelkistetdan eli redusoidaan karsimaliobgmnaiset asiat pois. Nain saadaan
iImion kannalta oleelliset tiedot esille. Tassdhemssa aineistosta etsitdan tutkimusteh-
tavan mukaisia kysymyksia ja vastaukset luokitellaaneistosta saatavilla termeilla.
Toisessa vaiheessa aineisto ryhmitellaan eli klagtaan, jolloin etsitddn samankaltai-
suuksia ja/tai eroavaisuuksia. Samasta asiastavietiitasitteet rynhmitellaén ja muodos-
tetaan luokka, joka kuvataan. Kolmannessa vaihdapséituu aineiston tulkinta, jolloin
erotetaan olennainen tieto ja saadun tiedon pe&listeuodostetaan teoreettisia kasit-
teitd. Tasta kaytetaan nimitysta abstrahointi. &kt & Vanhanen-Nuutinen 2001, 26—
29;Tuomi & Sarajarvi 2012, 108-113.)

Sisallénanalyysi sopii hyvin verbaalisen aineistalkintaan ja siitéa tehtaviin paatel-
miin. Aineistoksi sopii melkein mika tahansa teksibtoinen dokumentti. (Tuomi &
Sarajarvi 2012, 103-104.) Sisallonanalyysi alaitettdssa opinnéytetydssa osin jo
haastatteluvaiheessa ja varsinaisesti luettagsseoiliu haastatteluaineisto useaan ker-
taan lapi, jotta opinnaytetyon tehtaviin |0ydetidisastaukset aineistosta. Nauhoitettua
haastatteluaineistoa tuli 2,5 tuntia, mika littewoa tuli kirjoitettuun muotoon 27 sivun
mittaiseksi. TAman jalkeen kumpaankin opinnaytetigintdvana oleviin kysymyksiin
vastaavat alkuperaisilmaukset merkittiin erivaldsiylivivauskynilla. Sitten kullekin
alkuperaisilmaukselle muodostettiin pelkistys kysyldy miten alkuperéisaineisto vas-
tasi opinnaytetyon tehtdvan mukaisiin kysymyksiiaiflukkol) Pelkistettyjen ilmai-
suiden vastaavuudet alkuperaisaineistoihin tarkastenoneen otteeseen analyysipro-
sessin edetessa. (Taanila 2007, 16 Tuomi & Saraj@d2, 109-110.)

Pelkistettyd aineistoa tarkasteltiin ilmaisujen aakaltaisuuksien ja eroavuuksien |0y-
tamiseksi opinnaytetyon tehtavien mukaisissa kolsaksissa. Sen jalkeen pelkistyk-
set ryhmiteltiin samankaltaisuuksien mukaa ja rgténmuodostettiin alaluokkia, (Tau-
lukko?2) jotka nimettiin kunkin ryhman siséaltoa kavaksi. (Taanila 2007, 16; Tuomi &
Sarajarvi 2012, 110.)

Sisallonanalyysi eteni tehtdvakohtaisesti ryhmyttélja luokittelemalla aineistoa edel-
leen alaluokista ylaluokkiin pyrkien alkuperaisasten kielellisistd ilmaisuista kohti
teoreettisia kasitteita (Liite 5.) Muodostuneita-aja ylaluokkia vertailtin suhteessa

toisiinsa ja alkuperaisaineistoon vahvistamall&itgha niiden sisallollisesta vastaavuu-
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desta. Samalla tarkistettiin analyysin etenemisekokaisvaltaista johdonmukaisuutta,
analyysiketjujen muodostumista sekéd tehtavakoldhisdta opinnaytetyon tehtavien
kesken. Analyysin tuloksena molemmille opinnaytetyéhtaville muodostui lopuksi
paaluokka. (Taanila 2007, 16; Tuomi & Sarajarvi 20110-113.)
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Taulukko 1. Esimerkki alkuperaisilmausten muuttasia pelkistetyiksi

Alkuperaiset ilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"omainen ajaa asiakkaan et
ja

"vanhemmat ja sukulaiset
pitavat sinallaan et siina on
edistymista tapahtunut huo-
mattavasti”

"omaiset ainakin joissain ta-
pauksissa mukana"

"mitd enemman vanhemmat
mukana, sita parempi”

tapahtunut huomattavasti,
omaiset ovat joskus mukana

mitd enemman vanhemmat
ovat mukana, sita parempi

lomainen ajaa asiakkaan etuj

vanhemmat ja sukulaiset sa-
novat, etta siina on edistymis

a,

"riippuu paljon omahoitajas-
ta"

"aika usein on paattanyt ho
taja, maa veikkaisin”
"omabhoitajalla on keskeinen
rooli"

tajasta,
-usein paattaa hoitaja,

omabhoitajan rooli keskeinen

riippuu huomattavasti omaha

"me ei vaan hoitajien kanssa
paateta”

"se on etupaassa ollut hoitaj
joka on paattanyt"
"lopullinen ratkaisu on mitk&
ne asiat ovat niin ovat sitten
osastonhoitajan, osaston sa
raanhoitajan ja hoitajien yh-
dessa paattamia”

"hoitajien ajattelutavassa on
kehitettavaa"
"hoitajavetoista”

hoitajien ei tule paattaa,
dyoitajalla paatosvalta,
lopullinen paatosvalta osas-
hoitajalla ja hoitajilla,
hoitajien ajattelutapaa kehite

tava,
hoitajalahtoista

tonhoitajalla, osaston sairaar

I

t

"asiakas ei todellakaan ollut
mukana”

"asiakas ei valttamatta osaa
hakeakaan niitd omia oikeuk
siaan ehka silla tavalla”

asiakas ei ole ollut mukana,

asiakas ei osaa hakea oikeu
siaan




Taulukko 2 Esimerkki alaluokkien muodostumisesta

Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokka

Ylaluokka

omainen ajaa asiakkaan etuja
vanhemmat ja sukulaiset sanc
vat, ettd siina on edistymista
tapahtunut huomattavasti,
omaiset ovat joskus mukana,
mitd enemman vanhemmat o
mukana, sita parempi

,Omaiset
)_

at

riippuu huomattavasti omahoi
tajasta,

usein paattaa hoitaja,
omahoitajan rooli keskeinen

-Omahoitaja

hoitajien ei tule paattaa,
hoitajalla paatosvalta,
lopullinen paatosvalta osastor]
hoitajalla, osaston sairaanhoit
jalla ja hoitajilla,

hoitajien ajattelutapaa kehitet-
tava,

hoitajalahtoista

Hoitohenkilokunta

a-

|

asiakas ei ole ollut mukana,
asiakas ei osaa hakea oikeuk
aan

Asiakas

\2)

ei tieda kuinka tarkasti edun-
valvoja hoitaa asiakkaan itse-

maaraamisoikeuden puolustat

mista,

kunnan edunvalvojat hoitavat
raha-asioita,

edunvalvojia ei kuntsareissa
nay

Edunvalvoja

ei yhteistd ndkemysta,

vastuu toteutumisesta ohjaajil
jotka eivat kuuntele osastoja,
erityistyontekijat suunnitteleva
asiakkaan arvioinnit

Erityistyontekijat
a,

t

Yhteistyo

jokaisella puheenvuoro,
puolella asiakkaista ymmarryk
sesséa ongelmaa,

pyrkimyksené asiakkaan oma
toiminnan arviointi itsenéisest

Oman toiminnan
arvioiminen

Osallisuus

28
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5 TULOKSET

5.1 Henkilokunnan kokemuksia itsemaaraamisoikeuden totatumisesta vastuu-

kuntoutuksessa

Henkilokunnan kokemukset osoittivat, ettd itsema@dm&oikeuden toteutuminen vas-
tuukuntoutuksessa on vuosien saatossa paranturtaitfagsen vastuutasojarjestelman
poistuessa kaytosta. Talla hetkella kaytdssa olastuukuntoutusmalli arviointi- ja

palkkiojarjestelmineen koettiin lisaavaan itsemaéargoikeuden toteutumista aikuisella

kehitysvammaisella henkil6ll&.

5.1.1 Yhteistyo

Haastateltavien kokemukset osoittivat, ettd omaistekana olo asiakkaan vastuukun-
toutuksessa parantaa asiakkaan itseméaaraamisoikeatdatumista. Haastatteluissa tuli
ilmi, ettd asiakkaalla, jonka omainen osallistuimeskiksi kuntoutuspalavereihin, itse-
maaraamisoikeus toteutuu paremmin. Puhuttaessaiatlaukehitysvammaisista henki-
l6ista tulee kuitenkin muistaa, etta kaikilla agialla ei ole omaista, joka ajaisi asiak-
kaan etuja. Talloin itsemaaraamisoikeuden toteutamijaa esimerkiksi edunvalvojien

tai hoitohenkilokunnan vastuulle.

Kun omainen on aktiivisesti mukana esimerkiksis#ilaintsareissa
ajamassa asiakkaan etuja, asiakkaan itsemaaradkeigs toteutuu mun

mielesta realistisesti paremmin.

Haastatteluista saaduista vastauksista kavi kesdteigmi, ettd omahoitajalla on kes-
keinen asema asiakkaan itsemaardamisoikeuden uotsgssa. Omahoitajan ollessa
selvilla omasta roolistaan kuntouttavana ja astakagkevana ammattiauttajana, asiak-
kaan itsemaaraamisoikeus saa vankemman asemarii dfiléghoitaja toteuttaa vastuu-
kuntoutusta vield vanhoilla vastuutasojarjestelnadicaisilla menetelmilla, asiakkaan

itsemaaraamisoikeus ei toteudu, vaan omahoitaglesmasiakkaan puolesta asioita.

Omahoitajallahan on siina keskeinen rooli.
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Hyvin herkasti varsinkin vaikeissa asiakastilassai, hoitajan toiminta

valttamatta tue itsemaaraamisoikeuden perimmagéuksia.

Haastatteluista kavi ilmi, ettd hoitohenkilékunnaililla ilmenee ristiriitaisuuksia ajat-
telussa, miten asiakas voisi itse maarata oiketaesis Osa haastateltavista koki, etta
osa hoitajista toteuttaa vastuukuntoutusta sitda, heitaja maarad asiakkaan asioista,
valinnoista ja tekemisistd. Osa haastateltavista kéulutusten myotd, ettd hoitajien
nakemykset ovat auenneet siihen, ettd asiakkad#a olla oikeus maarata itse asiois-

taan, valinnoistaan ja teoistaan.

Jos hén ei halua sinne Vasku-ryhmaan menna, niksirhanta pakottaa.
Sitten kaytetdan erilaisia houkuttimia, en sanoraan, ettd kiristysta,
mutta kuitenkin...

Sanotaan vaan, etta sulla on nyt tAimmaoinen jutfoigée.

Jos henkildkunta on kouluttautunutta ja on omakstg itsemaaraamis-

oikeuden, niin toteutuminenkin on parempaa.

Asiakkaan osallistumisella oman kuntoutuksensa sittetuun, toteutukseen ja arvioin-
tiin ndhtiin olevan suuri merkitys kaikkien haasttvien vastauksissa. Asiakkaan mu-
kaan tulon esimerkiksi kuntoutuspalavereihin nahiis&dnneen itsemaaraamisoikeuden

toteutumista.

Asiakas on nykyisin ite kaikessa mukana, eika rieefiendéd asiakkaan

puolesta.

Yleisten edunvalvojien osuus asiakkaan itsemaastikauden tukijana oli kaikkien
haastateltavien mukaan mitaton. Yleiset edunvalvogntiin vastauksissa vain omai-
suuden valvojina, jotka eivat haastateltavien mokale koskaan paikalla esimerkiksi
kuntoutuspalavereissa. Talloin ilman omaista olsiakas voi jadda kuulematta, mikali

hoitohenkilokunta ei aja asiakkaan etuja.

En osaa hirveen tarkkaan sanoo, kuinka tarkasthoiaa asiakkaan it-

semaaraamisoikeuden puolustamista.



31

Erityistyontekijoiden rooli asiakkaan itsemaaréadikeuden toteutumiselle koettiin
olevan erittédin merkittava. Vastausten mukaan istif§intekijat tekevéat useasti keske-

naan paatoksia ilman asiakasta, taman omaistaitahlenkilokuntaa.

Siina ei kauheasti kuunnella asiakasta tai osastoja

Haluaisin psykiatrista ndkemysta noihin Vasku-rithm

Tosi paljon asioita paatetdaan ja neuvotellaan niinkman asiakkai-
ta...erilaisissa keskusteluissa, missa asiakas GSG.

Kylla se useimmiten ymmartaakseni ja kokemuksemanutullut ylhaal-
ta, et vastuukuntoutukseen mukaan vaan. Enka metasiita olisi ko-

vinkaan montaa kertaa kysytty asiakkaalta.

5.1.2 Osallisuus

Asiakkaan oman toiminnan arvioiminen vastuukuntks@ssa nahtiin lisaantyneen.

Tama nahtiin lisinneen osaltaan asiakkaan itsedaésdikeuden toteutumista.

Asiakas huolehtii nykyisin enemman asioistaan, esiiksi huolehtii itse

arviointilomakkeensa tayttamisesta.

Vastuullisuus nahtiin tarkedné elementting, joialkkaan kuntoutus etenee ja hénen

luottamuksensa omaan itsemaaradamisoikeuteensaakasva

He ovat itse vastuullisia omista tehtavista.
Osa asiakkaista on ehka niin pitkddn asunut laiksks, etta ei osaa valt-

tamaéattd hakeekaan niitd omia oikeuksiaan ehka siNélla.

Asiakkaan oma halun vaikuttaa omiin asioihinsajmaihinsa ja toimintaansa néhtiin
kasvaneen. Kasvua selitettiin osalla asiakkaistaisten mukaan tulolla kuntoutuksen
suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin. Asiakkaman halukkuuden lisd&ntymiseen
nahtiin vaikuttaneen myods hoitohenkilokunnan nakstery muutos itsemaaraamisoi-
keuden kuulumisesta asiakkaan omaksi oikeudeksi glehsten mielipiteiden ja laki-

uudistusten esilletulon.
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Asiakkaat on mielelladan mukana siiné...
No, itsemaarddmisoikeus kehitysvammatydssa on hitéella hyvaan
suuntaan menossa, kiitos yleisen mielipiteen, asentomaisten mukaan

tulon seka myos lakien ja asetusten pohjalta...

Kaikkien haastateltavien mukaan asiakasta kuurareligykyaan paremmin kuin ennen.
Asiakkaan omat mielipiteet, nakemykset ja toivetdtaan hyvin huomioon. Naihin
edella mainittuihin seikkoihin vaikuttaa se, ettdaikaiden kanssa vietetaan nykyisin

enemman aikaa ja heidan kanssaan pidetddn keskustebita.

Mielestani asiakkaita kuunnellaan nykyisin enemman
Meilla on asiakkaiden kanssa yhteisia keskustejojasa kysytaan asiak-

kaiden mielipiteitéa ja heidan toiveitaan...

Haastatteluista kavi ilmi, ettd asiakkaan itsem@@rgoikeus ei toteudu niin hyvin niilla
asiakkailla, jotka ovat Valviran paatoksella vasadtoisessa hoidossa. Vastuukuntou-
tuksen parissa tydskentelevan henkilokunnan askmeidhtiin kuitenkin parantuneen
naitd asiakkaita kohtaan. Henkilokunnan asenterdanttumisen myoéta vastentahtoi-

sessa hoidossa olevien asiakkaiden itsemaaraaeisodn parantunut.

Vastentahtoisessa hoidossa olevien osalta keslastehykyisin enem-
man, miten sita vastuukuntoutusta voi soveltaa.
Nykyisin he saavat esimerkiksi kayttdd puhelintadaisempaa enem-

man...

Asiakkaan valinnanvapaus koettiin toteutuvan edalleeikohkosti. Seka tyontekijoilla
ettd muilla toimijoilla on edelleen kehitettavaé&maieissaan asiakkaan valinnanvapautta
koskien. Toki kehitysta tyontekijoiden ja muidemntgoiden asenteessa on ollut, mutta

se on ollut vahaista.

Valinnanvapaudet on usein vahan naennaisia, etoveéita osallistuuko
johonkin vai ei, niin sit siitd on helposti jokusaamus...
Voiko ylipdataan edes valita haluaako aloittaadda mukana vastuukun-

toutuksessa...
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5.1.3 Toimintakyky

Asiakkaan kehitysvamman asteella on haastateltawviskaan suuri merkitys, miten
asiakkaan itsemaaraamisoikeus toteutuu. Mikéalikia@lla on lieva alyllinen kehitys-
vamma, hanen itsemaaraamisoikeutensa toteutuuakeltestien mukaan yleensa par-
haiten. Mita vaikeampi ja syvempi alyllinen kehitgsnma asiakkaalla on, sita enem-
man han tarvitsee itsemaaraamisoikeutensa totesgemiyhteistyota eri tahojen kans-

Ssa.

Tota pitddhan sita asiakkaan kehitystasokin ottamrhioon, et kuinka
paljon han on sitten ymmartanytkin ja tassa on l&aédgikilla suuri rooli.

Asiakkaan kommunikaatiokyky tuli selvasti esiin rsy#iaasteltavien vastauksissa.
Asiakas, jolla on kommunikaatiossaan puutteitayits@e paljon henkilokunnan tukea
itsemaaraamisoikeutensa toteutumiseen. Tahan aarvihenkilokunnan motivoinutta

asennetta ja tietoa eri kommunikaatiomenetelmista.

Ne asiakkaat, jotka pystyvét pitamaan oikeuksistgasuomaan asioitan-
sa esille, niin taa itsemaaraamisoikeus toteutunkni heidan kohdallaan

paremmin.

Kaiken kaikkiaan kuitenkin koettiin, etta aikuiskeehitysvammaisen asiakkaan itsemaa-

raamisoikeus toteutuu aika hyvin toimintakyvyn teal

5.1.4 Henkilokunta

Osalla haastatteluihin osallistuneista oli vankk#emys siitd, ettd henkilokunnan kes-
ken on suuria nakemyseroja itsemaaraamisoikeudenttonisesta. Myos toiminnan-
suunnittelussa koettiin erityistyontekijoilla, etién ohjaajilla, olevan liian suuri paatan-
tavalta. Toiminnan suunnitteluun toivottiin mukaagds hoitoty6ta tekevia henkilgita.

Osa henkilokunnasta nékee hyvin, ettd mitenkd asialdkee sen itse-

maaraamisoikeutensa, osa taas ei.
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Esimerkiksi toiminnan suunnittelussa on liian vatgnmattiryhmia mu-
kana.
Ma en naa et se toteutuu kauheen hyvin, kun sualhumtVaskuryhmiin

tekee talla hetkella ohjaajat...

Haastatteluihin osallistuneista osa ilmaisi, eg@kiokunnan tyodotteilla on vaikutusta
itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen. Seka itsedmidgikeudelle ettda vastuukun-
toutukselle omistautuneet henkilot toteuttavat lkdsian itsemaaraamisoikeuden toteu-

tumista paremmin kuin kouluttamattomat henkilothankilot, joiden koulutuksesta on

kulunut aikaa.

Jos henkil6kunta on kouluttautunut ja on omakstantvastuukuntoutuk-
sen niin se asiakkaan itsemaaradmisoikeuden tatgognkin on parem-
paa.

Paljon on henkil6kuntaa, jotka eivat edes ajattglé tai ajattelevat sita

oman tyonsa helppouden kannalta...

Haastatteluista kavi vahvasti ilmi, ettd hoitohdoliinta kayttda edelleen jossain méaa-
rin vaarin valtaansa. Talloin asiakkaan itsemaaisgikeus jaa toteutumatta, tai se to-
teutuu vain osin. Naistad vastauksista kavi kuiterkni, ettd hoitohenkilokunnan val-

lankayttd on viime vuosina vahentynyt huomattavastikki haastateltavat kokivat,

Tyobyhteisdissa on edelleen vallankaytt6a...
Mulla on sellainen pieni epailys, ettd asiakas vaaina ehka myotailee

hoitajan mieltymyksia...
5.1.5 Hoitokulttuuri
Osa haastateltavista koki, ettd sanktiot ovat edelllasna arjen hoitotydssa. Kaikki

haastateltavat olivat yhta mieltd siitd, etta saldivat kuulu hoitotyéhon. Sanktioiden

kayttd kuvailtiin kuitenkin vahentyneen huomattavasme vuosien aikana.
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Perinteinen rankaiseva kulttuuri on kumminkin vietimassa ja toisaalta

jos aatellaan et laitos on muutaman vuoden ené&gassa niin meidan...

Haastateltavien mukaan rajaamiset ovat edelleeranaukahvasti hoitotydssa, mutta ne
ovat nykyisin enemman asiakkaan itsemaaraamisaikeuitevia ja perusteltuja. Naita

rajaamisia ei ole hoitohenkilokunta tehnyt yksiaam niistéd on keskusteltu moniamma-
tillisen tydryhman kanssa tai pakkotoimenpidelonesdk osalta paatoksen on tehnyt

hoitava ladkari.

Mutta siis onhan aika paljon tallasii asiakkaidegjaitteita vielakin tietys-
ti ja ne on aika niinku henkilokohtasia ja tapaustasia.

Nykyisin on vapaammat olot...

Osa haastateltavista mainitsi, etta laitostuminaikuttaa myos osaltaan asiakkaan it-
semaaraamisoikeuden toteutumiseen. Tama korostmkietidkkaimmilla asiakkailla,
jotka ovat asuneet laitoksessa pitkaan. Talldimédeikasityskykynsd omasta itsemaa-

radmisoikeudestaan voi olla hamartanyt.

Osa asiakkaista on asunut niin pitkaan laitoksessatta ei valttamatta

osaa hakeekaan niitd omia oikeuksiaan...

Tarkeana tekijand asenteen muutokselle nahtiireaugontekijoiden perehdyttdminen,

siitd miten itsemaaraamisoikeus on jokaisen aseklt@estaan selva oikeus.

5.2 Henkilokunnan kehittamisehdotuksia itsemaaraamisoileuden parantamisek-

si vastuukuntoutuksessa

Henkilokunnan kokemukset osoittivat, etta aikuigehitysvammaisen itsemaaraamis-
oikeuden toteutumisen parantamiseksi on vield pakhtavaa. Jotta aikuisen kehitys-
vammaisen henkilon itseméaardamisoikeus vastuuktuksessa parantuisi tulevaisuu-
dessa, hoitokulttuurin muutokseen, henkilokunnameessiin, asiakkaiden osallisuuden

lisddmiseen ja eri toimijoiden yhteistyon sujuvameulisi panostaa.
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5.2.1 Hoitokulttuuri

Kaikki haastateltavat toivat ilmi, ettd tyontekgé@n vallankaytt6 asiakkaita kohtaan
pitdisi saada havidmaan kokonaan hoitokulttuurisi@astateltavien mukaan nykyaan

vallankayttoa esiintyy jo huomattavasti vahemmaim kiime vuosituhannella.

Perinteinen rajaava tai rankaiseva kulttuuri on kmmkin viela voimassa.
Mutta siis onhan aika paljon tallasii asiakkaidegjaitteita vielakin tietys-

ti ja ne on aika niinku henkilékohtaisia tai tap&ohtaisia.

Haastateltavista enemmisto ilmaisi, ettd kaikieakkailla ei edelleenk&aan ole riittavas-
ti tietoa omasta itsemaardadmisoikeudestaan. Kaikhkaéastateltavien mukaan asiakkai-
den tietoisuutta omista valinnanmahdollisuuksistaaisi lisatd. Hoitohenkildkunnan

motivoituneisuudella koettiin olevan merkittavaakudusta siihen, etta asiakkaalla olisi

mahdollisimman paljon tietoa omista oikeuksistaan.

Ne asiakkaat, jotka pystyvat pitamaan oikeuksistagmsuomaan asioitan-
sa esille, niin tad itsemaaraadmisoikeus heidan kdlhdn toteutuu pa-
remmin.

Meidan tehtavana olisi enemman tukea ja ohjataldsida, ettd heidan

itsemaaraamisoikeutensa parantuisi.

Osa haastatelluista toi koulutusten tarpeellisuvelghe haastatteluissa, jotta itseméaa-
radmisoikeuden toteutuminen parantuisi aikuisi#aitysvammaisilla asiakkailla. Myos
koulutetun henkildkunnan arvoa korostettiin haashkaissa. Osa haastatelluista koki,

ettd vielakin on hoitoty6ta toteuttamassa liikaé@dapulaisia.

Musta tuntuu, ettd on hoitajia, joiden koulutuksesh jo vuosia, niin olisi
aika menné koulutukseen.

Kun hoitohenkil6kunta on kouluttautunut ja omakgugn vastuukuntou-
tuksen, niin se asiakkaan itsemaaraamisoikeudesutotinenkin on pa-

rempaa.
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5.2.2 Henkilokunta

Osa haastatelluista koki, ettd dialogisuuden pitd@kya vahvemmin kehitysvamma-
tyossa tassa tyopaikassa. Dialogisuus koettiinablaka vieras kasite tassa tyopaikas-

sa. Koulutuksia dialogisuudesta toivottiin enemman.

Yhdessa meidan pitaisi keskustella paljon enemman.
Et kyllda varmaan enemman nykyisin keskustellagkkaan kanssa, mut-

ta parantaa sita paljon joutaisi.

Haastatteluissa tuli myds julki, ettd tuettu paadikteko lisda selvasti asiakkaan itse-
maaraamisoikeuden toteutumista. Tuettu paatokseatektassa tydpaikassa vield ole

vahvasti esilla hoitotyossa.

Mun mielesta tanad paivana meidan pitas niinku ktadaalla meillakin

sita tuettua paatoksentekoa, silla heilla on oiksiifgen.

Osa haastatelluista koki, ettd henkilbkunnan sitminien vield nykyistd enemman ty6-
honsa lisaisi aikuisen kehitysvammaisen asiakkesamiaaraamisoikeuden toteutumis-
ta. Osa koki henkilokunnan sitoutuneen tyohoénsédinhymutta osalla nahtiin olevan
sitoutumisessaan parannettavaa. Haastatteluissuttimgi etta vakituista henkilékuntaa

tulisi lisata ja hyvista sijaisista pitaa kiinni.

Riippuu hyvin paljon sanoisinko hoitajista ja mite@ ovat sitoutuneet
tyohonsa.
Meilla vaihtuu hirveen paljon tydntekijat ja seikeuttaa sitéa paljon.

Osa haastelluista kertoi myds, etta omahoitajali esiakkaan itsemaaraamisoikeuden
tukijana on osalla hoitajista viel& hukassa. Omialem rooli koettiin olevan tarkea kun-

touttava tekija asiakkaalle.

Omabhoitajallahan on siina keskeinen rooli ja kaikkrat ole sitd omaksu-

neet.
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5.2.3 Osallisuus

Kaikki haastateltavat olivat yhtd mieltd, etta kkaden osallistumista omaan paatok-
sentekoon tulisi lisatda. Kehittamisehdotuksina nttiim asiakasfoorumien aloittamista

laajemmin ja asiakkaiden mukaan ottamista omanaigévalintoihin.

Hyva olis sellanen asiakasfoorumi, jossa hoitajaieohjaa keskustelua,
mut ovat siina tukena.

Asiakkaiden pitais saada olla enemman mukana kedkissa ja heidan
tulisi saada esittaa rohkeammin kysymyksia, mitddleaisivat itse ela-

maltaan.

5.2.4 Yhteisty6

Kaikki haastatellut kokivat vastavuoroisuuden lisé&en selvana kehittdmisehdotukse-
na itsemaaraamisoikeuden toteutumiselle aikuisérityjgammaisen henkilon itsemaa-
raamisoikeuden parantamiseksi. Osalla henkilokuaneskoettu olevan tietoa vasta-

vuoroisuudesta eikad kykya toteuttaa sita.

Asiakkaiden kanssa tulisi keskustella enemman.
Eikbhan meidan tulisi olla ammattilaisia ja lahtesiita, ett asiakkaiden

kanssa neuvotellaa ja keskustellaa.

Perhekeskeisyytta tulisi myos kaikkien haastat@tawmukaan parantaa. Perhekeskei-
syys nahtiin toki lisd&ntyneen, mutta vielakin tettiavasti liian usein perhetta ei oteta
huomioon asiakkaan kuntoutusta suunniteltaessatokitusohjaajia toivottiin tulevai-

suudessa olevan jokaisella osastolle, silla heiti&ietotaitoa toteuttaa perhekeskeista

hoitoty6ta ja tuoda sitd muun henkilokunnan tydvediksi.

Omaiset enemman keskusteluun mukaan.

Omaiset ovat vain joissain tapauksissa mukana.
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Moniammatillisen tydryhméan merkitysta korostettimyds kaikissa haastatteluissa.
Kaikki haastateltavat kokivat, ettd moniammatiliing/oryhmé ei kokoonnu riittavan

monipuolisesti.

Haluaisin siihen esimerkiksi my6s psykiatristaeralgstad mukaan.
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6 POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa henkilbkan kokemuksia aikuisten kehitys-
vammaisten henkildiden itsemaardamisoikeuden tateisesta vastuukuntoutuksessa ja
selvittaa itsemaardamisoikeuden toteutumisen masidoparannusehdotuksia vastuu-

kuntoutuksessa.

Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa uutta kokepeudista tietoa vastuukuntoutuksen
ja itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta, ja siditk&ehittdd aikuisen kehitysvam-

maisen henkildn itsemaardamisoikeuden toteutumaghiukuntoutuksessa.

Kylma & Juvakan (2007) mukaan tutkimuksessa luateiiden ja eettisyyden arvioin-

nit ovat olennaisia asioita tieteellisen tiedonpleguuden ja hyédynnettavyyden nako-
kulmasta, silla tieteessa pyrkimyksena on ainaeattomyys (Kylma & Juvakka 2007,

127, 137).

Pohdinnassa arvioidaan toteutetun opinnaytetyopsaosekokonaisuuden eettisyytta ja
luotettavuutta ja tarkastellaan tuloksia suhteagsapaan tutkittuun tietoon.

6.1 Eettisyys

Eettisesti hyvalta tutkimukselta edellytetaan hytigteellista kaytantéa. Hyva tieteelli-
nen kaytantd pitaa sisallaan tutkimuksen tekemisgsgulosten esittdmisessa rehelli-
syyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimukselkemmisessa ja tulosten esittdmisessa.
(Vilkka 2005, 29-30.)

Tutkimuksen aiheen valintaa pidetdan ensimmaisetiisena ratkaisuna tutkimuksen
teossa. Tutkijan valitessa aihetta hanen tuleetidienillaista yhteiskunnallista merki-
tysta aiheella on yhteiskunnalle ja tutkimukseeallstujille. (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2009,176; Tuomi & Sarajarvi 2012, 1d%man opinnaytetyon aiheen-
valintaa voidaan pitaa eettisena, koska aihe oa gbteiskunnallisesti etta tydelamata-

holla puhuttava.
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Opinnaytetyon eettisiin  kaytantoihin kuuluu myoésvdaohakumenettely (Kankku-
nen&Vehvilainen-Julkunen 2009, 180). Tahan opine@ythdn haettiin lupa Pirkan-
maan Sairaanhoitopiirista lupahakumenettelyidenarsgsti.

Eettisyytta tarkasteltaessa tutkimuksen lahtokahtaee olla ihmisarvon ja itseméaa-
radmisoikeuden kunnioittaminen. Tassa opinnaytetyisemahaastatteluihin osallistu-
vien henkildiden ihmisarvoa ja itsemaardadmisoilewt kunnioitettu. (Hirsjarvi ym.
2010, 25.)Laadullisen tutkimuksen tarkeita eettméiaatteita ovat myos tutkimukseen
osallistuvan vapaaehtoisuus ja identiteetin suojaam Tassa opinnaytetydssa on kun-
nioitettu haastatteluihin osallistuvien henkildideapaaehtoisuutta osallistua teema-
haastatteluun sekd mahdollisuutta kieltdytyd opjitetgohtn osallistumisesta missa
tahansa vaiheessa tutkimusta. (Latvala & Vanhanamihen 2001, 39.)

Tutkimuksessa tulee huomioida, miten tutkimuksesallistuvien henkildiden suostu-
mus hankitaan suojaten heidan identiteettinsaarsid tietoa tutkimukseen osallistuvil-
le henkildille annetaan ja millaisia riskeja osliimiseen sisaltyy. Tassa opinnaytetyos-
Sa on suojattu opinnadytetydn teemahaastatteluibatiistuvien henkildiden identiteetti
ja opinnaytetyon teemahaastatteluun osallistuaiieannettu riittavasti tietoa opinnay-
tetyon siséllosta. (Kuula 2006, 87; Hirsjarvi yn@1P, 25.) Tutkimuksessa tulee myds
huomioida, etta tutkimukseen osallistuva henki&id#, mista tutkimuksessa on kyse.
Tassa opinnaytetydssa opinnaytetydn teemahaastatteisallistuville on selostettu,

mista opinnaytetydssa on kyse. (Tuomi & Sarajaéiiz2, 131.)

Tassa opinnaytetyossa kaikkia teemahaastattelualiisasvia henkil6ita tiedotettiin
etukateen opinnaytetyosta, sen tarkoituksestavpittaista sekd osallistumisen vapaa-
ehtoisuudesta (Liite 1) ja kaikki teemahaastattelosallistuneet henkil6t allekirjoittivat

suostumuslomakkeen (Liite 3).

Tuomi & Sarajarven (2012) mukaan tutkimustietojeled olla luottamuksellisia ja tut-
kimukseen osallistuvien henkildiden nimettomyyséutaata (Tuomi & Sarajarvi 2012,
131). Identiteetin suojaaminen ja vaitiolovelvalliglen noudattaminen ovat merkittavia
tekijoita varsinkin arkaluonteisen aineiston kot@#Vilkka 2005, 35). Tassa opinnay-
tetydssa teemahaastatteluihin osallistuvien heidleto identiteettisuoja on koko opin-

naytetybn ajan suojattu siten, ettd ketddn teenséditéeluun osallistuvaa ei pysty tun-
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nistamaan opinnaytetydsta. Opinnaytetyon valmistuteemahaastattelujen aineisto on

havitetty kokonaisuudessaan.

Hyvan tieteellisen kaytanndn mukaan tutkijan/tuklgn tulee erottaa lahdeviitteilla eri
kirjoittajien tekstit toisistaan (Vilkka 2005, 2988. Tassa opinnaytetydssa on kaytetty
kirjallisen opinnaytetybn mukaisia lahdemerkint@j@ttamassa tutkijoiden tyd omasta
tekstista ja plagiointia ei ole tehty (Hirsjarvi y2010, 27).

Opinnaytetydhon kuuluu eettisten periaatteiden nsgsii myos opinnaytetyén vaihei-
den tarkka selonteko seka opinnaytetyon rahoitemselonteko (Suomen Akatemia
2003, 6). Tassa opinnaytetytsséa seka vaiheetadttitus on selostettu. Rahoituksesta
vastasivat opinnaytetyon tekijat itse, ja opinngine raportoinnissa on oltu tarkkoina

joka vaiheessa.

6.2 Luotettavuus

Tata opinnaytetyotad tehtaessa opinnaytetyon telajpituli koko opinnaytetybprosessin
ajan arvioida tekemidan valintoja ja ratkaisujair@pytetyonprosessin aikana luotetta-
vuutta tuli arvioida myds opinnaytetyon uskottavellal ja tulosten siirrettavyydella.
Tarkeaa oli ottaa myds huomioon laadulliseen opitetigohon perinteisesti liitetyt ka-
sitteet reliabiliteetti ja validiteetti. Reliabiéetilla tarkoitetaan saatujen tulosten pysy-
vyytta ja validiteetilla sita, onko opinnaytetyddégdetty ne asiat, jotka on ollut tarkoi-
tus. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2010, 15916

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa luotettavuudena@nnille ei ole yksiselitteisia ohjeita.
Luotettavuuden perustana kuitenkin pidetaan tutkselie tunnusomaista yksil6llisyyt-
ta. Tutkijan ollessa itse tutkimuksensa luoja jaitsija perustuu luotettavuus tutkimuk-
sen kokonaisprosessin jatkuvaan arviointiin kokospssin ajan. (Vilkka 2005, 159-
160; Tuomi & Sarajarvi 2012, 136.) Tassa opinngyieta luotettavuuden arviointia

toteutettiin koko prosessin ajan.

Taméan opinnaytetyon luotettavuutta lisdsi myoses#, seka analyysiprosessi etta saa-
dut tulokset on kuvattu opinnaytetyossa tarkastimerkiksi analyysiprosessit on esitet-

ty seka alkuperaisilmauksista pelkistettyihin ilrksiin etta pelkistetyista ilmauksista
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alaluokkien ja ylaluokkien kautta paaluokkiin jadytavaan luokkaar(Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2009, 160).

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa on tarkeaa, etérnukseen osallistuvat henkil6t tieta-
vat tutkittavasta ilmidsta paljon tai heilla onkitfavasta ilmiosta kokemusta. TallGin
tutkittavien valinta on harkittua ja tarkoituksesopivaa. (Vilkka 2005, 114.) Kaikilla
haastatteluihin osallistuneilla henkilGilla oli gihk6a kokemusta vastuukuntoutuksen

parissa tyoskentelysta.

Tassa opinnaytetydssa kohteena olevan vastuukuks®rt toteuttajina opinnaytetyon
tekijoilla oli omat kasityksensa ja kokemuksensantdaraamisoikeuden toteutumisesta
vastuukuntoutuksessa. Nama kokemukset vaikuttiyainndytetyon aihevalintaan,
opinnaytetyon tehtavien muotoiluun, teoreettisatekéhykseen, teemahaastattelurun-

gon sisaltdoon, haastattelujoukon valintaan sekgistion tulkintaan.

Luotettavuutta lisasi myos se, ettd haastattelliggdetty sanelukone testattiin ennen
haastatteluita ja varalle haastatteluihin otettimkaan myds matkapuhelifalla tavoin
pystyttiin takaamaan se, ettd jommankumman kysedesan laitteen mennessa jostain
syysta epakuntoon, ainakin toinen nauhureista svijaihaastattelu tallentuisi_uotta-
musta heréttavaa oli myos, ettd kaikki teemahdabtanauhoitettiin ja litteroitiin sa-
nantarkasti kirjaten esimerkiksi kaikki asiaan kumbttomat kommentit ja tauot haas-

tattelun aikana.

Osaltaan luotettavuutta lisasi myos se, ettd hidtstalle kerrottiin ennen haastattelua,
ettd haastattelut tullaan nauhoittamaan ja etthaituksista ei litteroinnin jalkeen pysty
tunnistamaan haastateltavaa. Taman jalkeen pdinoigela, ettéd kenenkaan haastatel-
tavan nimeé ei tule valmiissa opinnaytetydssa raisséiheessa esille, joten heita ei
voida tunnistaa nain ollen mydsk&an tutkimustulsiesi Haastateltaville kerrottiin

mya0s, ettei nauhoja luovuteta kenenkaan ulkopuo ksg/ttoon.

Haastattelut tehtiin tydelamatahon eradssa kokaunsdassa, joka ei ole jatkuvassa kay-
tossa. Talla varmistettiin myos haastateltaviemtitieettisuoja. Haastatteluhuone varat-
tiin kayttdon aina noin viikkoa ennen haastattel@anen haastattelujen alkua opinnay-
tetyon tekijat saapuivat haastatteluhuoneeseerssgnajoin. Talla pystyttiin osaltaan

varmistamaan, ettd haastateltavia ei pystyta ydigin opinndytetyon tekijoihin.
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Opinnaytetyontekijoistda molemmat osallistuivat je®n haastatteluun, mika lisasi
osaltaan myds tutkimuksen luotettavuutta. Toineémitdse haastattelijana, toinen tark-
kailijana ja nauhoittajana seka taydentavien kysstery tekijana. (Hirsjarvi & Hurme
2010, 205.)

Teemahaastattelut sujuivat paddosin luontevastiinkindinen teemahaastattelu jannitti
molempia opinnaytetyon tekij6itd kovasti. Seka kdémus vastuukuntoutuksesta etta
itsemaaraamisoikeuden tarkeyden merkitys eettisgmédna kummallekin opinnayte-
tyon tekijalle, auttoi kuitenkin jo ensimmaisesgermahaastattelusta lahtien suuntaa-
maan keskustelua opinnaytetyon tarkoituksen jaatétmasettelun kannalta keskeisiin

aihealueisiin.

Laadullisen opinnaytetyon tarkeé luotettavuudetekri on itse opinnadytetyon tekijat,
koska opinnaytetyon tekijat ovat opinnaytetydsssk&esessad asemassa. Luotettavuutta
lisasi tassa opinnaytetydssa, etta tekijat ovatotkeet toteuttamassa vastuukuntoutusta
ja he keskustelivat itse haastateltavien kanssko{k & Suoranta 2003, 613).

Eskolan & Suorannan (2003) mukaan laadullisen rtutkisen yleisissa luotettavuuskri-
teereissd korostuu tutkimuksen ja sen tulostentteskaois seka sen osoittaminen. Us-
kottavuutta lisdavat muun muassa seuraavat seilkija on riittdvan pitkén ajan teke-
misissa tutkittavan ilmién kanssa, aineiston tridagtio seka keskustelut tutkimukseen

osallistuvien ja tutkijakollegoiden kanssa. (Esk&l&uoranta 2003, 613).

Laadullisella menetelmaélla tehdyssa opinnaytety@sséiston koolla ei ole Eskolan &
Suorannan (2003) eika Tuomen & Sarajarven (201Xaaru merkitysta opinnaytetydn
onnistumisen kannalta. Laadullisella menetelmalédyssa opinnaytetydssa aineiston
koko on tavallisesti varsin pieni, koska siinddadtisena kriteerina ei ole aineiston maa-
ra vaan laatu. Tama toteutui myos tdman opinnaytekphdalla. (Eskola & Suoranta
2003, 18, 61-62; Tuomi & Sarajarvi 2012, 85-86.)

Vilkan (2005) mukaan opinnaytetyon luotettavuuttsid myos se, ettd opinnaytetydn
rahoituslahteet on kerrottu avoimesti (Vilkka 20@3). Taman opinnaytetyon kustan-
nukset olivat pienié ja ne koostuivat monistuskstiiseka kirjastokirjojen lainaamises-

ta. Opinnaytetyon tekijat maksoivat kertyneet kuise.



45

6.3 Tulosten tarkastelua

Opinnaytetydssa selvitettiin, miten aikuisten kghwmmaisten henkildiden itsemaa-
rédmisoikeus vastuukuntoutuksessa toteutuu ja nalemsten kehitysvammaisten it-
seméaaraamisoikeuden toteutumista vastuukuntoutsksessi kehittdd henkilokunnan
kokemana. Kaikki haastateltavat kokivat, etta atan kehitysvammaisten henkildiden
itsemaardamisoikeus vastuukuntoutuksessa toteykya@an paremmin kuin aikaisem-
min. Kaikki haastateltavat kokivat, ettéd itsemaérédikeus voisi toteutua toki viela

paremminkin.

6.3.1 ltseméaardamisoikeuden toteutuminen vastuukuntoutuksssa

Haastateltavien kokemukset osoittivat, etta yhgéistsujumisella on suuri merkitys
aikuisen kehitysvammaisen henkilon itsemaaradamesmi&n toteutumiseen. Yhteistyol-
|& haastateltavat tarkoittivat omaisten, omahaitaggunvalvojien ja erityistyéntekijoi-
den seka hoitohenkildkunnan valisen yhteistyon mesta aikuisen kehitysvammaisen
henkilon vastuukuntoutuksessa. Yhteistyon osatamtiaradmisoikeus nahtiin toteutu-

van kohtalaisesti.

Haastateltavien mukaan omaisten kanssa tehtavastylitenahtiin aikuisen kehitys-
vammaisen henkilon itseméaraamisoikeutta edistavakifna laitoshoidossa. Tama
nakdkulma eroaa Kortemaen (2012) pro gradu-tutlaeltuloksista, joissa vanhempien
ja omaisten todettiin olevan asukkaan itsemaaraikeisden estavana tekijana. ( Kor-
temaki 2012, 82.)

Taméan opinnaytetyon tulosten mukaan omahoitajdrmjhenkilokunnan rooli asiak-
kaan paatostentekijana korostuu valitettavastn ligein. Samanlaisia tuloksia saatiin
myos Kortemdaen (2012) pro gradussa esimerkikskka#en vaatevalintojen ja harras-

tusten valintamahdollisuuksien suhteen. ( Korten2aKi2, 81.)

Haastateltavat kokivat, ettd aikuisen kehitysvanseraiasiakkaan itsemaaraamisoikeus
toteutuisi paremmin, jos asiakas saisi olla its&kkama suunnittelemassa asioitaan, jol-
loin h&n saisi luottamusta, etta kykenee itseniifegamaan asioitaan. Samankaltaisia
tuloksia saatiin Lepikoltd ja Mehtéalaltd (2011) dén selvityksessdan, jonka mukaan
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paatdsvaltaa voisi entistda enemman siirtaé kelratysnaiselle itselleen. Talla tavoin
kehitysvammainen tuntisi olevansa oman eldmangéa.hi€yseessa olevan selvityksen
mukaan mikali asiakkaan henkisen toimintakyvyn itajset vaikeuttavat toimimista

erilaisissa paatos- ja valintatilanteissa, tuetplid@toksenteolla on suuri merkitys. (Le-
pikkd & Mehtala 2011, 32.)

Edunvalvojien koettiin haastateltavien mukaan takevain vahaisesti aikuisten kehi-
tysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeudesutomista. Kepon (2012) teke-
man pro gradun mukaan edunvalvojat ovat hakeneakkadlle sosiaalipalveluita ja

sosiaaliturvaetuuksia. Tasta voidaan vetaa jolddsa ettd toimintakeskuksen asiak-
kailla edunvalvojat hoitavat asiakkaan etujen valigia, kun laitoshoidossa heidéan

asioitaan hoitaa sosiaalityontekija. (Keppo 2012) 4

Erityistyontekijoiden vaikutuksesta kehitysvammastitsemaaraamisoikeuden toteu-
tumiseen ei [0ytynyt muista tutkimuksista. Tamamaopytetyon haastateltavat kokivat,
etta erityistyontekijoilla ja osaston henkilokuniaa¢i ole yhteisté linjaa eika asiakkai-

den asioita pohdita yhteistytssé saati yhdesskkasia kanssa.

Tassa opinnaytetydssa aikuisen kehitysvammaisedhisasa nahtiin tarkeana tekijana
itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa. ltsemaam@keus toteutui melko hyvin osal-
lisuuden osalta. Osallisuudella haastateltavatotdikat aikuisen kehitysvammaisen
asiakkaan oman toiminnan arvioimista, vastuulli|ytalukkuutta, kuulemista, vasten-

tahtoisen hoidon merkitysta suhteessa osallistieniseka valinnanvapautta.

Haastateltavien mukaan osalla asiakkaista toteogallisuus oman toiminnan arvioin-
nissa. Tama johtuu paljon hoitohenkilokunnan nakesisga. Kortemaen (2012) ja Nor-
lingin (2007) mukaan my0s asiakkaiden mahdollisp@ittad omaa arkielamaansa kos-
kevia asioita ja valinnanvapaus jakaantui suuréssin naissa tutkimuksissa ei kaynyt
ilmi, onko hoitohenkilokunnan ndkemyksilla siiheaikutusta. (Nordling 2007, 144—
145; Kortemaki 2012, 81-82).

Haastateltavat kokivat, etta aikuisten kehitysvamtea itsemaaradmisoikeus toteutuu
paremmin, kun asiakkaat saavat itse enemman vastld@nassaan. Muista tutkimuk-
sista vastaavanlaista tutkimustulosta ei I6ytymytitta Nordlingin (2007) vaitoskirjan
mukaan potilaiden aktiivisuus vaikuttaa vastuuamiseen. (Nordling 2007, 144-145).
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Haastatteluista kavi ilmi, ettd asiakkaan itsem@@igoikeus ei toteudu niin hyvin asi-
akkailla, jotka ovat Valviran paatoksella vastemvagessa hoidossa. Vastuukuntoutuk-
sen parissa tyoskentelevan henkilokunnan asentendétiin kuitenkin parantuneen
naitd asiakkaita kohtaan. Muista tutkimuksistadgitynyt mainintaa vastentahtoisesta

hoidosta.

Haastateltavien mukaan asiakkailla, joilla on ligM§llinen kehitysvamma, itsemaa-
radmisoikeus toteutuu paremmin, kuin niilla asialkkajoilla on vaikea alyllinen kehi-
tysvamma. Muista tutkimuksista kyseessé olevagaailei ollut saatu selville. Kom-
munikaatiokyvyn osalta vastauksissa ilmeni, etiakiksat, joilla on kommunikaatios-
saan puutteita, tarvitsevat paljon henkilokunnareauitsemaaraamisoikeutensa toteu-
tumiseen. Kortemaen (2012) mukaan asukkaiden korikaation puutteen néhtiin es-

tavan itsemaaraamisoikeuden toteutumista. ( Kotteg@l2, 72.)

Haastateltavien mukaan henkilékunnan nakemysertyitetteella ja vallankaytolla on
erittdin suuri merkitys aikuisen kehitysvammaisé&ernaaraamisoikeuden toteutumi-
seen. Koulutetulla seka alati itseaén kouluttaviadiakilokunnalla koettiin olevan posi-
tiivisempi tyoote seka vahemman vallankayttoa tiésskuin kouluttamattomalla hen-
kilokunnalla ja niilla, jotka eivat ole kayneetdisoulutuksissa. Korteméen (2012) pro
gradussa tuli ilmi, ettd henkilokunnan asenteillarnoerkitysta itsemaaraamisoikeuden

toteutumiseen. ( Kortemaki 2012, 82.)

Haastateltavista osa koki, etta sanktiot ovat edglllasna arjen hoitotydssa ja kaikki
heista kokivat, ettd rajaamiset ovat myds lasndotyiissa. Kaikkien haastateltavien
mielesta sanktiot eivat kuulu hoitotyéhon ja malidet rajaamiset ovat nykyisin asiak-
kaan itsemaaraamisoikeutta enemman tukevia. Osabtaltavista mainitsi, etta laitos-
tuminen vaikuttaa myds osaltaan asiakkaan itseraddsaikeuden toteutumiseen. Leh-
to-Lundenin (2012) pro gradusta kavi sen verran, itté eras tutkittava ilmaisi, etta

han ei saa tehda paatoksia omassa elamassaam-(lLettten 2012, 82.)
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6.3.2 ltsemaaraamisoikeuden kehittamisehdotuksia vastuukotoutuksessa

Haastateltavat kokivat, ettd aikuisen kehitysvanseraihenkilén itsemaardamisoikeus
vastuukuntoutuksessa parantuisi tulevaisuudessakitituurin muutoksen, henkilo-
kunnan asenteiden, asiakkaiden osallisuuden lis&ma eri toimijoiden yhteistyon

sujuvuuden kehittymisen myoGta.

Haastatteluista saatujen tulosten perusteellajsgiukehitysvammaisen henkilon itse-
maaraadmisoikeus toteutuisi paremmin tuetun paabdése, perhekeskeisyyden, mo-
niammatillisen yhteistyon ja koulutetun ja sitougen henkilokunnan avulla. My6s val-
lankayton vahentamisen, dialogisuuden, asiakkaakaaruottamisen seka asiakasfoo-
rumeiden kaynnistdmisen koettiin lisdavan aikuikehitysvammaisen henkilon itse-

maaraamisoikeutta.

Kaikki haastateltavat toivat ilmi, ettd tyontekgié@n vallankayttd asiakkaita kohtaan
pitaisi saada kokonaan loppumaan hoitokulttuuristgds Kortemaen (2012) mukaan
tyontekijoista lahtevat tekijat estavat kehitysvaamten ihmisten itsemaaraamisoikeu-
den toteutumista Hanen mukaansa myds ihmisoikesidetikkomuksia on havaittavis-

sa. ( Kortemaki 2012, 84.)

Suurin osa haastateltavista ilmaisi, etta kailaBakkailla ei edelleenk&an ole riittavasti
tietoa omasta itsemaaraamisoikeudestaan. Kaiklaasthteltavien mukaan asiakkaiden
tietoisuutta omista valinnanmahdollisuuksistaansiulisatad. Lehto-Lundenin (2012)
tulokset osoittavat myos, etta oikeus omaan paétiikkoon lisaisi itsemaaraamisoike-
utta. (Lehto-Lunden 2012, 103.)

Osa haastatelluista toi esille haastatteluissaukasten tarpeellisuuden, jotta itsemaa-
raamisoikeuden toteutuminen parantuisi aikuisi#aitysvammaisilla asiakkailla. Myos
Kepolla (2012) oli samansuuntainen tulos, jossatasaltava oli ilmaissut, etta osa ter-
veydenhuollon henkilokunnasta on kayttaytynyt kiuiklesti ja epaili sen johtuvan hen-
kilokunnan iasta. Olisiko siihen syyna koulutuksgstvierahtaneen pitkan aikavalin?

( Keppo 2012, 56.)
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Osa haastatelluista koki, ettd dialogisuuden pitd@kya vahvemmin kehitysvamma-
tyossa. Myos Kepolla (2012) oli tutkimuksessaanaaaltainen kokemus tuloksena.
( Keppo 2012, 58.)

Haastatteluissa tuli myos ilmi, ettd tuettu paatdkseko lisdd selvasti asiakkaan itse-
maaraadmisoikeuden toteutumista. Myds Kortemaki 220iavaitsi tutkimuksessaan,
ettd erilaisten kommunikaatiomenetelmien avullaajomikeavammainen henkilokin

kykenee ilmaisemaan omaa tahtoaan. (Kortemaki 2A273.)

Osa haastatelluista koki, ettd henkilokunnan sitminien vield nykyistd enemman ty6-
honsa lisaisi aikuisen kehitysvammaisen asiakkesmmiaaraamisoikeuden toteutumis-

ta. Kortemaki (2012) tuo myds esiin taman asiamr{gmaki 2012, 72.)

Osa haastelluista myos kertoi, ettd omahoitajah estakkaan itsemaaraamisoikeuden
tukijana on osalla hoitajista viela hukassa. Vantiamahoitajamallin mukaan omahoita-
ja periaatteessa hoiti kaikki asiakkaan asiat, anoytkyisin ty6ta on jaettu monien eri

toimijoiden kesken. Tallaista kokemusta ei tullatiimuissa tutkimuksissa.

Kaikki haastateltavat olivat yhtd mieltd, etta kkaden osallistumista omaan paatok-
sentekoonsa tulisi lisdtd. Kehittdmisehdotuksinaitign asiakasfoorumien aloittamis-
ta laajemmin ja asiakkaiden mukaan ottamista ont@mansa valintoihin. Asiakasfoo-
rumeita ei mainittu muissa tutkimuksissa. Omaagks@Entekoa painotettiin Korteméen

pro gradussa (2012).

Kaikki haastatellut kokivat selvana kehittamiselisena itsemaardamisoikeuden to-
teutumiselle vastavuoroisuuden lisdamisen aikulsgmtysvammaisen henkilon itse-
maaraamisoikeuden parantamiseksi. Samankaltaidettistulokset ilmenivat myos
Korteméaen (2012) tutkimuksessa. (Korteméki 2012), 76

Perhekeskeisyytta tulisi myos kaikkien haastatetamukaan parantaa. N&in todettiin
myos Kepon (2012) tutkimuksessa, jossa kehitysvasenaasiakkaan vanhempien
puuttuessa asioihin, asiakkaan itsemaaraamisotkgestui paremmin. ( Keppo 2012,
52.)
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Moniammatillisen tydryhméan merkitysta korostettimyds kaikissa haastatteluissa.
Kaikki haastateltavat kokivat, ettd moniammatiliing/oryhmé ei kokoonnu riittavan

monipuolisesti. Tallaista ei kaynyt ilmi muissakintuksissa.

6.4 Jatkotutkimushaasteet

Tassa opinnaytetydssa oli tarkoituksena selviadiéuyata, miten aikuisen kehitysvam-
maisen henkilon itsemaaradmisoikeus toteutuu veehioutuksessa henkildkunnan

kokemana ja miten sen toteutumista voisi kehittaa.

Taméa opinnaytetyd kohdistui nyt henkilokunnan kok&siin itsemaaradmisoikeuden

toteutumisesta vastuukuntoutuksessa. Saatujentdnlgeerusteella jatkotutkimuksena
voitaisiin selvittaa itsemaaraamisoikeuden toteustemvastuukuntoutuksessa omaisten
kokemana, jolloin tuloksia voisi tarkastella myossesta nakokulmasta, ja nain vastuu-

kuntoutuksen toteutusta voitaisiin kehittaa edeallee

Liséksi kehitysvammaisten henkil6iden vastuukunista, tieteellisista tutkimustiedois-
ta saatujen tulosten mukaan, toteutetaan vielanhguppeasti Suomessa. Nain ollen
jatkotutkimuksena voisi olla myds esimerkiksi tutkis, jolla kartoitetaan kehitysvam-
ma-alan eri toimijoiden ndkemysta vastuukuntoutokst¢eutumisesta heidan yksikois-
saan. Nain vastuukuntoutus voisi tulla tunnetummbg&kitysvamma-alalla Suomessa
ja sen myota kehitysvammaisten henkildiden itsed@érsoikeus voisi lisaantya myos

muissa kehitysvamma-alan yksikoissa.
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1(3)

Tutkimus Tarkoitus kohde ja |keskeiset tulokset
menetelma

Nordling, E. Vahintaan viiden vuoden Osastohoi-| Kuntoutumisohjelmassa

Ruvettiin pita- | kuluttua vastuutasokun- | dossa seit- | erinomaisesti tai hyvin me-

méaan ihmisena

Vastuutasojar-
jestelmasséa
kuntoutettujen

toutuksen paattymisen
jalkeen tarkastella:

psykiatrisen osaston vas
tuutasojarjestelmassa ha

seman
vuoden
raikana ol-
ileet skitso-

nestyneita oli puolet. Menes
tymiseen vaikutti suuresti
potilaiden motivaatio, sosia
lisuus, aktiivisuus, toiminta-

skitsofreniapotit dettujen skitsofreniapoti-| freniapoti- | kyvyn paraneminen ja me-
laiden kuntou- |laiden kuntoutumista, laat. nestyminen vastuutasokun-
tumisreitit, hoi- | hoito- ja kuntoutuspalve-| Haastattelu toutuksessa. Kuntoutumise
topalveluiden |luiden kaytt6a, kuntoutu-| ja graafi- |esteina olivat kroonistumi-
kaytto ja psy- | misreitteja, potilaiden nen asteik-| nen ja herkkyys vakivaltai-
kososiaalinen |elamantilannetta ja ela- |ko. selle kayttaytymiselle.
hyvinvointi. manmuutoksia seka psy+{ N=105

Akateeminen |kososiaalista hyvinvoin-

vaitoskirja. tia.

2007

Lepikkd, R. & | Selvitys kehitysvammaistKehitys- | ltsemaaraamisoikeudessa
Mehtala, S. ten omista kokemuksista vammaisil- | seka itsea koskevassa paa
Kehitysvam- |ja ndkemyksistd asumisee suunnat-| toksenteossa on haasteita.
maisten asumi-|ta, itsemaaraamisoikeu- | tu puoli- Keskeisesti nama nakyivat
sen kokemuksiadesta ja osallisuudesta. | strukturoitu| omassa mahdollisuudessa
Lapissa 2011. haastattelu| paattdd muun muassa ruok
"Aika hyva Maaralli- |luistaan, rahan kaytostaan |
olo." nen ja laa- | hygienian hoidostaan.
Vammaispalve- dullinen

lu hanke. analyysi.

2011 N=32

\°£4

=]

ai-

a

(jatkuu)
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Kortemaki, V. Itse-
maaraamisoikeus
omassa kodissa.
Tutkimus kehitys-
vammaisten henki-
|6iden asumisyksi-
kosta.

Pro gradu.

2012

Henkilokunnan koke-

mukset itsemaaraa-

misoikeuden toteutu-

misesta kehitysvam-
maisten henkildiden
asumisyksikdissa.

Asumisyksikén
tyontekijoille
suunnattu kysely-
tutkimus seka ha-
vainnointi asu-
misyksikdissa.
Strukturoitu kyse-
lylomake.
Laadullinen sisél-
I6nanalyysi.
N=41

Asumisyksikoissa
asuvien itsemaa-
raamisoikeus on
vahaista. Rutiinin-
omaiset tyoskentely
tavat maarittelevat
pitkalti kehitys-
vammaisten henki-
|6iden elamaa,
huomioimatta yksi-
[6llisyytta. Tyonte-
kijbiden asenteet
heijastavat laitos-
kulttuuria. Asukkai-
den sosiaalisen
kanssakaymisen
panostus on vahais
ta.

Lehto - Lunden, T.
Yksilokeskeinen
elamansuunnittelu
kehitysvammaisten
henkildiden koke-
mana.

Pro gradu.

2012

Kehitysvammaisten

henkiléiden omakoh-
taiset kokemukset yk-

silokeskeisesta ela-
mansuunnittelusta.
Projektin avulla pyr-
kia, vahvistamaan
kehitysvammaisen

henkilén omaa maarit

telyvaltaa ja paatok-
sentekoa palvelujen
suunnittelussa ja to-
teuttamisessa.

Fenomenologinen
syvahaastattelu,
havainnointi pro-
jektin valmennus-
paivilla seka kehi-
tysvammaisille
henkil6ille suun-
nattu haastattelu.
-N=9

Kehitysvammaisten
henkildiden koke-
mukset yksilokes-
keisesta elamén-
suunnittelusta laajal
ti positiivisia. Osal-
lisuus ja oikeus
omaan paatoksente
koon koettiin mer-
kittaviksi.

(jatkuu)
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Keppo, K.
Kehitysvammaisten
kokemukset kohtaa-
misista palvelujarjes
telmassa. Autonomi-
nen palvelunkéayttdja
vai riippuvainen
avuntarvitsija?

Pro gradu.

2012

Kehitysvammaiste
kokemukset koh-
taamisista sosiaali
rja terveydenhuol-
lon palveluissa
seka heidan koke-
muksensa, onko
heidat kohdattu
autonomisina pal-
velunkayttajina vai
riippuvaisina avun-
tarvitsijoina.

nKehitysvammaise
henkil6t.

+ Teemahaastattely
Laadullinen sisal-
[6nanalyysi.

N=6

tLievemmin kehi-
tysvammaiset pys
Ityvat kayttamaan
palveluita hyvin,
jos heille annetaa
niihin tietoa ja
tukea. Henkil6-
kunnan neuvon-
nalla, ohjauksella
ja riittavalla asi-
akkaan kuulemi-
sella on merkitta-
va rooli, jotta ke-
hitysvammainen
pystyy itsendisest
hoitamaan asioi-
taan.
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Liite 2. Opinnaytetydn saatekirje

Hyva haastateltava!

Teemme opinnaytetyotd, jonka tarkoituksena on lyvatiten itsemaaraamisoikeus
toteutuu ja miten henkilokunta kokee, ettd aikuigehitysvammaisen henkilon itse-
maaraadmisoikeuden toteutumista voisi parantaa wgtioutuksessa Pirkanmaan sai-
raanhoitopiirin eraalla toimialueella. Opinnaytetyide aineiston keruu toteutetaan
haastattelemalla viittd vastuukuntoutuksessa mukédenda tyontekijoita. Haastattelut
tehddan yksildllisesti ja jokaiseen haastatteluarataan aikaa noin tunti. Opinnayte-
tyhomme liittyviin haastatteluihin osallistuvabtytekijat arvotaan, jotta saamme mah-
dollisimman luotettavan otannan opinnaytetydllemmgydamme teitéa ystavallisesti

osallistumaan haastatteluun.

Osallistumisenne opinnaytetybhomme on taysin vdpgaéesa. Voitte kieltaytya
osallistumasta tai keskeyttaa osallistumisenneisijtytoittamatta milloin tahansa.
Opinnaytetydllemme on myonnetty lupa Pirkanmaamaaahoitopiiristd, joka toimii

opinndytetydmme yhteistydtahona.

Opinnaytetydmme valmistuttua aineisto havitetaaanmsukaisesti. Aineisto on ainoas-
taan opinnaytetyon tekijoiden kaytossa. Aineistitys#idan salasanalla suojattuina tie-

dostoina, kirjallinen aineisto lukitussa tilassa.

Teilta pyydetaan kirjallinen suostumus opinnaytatytime osallistumisesta. Opinnay-
tetydbmme tulokset kasitellaan luottamuksellisestnjmettomina, eikd opinnaytetydom-
me raportista yksittaista vastaajaa pysty tunniagEmOpinnaytetydmme on luettavissa
sen valmistuttua elektronisessa Theseus -tietolssanallei Pirkanmaan sairaanhoito-

piirin kanssa ole muuta sovittu.
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Mikali Teilla on kysyttavaa tai haluatte lisatieaagppinnaytetydostamme,
vastaamme mielellani.
Opinnaytetyon tekijat
Tiina Laaksonen Merita Pentti
Sairaanhoitajaopiskelija (AMK) Sairaanhoitajaogi§la (AMK)
Tampereen ammattikorkeakoulu Tampereen ammattiaduulu
tiinalaaksonen@kolumbus.fi merita.pentti@gmail.com

Tarvittaessa opinnaytetydstamme lisatietoja anpa@ndytetydmme tydelamaohjaaja.
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Liite 3. Suostumus opinnadytetyéhon osallistumisesta

A

—1

ltseméaaraamisoikeuden toteutuminen vastuukuntoessias

Olen saanut seka kirjallista etta suullista tiedpanaytetydstd, jonka tarkoituksena on
kuvata, miten itsemaardamisoikeus toteutuu ja mhiamkilokunta kokee, etta aikuisen
kehitysvammaisen henkilon itsemaardamisoikeuderutomista voisi parantaa vastuu-
kuntoutuksessa Pirkanmaan sairaanhoitopiirin tdue&lla 6 kehitysvammahuollossa.

Olen saanut myos mahdollisuuden esittéda opinndggiytekijoille kysymyksia.

Ymmarran, etta osallistuminen on vapaaehtoistatti@ minulla on oikeus kieltaytya
siitd milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Ymmarmagos, etta tiedot kasitelldén luot-

tamuksellisesti.

Paikka ja aika

Suostun osallistumaan Suostumuksen
opinnaytety6hon: vastaanottajat:
Haastateltavan allekirjoitus Opinnaytetyon tekigid

allekirjoitukset

Nimen selvennys Nimen selvennykset
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Liite 4. Haastattelun teemat

TAUSTATIETOJA:
ammatti:
sukupuoli:

tyovuodet hoitoalalla/osastolla:

1. Kokemuksiasi vastuukuntoutuksesta tyossasi

Kuvaile vastuukuntoutuksen tarkoitusta tydssasi
Kuvaile, vastuukuntoutuksen toteutumista tyossasi
Kuvaile, vastuukuntoutuksen ilmenemismuotoja tyéssa

Kerro kokemuksia (ajatuksia, tuntemuksia) tilarteeis

2. Kokemuksiasi itsemaaraamisoikeuden toteutunaggessasi

Kuvaile, itseméaaradmisoikeuden toteutumista tyéssésuukuntoutuksessa
Kuvaile, itsemaaradmisoikeuden toteutumattomuytiasisi vastuukuntoutuksessa
Kuvaile, itsemaaradmisoikeuden toteutumisen pamas&hdotuksia tyossasi vastuu-

kuntoutuksessa



Liite 5. Analyysin tulokset luokittain
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Alaluokat Ylaluokat Paaluokat Yhdistava luokka
Omaiset Yhteisty6 Henkilokunnan koke- |Iltsemaaraamisoikeudéen
Omahoitaja muksia itsemaaraamis- toteutuminen aikuistemn

: _ oikeuden toteutumisestakehitysvammaisten
Hoitohenkilokunta vastuukuntoutuksessa | henkiliden vastuukur]
Asiakas toutuksessa henkilo-

: kunnan kokemana

Edunvalvoja
Erityistyontekijat
Oman toiminnan | Osallisuus

arvioiminen

Vastuullisuus

Halukkuus

Kuuleminen

Vastentahtoinen
hoito

Valinnanvapaus

Kehitysvamman
aste

Kommunikaatio

Toimintakyky

Néakemyserot Henkilokunta
TyoOote

Vallankaytto

Sanktiot Hoitokulttuuri
Rajaaminen

Laitostuminen

(jatkuu)
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Alaluokat

Ylaluokat

Paaluokat

Yhdistava luokka

Vallankaytto pois

Asiakkaalla ei tietoa
itseméaaraamisoikeu-
desta

Koulutuksia

Hoitokulttuuri

Dialogisuus

Tuettu paatoksenteko

Sitoutuminen tyohén

Omabhoitajan roolin
omaksuminen

Henkilokunta

Asiakasfoorumi Osallisuus
Asiakkaan mukaan

ottaminen

Vastavuoroisuus Yhteistyo

Perhekeskeisyys

Moniammatillinen yh-
teistyo

Henkilokunnan kehit-
tamisehdotuksia itse-
maaraamisoikeuden
parantamiseksi vastul
kuntoutuksessa

ltsemaaraamisoikeuds

kehitysvammaisten
Ihenkildiden vastuukurn
toutuksessa henkil6-
kunnan kokemana

toteutuminen aikuisten

2N




