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Tiivistelma

Tama opinndytetyd késittelee erityistd tukea tarvitsevien itsemédrdamisoikeutta heidén
laheistensd ndkokulmasta. Tutkimuksen toimeksiantajana toimi Kehitysvammaisten
Palvelusditio (KVPS) ja tutkimus tehtiin yhteistydssd Satasairaalan kanssa. Tutkimuk-
sen tarkoituksena oli selvittii erityistd tukea tarvitsevien ldheisten tietoa ja kokemuksia
tukea tarvitsevien itsemddrddmisoikeudesta seké ldheisen tuen tarvetta itsemadraamisoi-
keuden vahvistamisessa. Tarkempana tutkimuskohteena olivat Satasairaalan kehitys-
vammapalveluiden asiakkaiden ldheiset. Tutkimus toteutettiin sdhkdiselld kyselylomak-
keella Google Forms -ohjelmaa kayttden. Kyselyn kysymykset muodostettiin Likert -
asteikkoa, kylld/ei- kysymyksié sekd avoimia kysymyksid kdyttden. Vastauksia tuli yh-
teensd 15 kpl. Aineistoa saatiin laajasti ympéri Satakuntaa.

Aineistosta saatujen tulosten perusteella erityistd tukea tarvitsevien ldheiset arvioivat tie-
tavinsd melko paljon itsemddrddmisoikeudesta. Itsemddraamisoikeus kuvattiin oikeu-
tena padttdd, maariti sekd tehda itsedin koskevia padatoksid. Itsemidrddmisoikeuteen lii-
tettiin tukea tarvitsevan kyky tehdé ja ymmairtaa pdatoksid. Liheisten kokemukset itse-
madrddmisoikeudesta erityishuollon palveluissa ja arjessa olivat myonteisid. Lisdksi ko-
kemuksissa nousi esille rajoitustoimenpiteet sekd kommunikoinnin haasteet itsemaaraé-
misoikeuden toteutumisessa. Jos ldheinen arvioi kyselyssa tietoméddransa itsemaardédmis-
oikeudesta vdhdiseksi, kokemukset eivit olleet myonteisid. Liheiset kokivat, ettd kom-
munikaatio ja tukea tarvitsevan tunteminen on tarkedd itsemdarddmisoikeuden toteutu-
misessa, ja se myds haastaa sitd. Liheisten mukaan tukea tarvitseva pystyy parhaiten
vaikuttamaan arjessaan ruokailuun ja pukeutumiseen. Vihiten pystyy vaikuttamaan asu-
miseen ja rahankdyttoon. Laheiset myds tietdvit, miten tukevat itseméédrddmisoikeutta.
Laheiset eivit kuitenkaan osaa sanoa, haluaisivatko apua itseméédraamisoikeuden tuke-
misessa. Tukemisen rooli koettiin tirkedna ja vastuullisena.

ltsemadraamisoikeus, kehitysvammaisuus, kehitysvammahuolto, ldheiset, perusoikeudet,
paatdksenteko, tukeminen, vammaishuolto




Author Type of Publication | Date

Terd, Hanna Bachelor’s thesis September 2022
Number of pages Language of publication:
56 Finnish

Title of publication
The right to self-determination of those who need special support, the perspective
of their close ones. — Report of the right to self-determination in the Satakunta

Degree programme
Bachelor of Social Services

Abstract

This thesis deals with the right to self-determination of those who need special support
from the perspective of their close ones. The client for the study was the Service Foun-
dation for People with an Intellectual Disability (KVPS) and the study was conducted in
collaboration with the Satasairaala Hospital. The purpose of the study was to find out the
knowledge and experiences of close ones about the right to self-determination of those
who need support. In addition, the purpose was to research the close ones’ need for sup-
port to strengthening the right to self-determination of the ones in need of support. The
subject of the study were the close ones of the clients of intellectual disability services.
The research was carried out with an electronic questionnaire using the Google Forms
program. The survey questions were formed using a Likert scale, yes/no questions, and
open questions. A total of 15 responses were received. The research material was ob-
tained widely from all over Satakunta.

Based on the results, the close ones estimated that they know relatively well about the
right to self-determination. The right to self-determination was described as the right to
decide, order, and make decisions concerning oneself. The right to self-determination
was associated with the ability to make and understand decisions. The experiences of
close ones regarding the right to self-determination in special care services and in every-
day life were positive. In addition, close ones highlighted the experiences of restrictive
measures and communication challenges. If a close one rated their amount of knowledge
of the right to self-determination as low in the survey, the experiences were negative.
Close ones experienced that communication and knowing the one who needs special
support is important in the realization of self-determination. It also challenges self-deter-
mination. According to the study, the person who needs support had the most influence
on what to eat or what clothes to wear. In contrast, the person had the least influence over
where to live or how to spend money. The close ones know how to support the right to
self-determination. However, the close ones reported to not to need help in supporting
the right to self-determination. The role of support was perceived as important and re-
sponsible.

Civil rights, Decision- making, Mental handicap, Near relatives, Self-determination, Social services for
the disabled, Supporting
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1 JOHDANTO

Suomen hyvinvointivaltio on monen haasteen edessd. Vieston ikddntyessé ja hyvin-
vointierojen seké eriarvoisuuden kasvaessa on etsittdvé uusia ratkaisuja niin palvelu-
rakenteisiin kuin palveluiden tarjontaan ja sisdltoon. Palvelujdrjestelméan pirstaleisuus,
puutteelliset resurssit sekd ammatillisen tietotaidon puute sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluissa ovat keskiossd Sosiaali- ja terveydenhuollon ja pelastustoimen uudistuk-
sessa. (Sote-uudistus, 14.2.2022.; Sote-uudistus, n.d.) Nama haastavat myds palvelui-

den kiyttdjien oikeuksien toteutumista.

Haasteena oikeuksien tdyttymisessd ja hyvinvoinnin turvaamisessa on jatkuvasti
muuttuva ympéristomme. Esimerkiksi kdyhyys, yksindisyys, uudet tyo- ja perhemuo-
dot sekd vanhentunut lainsdddantd haastavat oikeuksien toteutumista. Eldmme 2020-
luvulla yhteiskunnassa, jossa yksilon asiantuntijuutta seki vastuuta omasta eldmistaan
tuetaan ja vahvistetaan yhd enemmén seké ihmisten oma pérjaavyys arjessa halutaan
taata. Palveluja kehitetddn sithen suuntaan, etti jokainen pystyisi elimédn omassa ko-

dissaan, turvaverkoston ja palveluiden avulla. (Valtioneuvosto, 2019, s.143—-144.)

Palvelujérjestelmin muutostarpeen ja oikeuksien toteutumisen haasteiden lisdksi sosi-
aali- ja terveydenhuollossa on noussut esille erityistd tukea tarvitsevien itsemadraa-
misoikeus. [tsemaarddmisoikeus on haastanut palveluiden tuottajia ja tyotekijoitd poh-
timaan asiakkaiden oikeuksien toteutumista arjen kdytinnoissd (Vesala, 2013, s.25—
26). Lainsdaddédnnon avulla pyritddnkin turvaamaan heikommassa asemassa olevan oi-
keuksia, kun thminen ei yksilollisistd syistdén johtuen ole kykenevéinen siihen itse-
niisesti. Tdmin vuoksi auttavan tahon tulisi olla tietoinen tukea tarvitsevan oikeuksista

ja keinoista, joilla itseméédraamisoikeutta voi tukea.

Tadma opinndytetyo késittelee erityistd tukea tarvitsevien itseméardémisoikeutta heiddn
laheistensd ndkdkulmasta. Erityishuollon palveluissa itsemédrdédmisoikeus on ollut
esilld viime vuosien aikana uudistuneen lainsdddannon myo6td, mutta tukea tarvitsevien
laheisten itsemaddrddmisoikeutta koskevista ajatuksista ja kokemuksista on véhan tut-
kittua tietoa. Téstd syystd opinndytetyon tutkimuksen kohteena ovat olleet erityishuol-

lon asiakkaiden ldheiset ja tavoitteena on ollut tehdd selvitys Satakunnan alueen tukea



tarvitsevien itsemadradmisoikeudesta. Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd eri-
tyistd tukea tarvitsevien léheisten tietoa ja kokemuksia tukea tarvitsevan itsemadraa-
misoikeudesta, seké ldheisten tuen tarvetta itseméadrddmisoikeuden vahvistamisessa.

Tutkimus toteutettiin sdhkoisend kyselylomakkeena.

Opinndytetyon toimeksiantajana toimi Kehitysvammaisten Palvelusditio ja tutkimus
tehtiin yhteistyond Satakunnan sairaanhoitopiirin kuntayhtymén, Satasairaalan, kehi-
tysvammapalveluiden kanssa. Tieto ldheisten kokemuksesta, tiedonméérasta ja tuen-
tarpeesta itsemadrddmisoikeutta kohtaan voi edistdd tukea tarvitsevien oikeuksien to-
teutumista seké auttaa laheisid ymmartdmaan esimerkiksi eri sosiaalipalveluiden tyo-
kaytantojd. Lisdksi ldheisten ndkemys itsemadrdédmisoikeudesta auttaa palveluiden ke-
hittdmistd. Tutkimusta késitellddn kolmen tutkimuskysymyksen kautta, jotka ovat:

1. Miké on erityistd tukea tarvitsevien ldheisten tieto itsemadradmisoikeudesta?

2. Mitké ovat ldheisten kokemukset erityistd tukea tarvitsevien itsemaarddmisoi-

keudesta?

3. Mikai on ldheisten tuen tarve itsemairadmisoikeuden vahvistamiseen?

Seuraavissa kappaleissa kisitellddn itsemddrddmisoikeutta niin yleisesti kuin erityisté
tukea tarvitsevien ndkokulmasta. Liséksi tdssd raportissa késitellddn itsemadradmisoi-
keuden tukemista sekd kokemuksia itseméddrddmisoikeuden toteutumisesta arjessa.

Naita késiteltyjd lahteitd on hyddynnetty laadittaessa kyselylomaketta.

2 ITSEMAARAAMISOIKEUS

Erityistd tukea tarvitseva on sosiaalihuoltolain mukaan henkild, jolla on haasteita ha-
kea tai saada sosiaali- ja terveyspalveluja johtuen esimerkiksi kognitiivisista tai psyyk-
kisistd vammoista tai sairauksista. Erityisté tukea taritseva ei pysty edelld mainituista
syistd johtuen hakemaan apua itselleen tai hdn voi joutua avun ulkopuolelle. (Sosiaa-
lihuoltolaki 1301/2014, 3§, 3k.; Sosiaalihuoltolain soveltamisopas, 2017, s.26-27.)
Téssd raportissa kasitellddan tarkemmin erityistd tukea tarvitsevia, jotka ovat erityis-

huollon asiakkaita. Lain kehitysvammaisten erityishuollosta (kehitysvammalain) mu-



kaan erityishuollon palvelut on tarkoitettu henkildlle, jonka “’kehitys tai henkinen toi-
minta on estynyt tai hdiriintynyt synnynnéisen tai kehitysidssd saadun sairauden tai
vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja” (Kehi-

tysvammalaki 381/2016, 1 luku, 18§).

2.1 Itsemiédraamisoikeuden médrittelya

Sanan “itsemddrddmisoikeuden” madritelmidn liitetddn ldheisesti muita kasitteitd,
jotka viittaavat perusoikeuksiin, riippumattomuuteen, vapauteen sekd itsendisyyteen.
Yleisen suomalaisen asiasanaston mukaan itseméardédmisoikeus on sama asia kuin au-
tonomia (YSA, n.d.-a). Kielitoimiston sanakirjassa (2021) autonomialla viitataan val-
tiolliseen itsemddrddamisoikeuteen. Sanaan “itsemddrddminen” liittyvét termit ovat au-
tonomian lisdksi “yksilénsuoja” sekd “yksilonvapaus” (YSA, n.d.-b). Yksilonvapau-

den ylédkisitteeseen kuuluvat perusoikeudet (YSA, n.d.-c).

Itsemaédrdaamisoikeus nousee esille eri lainsdddédnndisséd, sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluissa ja vammaisjdrjestoissd. Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) vam-
maispalvelujen késikirja marittaa itsemiirddmisoikeuden kuuluvan perusoikeuksiin.
Tamén lisdksi itsemddrddmisoikeus on THL:n mukaan “oikeutta maarita” ja oikeutta
paattia itseddn koskevista asioista”. (THL, 22.8.2022.) Kehitysvammaisten ihmisoi-
keus- ja kansalaisjérjestd Tukiliitto (n.d.-a) méérittdd itsemddrddmisoikeutta samalla
tavalla kuin THL. Jéarjestd kuitenkin lisdd itsemaarddmisoikeuden liittyvén ldheisesti
vallankdyttoon, kun henkil6 yksilollisten haasteidensa vuoksi tarvitsee tukea jokapii-
véisessd eldméssddn. Itsemddrddmisoikeuden toteutumisessa on kyse siitd, miten valta
jakautuu tukea tarvitsevan ja tukijan vililld. Tukiliitto nostaa esille myos velvollisuu-

det ja vastuun oikeuksien toteutumisessa.

Kuten aikaisemmista méaérittelyistd ndkee, itsemadrdédmisoikeus liitetdén osaksi perus-
oikeuksia. Suomen perustuslaissa perusoikeuksia ovat muun muassa oikeus eldméién,
vapauteen, yhdenvertaisuuteen, yksityisyyteen ja sananvapauteen (Suomen perustus-
laki 731/1999, 2 luku). Oikeuksien toteutumista turvaa yhdenvertaisuuslaki, jonka tar-

koituksena on vihentdd syrjintdd. Yksilon ominaisuudet tai tekijdt, kuten esimerkiksi



ikd, kansalaisuus tai erityisen tuen tarve, eivit saa olla esteend perusoikeuksien toteu-

tumiselle. (Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014, 1, 8§; Thmisoikeudet.net, 2022.)

Erityisté tukea tarvitsevien oikeuksia turvaa my0ds Yhdistyneiden Kansakuntien Yleis-
sopimus vammaisten henkildiden oikeuksista (YK:n vammaissopimus). Sopimus tuli
osaksi Suomen lainsédddéntod vuonna 2016. Sopimuksen allekirjoittaneilla valtioilla
on velvollisuus pitdd huolta tukea tarvitsevien ihmisoikeuksien toteutumisesta. (Inva-
lidiliitto, n.d.; Tukiliitto, n.d.-b; Verneri.net, 21.9.2020.) Sen keskeisimpid periaatteita
ovat tukea tarvitsevien syrjimittomyys ja yhdenvertaisuuden toteutuminen. Useat ar-
tiklat kdsittelevit erityistd tukea tarvitsevien oikeutta osallisuuteen, esteettomyyteen ja
saavutettavuuteen. Artikloissa sdddetddn myds tukea tarvitsevan vapaudesta ja turval-
lisuudesta seké oikeudesta itsendiseen eldméén. (Yleissopimus 27/2016, 3, 5, 12, 14—

15 & 19 art.; Verneri.net., 4.5.2022a.)

Ennen vuoden 2016 YK:n vammaissopimuksen ratifioimista, sosiaali- ja terveyden-
huollossa rajoitustoimenpiteiden kdyttod oli lainsdddannoéllisesti vanhentunutta ja osin
puutteellista. Palveluissa asiakkaiden perusoikeuksia ja itsemdirddmisoikeutta on ra-
joitettu vailla lainsdddédnnollistd tukea tai ohjeistusta. [lman lainsddddnnon méérittimia
rajoja ei voida tdysin ymmartid, mika toimenpide rajoittaa asiakkaan perusoikeuksia.
(STM, 2014, 5.96.) Puutteellisen lainsddddannon vuoksi laadittiin lakiesitys Sosiaali-
huollon asiakkaan ja potilaan itseméddradamisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoi-
menpiteiden kdyton edellytyksistd (jdljempdnd itseméddraamisoikeuslaki) (HE
108/2014). Lainsdddannon uudistuksen 1dhtokohtina oli rajoitustoimenpiteiden kdyton
vihentdminen ennaltachkiisevésti sekd oikea-aikaiset ja laadukkaat palvelut (STM,

2014, 5.9).

Itsemédraamisoikeuslain lakiesityksessd itsemaarddmisoikeus mairitellddn yleisperus-
oikeutena, joka on turvattua oikeutta henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuu-
teen (HE 108/2014, 1 johdanto, 2 mom.). Lakiesityksessé itsemddrddmisoikeus néh-
ddidn muiden oikeuksien kdyton perustana ja se voidaan katsoa olevan osa perusoi-
keusjdrjestelmad, vaikka sitd ei suoranaisesti perustuslaissa mainitakaan (HE
108/2014, kohta 2.1, 11 mom.). Lisdksi lakiesityksen 3§:n mukaan itsem&érddmisoi-
keudella tarkoitetaan “’yksilon oikeutta mddréitd omasta eldmastdan sekd paattdd hoi-

dostaan ja palveluistaan”. Méérittelyissd mainitaan erikseen itsemédraamiskyky, joka



on “asiakkaan kyky tehdd sosiaalihuoltoaan...koskevia ratkaisuja sekd asiakkaan ja
potilaan kykyd ymmartdad kéyttdytymisensd seurauksia”. Vastaavasti alentunut itse-
madrddmiskyky on ’tila, jossa asiakas tai potilas sairaudesta, vammasta tai muusta
vastaavasta syystd johtuen ei kykene tekeméén sosiaali- tai terveydenhuoltoaan kos-
kevia ratkaisuja eikd ymmartiméén kayttidytymisensi seurauksia”. (HE 108/2014, 3§,

1-3k.)

Teija Kaarakaisen (2014) késiteanalyysi itsemadrddmisoikeuslaista havainnoi itsemaa-
rddmisoikeuden ja perusoikeuden késitteiden vilistd suhdetta. Kaarakainen nikee itse-
madrdadmisoikeuden perusoikeuden léhikédsitteend, ja ndiden kahden késitteen vilille
muodostui aineiston perusteella kolme tulkintaa. Itseméédrddmisoikeuden voidaan aja-
tella olevan yksi perusoikeus muiden oikeuksien joukossa. Perusoikeus voi my®0s riip-
pua itsemédraamisoikeudesta, jolloin myods itsemiirddmisoikeus on ensisijainen oi-
keus. Yhteni tulkintana on, ettd itseméidrdamisoikeus on sama asia kuin perusoikeus.
(s. 66—67.) Kaarakainen nostaa itsemairddmisoikeuslaista esille my0s itsemairdédmis-

kyvyn ja asettaa sen itseméddradmisoikeuden toteutumisen ennakkoehdoksi. (s.60, 66.)

2.2 Itsemairaamisoikeus lainsdadannossa

Itseméadrddmisoikeuslain lakiesitys oli késittelyssd vuonna 2015, mutta se ei lopulta
astunut voimaan osaksi lainsdddiantod. Lainsddddnnon uvudistusta hidastavat yleensd
uudet, prioriteetiltaan korkeammassa asemassa olevat asiat. Lisdksi itsemadrddmisoi-
keuden liittyminen ldheisesti perusoikeuteen asettaa haasteita eri ndkokulmien huomi-
oon ottamisessa. Esimerkiksi missd mddrin sdddds tukee itsemddradmisoikeutta ja

missd madrin se voi olla muita perusoikeuksia vastaan. (Uotinen, 8.4.2019.)

Koska itsemddrddmisoikeuslaki ei astunut voimaan, on YK:n sopimuksen ratifioimi-
sen jdlkeen tehty muutoksia kehitysvammalakiin vuonna 2016. Muutosta on tarvittu
erityisesti itsemédrddmisoikeuden toetutumisessa erityishuollon sosiaali- ja terveys-
palveluissa. (THL, 22.8.2022.) Kehitysvammalain luku 3a “Itsemdirddmisoikeuden
vahvistaminen ja rajoitustoimenpiteiden kaytto erityishuollossa” maarittdd muutoksen
myo6td tarkemmin itsemadrddmisoikeuden tukemisesta ja rajoitustoimenpiteiden kéy-

tosté erityishuollossa (Kehitysvammalaki 381/2016, 3a luku, 42§, 42 a§- 42 p§). YK:n
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vammaissopimus on otettu huomioon kehitysvammalain 42§, jossa sdddetdén itsemaa-

rddmisoikeuden vahvistamisesta seuraavasti:

... erityishuollossa olevaa henkil6d on kohdeltava siten, ettei hdnen
ithmisarvoaan loukata seka ettd hinen vakaumustaan ja hdnen yksi-
tyisyyttddn kunnioitetaan. Erityishuoltoa toteutettaessa on otettava
huomioon erityishuollossa olevan henkilon toivomukset, mielipide,
etu ja yksildlliset tarpeet. Erityishuollossa olevalle henkildlle on
turvattava mahdollisuus osallistumiseen ja vaikuttamiseen omissa

asioissaan...

Rajoitustoimenpiteet kohdistuvat aina yksilon perusoikeuksiin, joten erityishuollossa
rajoitustoimenpiteen kdyttoon johtaneiden syiden on oltava painavat. Edellytyksend
on, ettd henkild ei itse kykene ymmairtdmaan kayttdytymisensa riskejd tai seurauksia,
ja rajoittaminen on véalttdmétontd henkilon itsensé tai muiden terveyden ja/tai turvalli-
suuden kannalta. Rajoitustoimenpiteen tulee olla viimesijainen vaihtoehto, jos mikéén
muu lievempi keino ei ole riittdva tilanteeseen ndhden. (Kehitysvammalaki 381/2016,

3aluku 42d §, 1-3k.)

Itseméddraamisoikeus nousee esille kehitysvammalain lisdksi sosiaali- ja terveyden-
huollon lainsédddénndssa. Laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista pal-
veluissa on ensisijaisesti otettava huomioon asiakkaan toivomukset ja mielipiteet seka
itsemadrddmisoikeutta tulee kunnioittaa. Myos asiakkaan osallisuutta palveluiden
suunnitteluun ja toteuttamiseen korostetaan. Asiakkaan mielipidettd on selvitettava
laillisen edustajan, omaisen tai muun ldheisen kanssa, jos asiakas ei pysty siihen itse-

néisesti. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000, 2 luku 8—

9§.)

Edellisten kappaleen perusteella itseméddraamisoikeus kasitteend siséltdd muita laajoja
aiheita. On hyvd huomioida myos, ettei itsemddradmisoikeutta madritelld esimerkiksi
lainsdddédnndssd suoraan muualla kuin itsemédrddmisoikeuslain lakiesityksessa.
Vaikka heikommassa asemassa olevien oikeuksia turvataan lainsdadannon avulla, voi
kaytdnnon toiminta olla arjessa oikeuksien vastaista. Seuraavassa kappaleessa késitel-
ladn, miten erityisté tukea tarvitsevien itsemédrddmisoikeutta voidaan tukea ja miten

se on koettu ldheisten silmin.



11

3 TUKI JA KOKEMUKSET ITSEMAARAAMISOIKEUDESTA

Erityistd tukea tarvitsevien oikeuksiin ovat vaikuttaneet monet historian tapahtumat,
yhteiskunnan ideologiset aatteet ja asenteet erilaisuutta kohtaan. Se on siséltdnyt myds
paljon vddrinkdytOsté ja epdtasa-arvoista oikeuksien toteutumista. Muun muassa Lep-
pald (2015), Seppdld (2010) ja Vehmas (2005) késittelevéat niitd laajasti kirjoituksis-
saan. Informaation nopea lisdéntyminen ja globaalit sopimukset ovat kuitenkin vauh-
dittaneet tukea tarvitsevien oikeuksien, yhdenvertaisuuden ja osallisuuden toteutu-
mista. Ennen kaikkea asenteet erityistd tukea tarvitsevia kohtaan ovat muuttuneet ra-
dikaalisti, ja heiddn katsotaan olevan yhdenvertaisia, tasa-arvoisia kansalaisia. (Tuo-
minen 2019, s. 69—72.) Valitettavasti ndiden teemojen syvéllisempi kisittely rajautuu

tdmaén tyon ulkopuolelle.

3.1 Itseméadraamisoikeuden tukeminen

Erityistd tukea tarvitsevien oikeuksia on 2000- luvulla edistetty erilaisten hankkeiden
ja ohjelmien avulla. Vuosina 2010-2015 kdynnissd olleen Suomen vammaispoliittisen
ohjelman (VAMPO) aikana tehtiin yli sata toimenpidetté, joilla pyrittiin edistiméén
vammaissopimuksen ratifiointia osaksi lainsdddantoa. (Sjoblom, 2016, s 40—41; THL,
21.12.2018.) Lisdksi vuosien 2010-2020 aikana toteutettiin Kehitysvammaisten asu-
misen ohjelma (KEHAS), jossa tavoitteena oli kehitysvammaisten laitosasumisen pur-
kaminen vuoteen 2020 mennessé. (Kehitysvammaliitto, 18.11.2020.) Sosiaali- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittimiskeskuksen (STAKES) vuoden 2006 selvityksen mu-
kaan tukea tarvitsevien yhdenvertaisuuden isoimpia esteitd olivat koulutuksen, tyollis-
tymisen sekd toimeentulon puute. My0s esteettomyyteen tulisi kiinnittdd parempaa
huomiota niin informaation vilityksessd, kuljetuspalveluissa kuin rakenteellisessa ym-

paristossd. (Haarni, 2006, s.5,48, 50.)

Néihin yhdenvertaisuuden esteisiin pyrkii vastaamaan myds Simon Duffy, joka toimii
Citizen Network Research- jérjeston johtajana. Duffy (2010) kuvaa tasa-arvoista kan-
salaisuutta seitsemédn elimén osa-alueen kautta. Taustalla on nikemys erilaisten thmis-
ten tasa-arvoisesta kansalaisuudesta, jossa ihmisarvoa ei saavuteta saavutusten perus-
teella. Kansalaisella on oikeuksia ja velvollisuuksia yhteisdissd, mutta myds vapaus

olla sellainen kuin on seki saada yksildllistd tukea.



12

Kansalaisuus koostuu eldmén eri osa-alueista, jotka on jaettu seuraaviin teemoihin:
elamad, tarkoitus, vapaus, raha, koti, tuki ja rakkaus. Jokaisella tulisi olla ndihin asioihin
oikeus sekd saada tarvittava tuki niiden toteuttamiseen. Tasa-arvoista kansalaisuutta ja
sitd myOtd myos tukea tarvitsevien itsemddrddmisoikeutta voidaan tukea kiinnittimélla
huomiota niihin osa-alueisiin. Jokaisella on oikeus kuulua yhteis66n, johon tuntee ole-
vansa osallinen ja jossa saa olla mukana haluamallaan tavallaan. Itsemiirdamisoi-
keutta lisdd, kun yksilo tietdd omat vahvuutensa ja hinelld on mahdollisuus oppia uusia
asioita. Osallisuus yhteiséihin ja omien taitojen kéytté muiden hyodyksi luo tarkoi-
tusta. Tukea tarvitsevalla tulisi olla oikeus yksilolliseen tukeen ja apuun seké mahdol-
lisuus oppia uutta. Osallisuutta voidaan lisitd 16ytdmélld oikea kommunikointi tapa,
jolla tukea tarvitsevan déni saadaan kuuluviin. Erityisti tukea tarvitsevalla tulisi olla
muiden kanssa yhtéldinen oikeus tienata ja sdéstdd rahaa seki saada tukea talouden-
hoitamiseen. Tasa-arvoiseen kansalaisuuteen kuuluu oikeus eldi sellaisessa paikassa,
jossa kokee olonsa turvalliseksi. Lisdksi jokaisella on oikeus yksityiseldméén. Oikeuk-
sien tulisi toteutua myds rakkauden ja seksuaalisuuden osalta. Esimerkiksi lasten hank-
kiminen ja siitd puhuminen tulisi olla mahdollista ilman ulkopuolelle jaddmisté. (Dufty

& Perez, 2014.)

Naéiden osa-alueiden huomioon ottamisen liséksi erityistd tukea tarvitsevan itseméé-
rddmisoikeutta voidaan vahvistaa tuetun paatoksenteon avulla. Tukeminen voi olla esi-
merkiksi vaikeiden asioiden selventdmistd, tunteiden késittelemistd, tiedon hankki-
mista, vaihtoehtojen ja seurausten késittelemistd sekd paidtoksenteon opettelemista.
(Tukiliitto, n.d.-c.) Tukea tarvitseva ei vélttdméttd itse huomaa tai ymmaérrd omaa
avuntarvettaan. Se voi ndyttdytyi niin, ettd tukea tarvitseva tekee pdatokset hyvin im-
pulsiivisesti tai vaihtaa mielipidettdén jatkuvasti. Padtos voi olla myds haitallinen niin
hinelle itselleen kuin hdanen ympaérilldén olevilleen. Itseméédrddmisoikeuden tukemi-
sessa on hyva kiinnittdd huomiota my0s erityistd tukea tarvitsevan tapaan kommuni-
koida. Kommunikoinnin ja oman ddnen kuulumisen merkitys kasvaa sitd enemmain,
mitd vahemman yksilo pystyy kommunikoimaan selkeésti ja vuorovaikutus ympéris-
toon tapahtuu sanattoman viestinnén kautta. Tukijaa auttaa, kun hin ymmartaa tukea
tarvitsevan tavan ilmaista omia mielipiteitddn. (NDS, 2019, s.11-12.) On myds ym-
marrettiva tilanteet, joissa tuen madréstd riippumatta erityistd tukea tarvitseva ei voi
itse olla mukana paitoksenteossa. Tdma ei tarkoita, ettei tillaista tapahdu muidenkaan

elamadssd. Esimerkiksi vanhemmat paattidvit lapsiensa puolesta ja ladkarit padttavit
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potilaiden puolesta niissé tilanteissa, kun henkild itse ei pysty sithen. Tukea tarvitse-
valla tulisi olla mahdollisuus edunvalvojaan, joka tekee paédtokset hinen puolestaan ja

hinen etujensa mukaisesti. (NDS, 2019, s.17.)

Erityistd tukea tarvitsevilla on myo6s oikeus tehdé valintoja, joissa voi olla riskeja tai
seurauksena jotain ikdvad. Se, ettd erityistd tukea tarvitsevalle annetaan tietoa esimer-
kiksi terveellisista ruokailutavoista, ei tarkoita, ettd hinen itseméirdamisoikeuttaan ka-
vennettaisiin. Thmisti ei voi kuitenkaan pakottaa esimerkiksi asumisyksikon tai tyon-
tekijoiden paivarytmiin. (Verneri.net., 4.5.2022b.) Onnistuneessa paitoksenteossa eri-
tyistd tukea tarvitsevalla on keino ilmaista itsedéin ympérilld oleville, ja hdnelld on riit-
tavisti tukea sekd mahdollisuus harjoitella pddtoksen tekemistd (Mykkédnen & Puikko-

nen, 2014, s. 61).

Vesala (2010) summaa englantilaisen tutkimusryhmén havaintoja siitd, mitkd voivat
olla tukea tarvitsevan itsemédrddmisoikeuden esteind arkisissa tilanteissa. Ensinnédkin
tukijan arvot ja asenteet voivat olla ristiriidassa tukea tarvitsevan itsemairdamisoikeu-
teen ndhden. Paitoksenteossa on my0ds helppo vedota tukea tarvitsevan terveyteen tai
turvallisuuteen, jolloin pditds tehdddn tilanteessa toisen puolesta. Esimerkiksi kogni-
titvisten vaikeuksien perusteella voidaan sanoa, ettei erityistd tukea tarvitseva voi ym-
martdd tdysin omaa parastaan, jolloin toisen tekemé paitostd pidetddn parempana vaih-
toehtona. Liséksi kiire ja ajanpuute haastavat ndkemaéan tilanteita, joissa tukea tarvit-
seva voisi paattia itse. Tukea tarvitsevan mielipiteen kysymistd on myos helppo viis-
tdd, ja valintatilanteissa tukea tarvitsevaa voidaan ohjata ja johdatella tukijan oikeana
pitdméain vastaukseen. Lopuksi tukemista haastavat my6s kommunikaation ja vuoro-
vaikutuksen ongelmat, jolloin tukijan on vaikeaa tietdd, miké on tukea tarvitsevan oma
tahto tilanteissa. (s.127-128.) Itseméddradamisoikeuden esteend voidaan ndhdd myos
vaikeutena samaistua tukea tarvitsevaan ja hahmottaa itselleen itsestdédn selvid asioita.
Esimerkiksi oma kyvykkyys ja eldiméntaidot seka vapaus valita rajattomasti ovat itses-

tddn selvid sithen asti, kunnes niistd joutuu luopumaan (Eriksson, 2008, s.168).
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3.2 Itsemadrdadmisoikeuden toteutuminen ja ldheisten kokemukset

Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviraston Valviran vuoden 2017 selvityksessa
tarkasteltiin kehitysvammahuollon asumis- ja laitospalveluiden itsemééraamisoikeutta
kehitysvammalain muutoksen jilkeen. Selvityksen mukaan tukea tarvitsevien oikeus-
turva, rajoitustoimenpiteiden tunnistaminen ja kirjaaminen erityishuollossa olivat pa-
rantuneet. Rajoittaviksi toimenpiteiksi tunnistettiin myos sellaiset toimenpiteet, joita
el aikaisemmin katsottu kuuluneen rajoittamiseksi. Lisdksi palveluissa oli 16ydetty pa-
remmin keinoja, joilla tuetaan itsemédrdémisoikeutta ja vihennetéén rajoitustoimen-
piteitd. (Saramaa & Vuorilampi, 2019, s.20, 35.) Vuoden 2019 selvityksessd nousi
esille, ettd isoimmissd yksikoissd tehtiin enemmaén rajoitustoimenpiteitd kuin pienem-
missd yksikoissé. Erityishuollon henkilokunnalla oli kuitenkin paremmin ohjeistusta
ja tietoa itsemidrdamisoikeudesta sekd rajoitustoimenpiteistd. (Saramaa & Vuori-

lampi, 2020, s.6, 10-12, 29-30)

Susan Erikssonin (2008) tutkimuksessa on selvitetty haastattelujen avulla tukea tarvit-
sevien itsemddradmisoikeuden toteutumista eri eldmén osa-alueilla. Osa-alueina ovat
olleet terveys, perhe, tyd, asuminen ja rahankéyttd. Tutkimuksen mukaan isoimmat
haasteet eldmadssé liittyivdt yhdenvertaisuuden tunteeseen sekd ihmissuhteisiin. Li-
sdaksi taloudellisten ongelmien ja vdhdvaraisuuden koettiin laskevan haastateltavien
kansalaisuuden tunnetta, kun tukea tarvitseva ei pystynyt harrastamaan tai tienaamaan
tuloja samalla tavalla kuin muut. Haastateltavat kokivat myds puutteita sosiaalisissa
suhteissaan, esimerkiksi perheen perustamisessa, tyollisyydessé ja koulutuksessa sekd
kokemuksesta osana yhteiskuntaa. (s.177-178) Eriksson (2008) nostaa esille, miten
yhteiskuntarakenteet ja palvelujdrjestelmat ovat muodostuneet eliménkiertokulun mu-
kaan, jossa ihmiset eldvit tietyn eldmidnkaaren mukaan: ihmiset syntyvit, kouluttautu-
vat, tekevit toitd ja vanhenevat. Kun yksil6 ei pysty eldméédn timén eliménkaaren mu-
kaisesti, tulee hinen eliméainséd ongelmia. Erityistd tukea tarvitseva eldi tdstd elaméan-
kaaresta poiketen, jolloin hdanet ndhdién helposti olevan syrjdytymisvaarassa. Eriksso-
nin mukaan tulisi kiinnittdd huomiota erilaisiin tapoihin muokata elimai ilman, etta

poikkeaisi edelld mainitusta eldménpolusta. (s.171-172)
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Myos Pauli Rautiainen kertoo téstd “’kisikirjoitetusta” eldmastd. Lisdksi Rautiainen
kuvaa, miten oikeuksien toteutumisen esteend voivat olla yhteiskunnan rakenteet. Tu-
kea tarvitsevat eldvit tiettyd hahmoa” ndytelmaissé, jonka roolia ei voi muuttaa. Esi-
merkiksi oikeusjarjestelma kuvaa tukea tarvitsevan haavoittuvaksi hahmoksi, joka on
oikeutettu erilaisiin korvauksiin. Rautiainen tuo esille, miten esimerkiksi YK:n vam-
maissopimus ei kerro, miten vammainen ihminen olisi vihemman sidottu tdhdn oman
hahmon kasikirjoitettuun niytelméén. Rautiainen vaittda, ettd itsemédraamisoikeus on
lopulta yksilon oikeutta toimia siten, mitd hinen hahmonsa oletetaan ja sallitaan toi-

mivan eliménkaaressaan. (Rautiainen, 2021, s.49-50.)

Liheisten ajatuksia tai kokemuksia erityistd tukea tarvitsevan itsemiddrddmisoikeu-
desta on vdhdn saatavilla. Aiheeseen ldheisesti liittyvid kirjoituksia ja selvityksid on
kuitenkin tehty. Erityishuollon palvelut seki lastensuojelu- ja asumisyksikot ovat ol-
leet aika ajoin esilld mediassa viranomaisten selvitysten vuoksi. Yksikoissd on ollut
epékohtia rajoitustoimenpiteiden kaytdssd ja asiakkaita on viitteiden mukaan kohdeltu
jopa epdinhimillisin tavoin. Aihe on herittinyt tukea tarvitsevien ldheisissd huolta ja
toiminnan johdosta on otettu yhteyttd niin Aluehallintavirastoihin kuin Sosiaali- ja ter-
veysalan lupa- ja valvontavirastoon Valviraan. (Jansson & Roslund, 17.10.2019; Kr6-
ger & Nieminen, 11.3.2021; Méantymaa, 8.11.2021; Yle, 27.9.2021.) Monilla kehitys-
vammaisten ja vammaisten lasten huoltajilla on kokemus siité, ettei heiddn asiantunti-
juuttaan lapsen palveluntarpeesta oteta tarpeeksi tosissaan. Useiden yhteydenottojen-
kin jélkeen tarvittavaa apua on vaikeaa saada, vaikka lainsdddannosséd todetaan sel-
viésti, miten tukea tulisi saada. Palveluiden saaminen on haastavaa, pdétosten saami-
sessa voi kestdd kuukausia eikd sosiaalityontekijoihin saa helposti yhteyttd. (Heiska-

nen, 6.3.2020.)

Myds omaishoitajilla on kokemus siitd, ettei tuen tarpeisiin vastata kunnolla. Monet
omaishoitajat eivit joko omasta tahdostaan tai pakosta voi kéyttad lakisdéteisid vapaa-
pdividdn. Ongelmana koetaan myds, ettei erityistd tukea tarvitseva lapsi valttimatta
kuulu vammaispalvelujen tai lastensuojelun palveluiden piiriin, jolloin palvelutar-
peenarviointi ja palvelun saanti estyy kokonaan. My0s omaishoidon myodntdminen voi
olla haastavaa, jos lapsi ei ole saanut diagnoosia. Jirjestdissé ja vertaisryhmissé olevat
vanhemmat nostavat esille, miten heiti ei kuunnella tarpeeksi arjen kaoottisuuden ja

tuen tarpeen keskelld. Vanhempien on vaikeaa tasapainotella lasten tukemisen ja oman
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tyon ja taloudellisten haasteiden keskelld. Erityisperheiden arkea tayttavit pdiva- ja
koulutoiminnan seké tyon lisdksi esimerkiksi erilaiset terapiat, palaverit sekd hoito- ja
paivystyskdynnit. Omaishoitajien ja vanhempien tulee omaksua arjessa monet eri roo-
lit. (Leijonaemot, 31.1. 2018.; Lemmetty, 24.11.2021; Lemmetty & Tiihonen,
10.11.2021.)

4 TUTKIMUSMENETELMA JA AINEISTON KERUU

Tamén opinndytetyon tutkimus toteutettiin sdhkoistd kyselylomaketta kdyttaen. Tutki-
muksen kohteena olivat Satasairaalan kehitysvammapalveluiden asiakkaiden ldheiset.
Aineisto keréttiin sairaanhoitopiirin kehitysvammapalveluiden asumispalveluista,
kuntoutusyksikoistd, paiva- ja tyotoimintayksikoisti sekd perhe- ja tilapaishoidon pal-
veluista. Léheisiksi méadritettiin palveluita kéyttdvien asiakkaiden vanhemmat, sisa-
rukset, isovanhemmat, omaishoitajat ja ystivéit. Laheisten méaérittelyn ulkopuolelle on
jatetty palveluiden tyontekijédt ja muu henkilosto. Tutkimuksen tavoitteena oli saada
laaja-alainen aineisto Satakunnan alueelta sekd monipuolinen vastaajakanta. Tutki-
muskysymyksend olivat:

1. Miti erityistd tukea tarvitsevien ldheiset tietdvét itsemddradamisoikeudesta?

2. Millaisia kokemuksia ldheisilld on itsemddrddmisoikeudesta?

3. Mikai on ldheisten tuentarve itsemadradmisoikeuden vahvistamisessa?

4.1 Tutkimusmenetelma

Tutkimuksen aineisto kerittiin sdhkoiselld kyselylomakkeella Google Forms -ohjel-
maa kdyttden. Sdhkoisen kyselyn kiyttdmistd tutkimusmenetelméni puolsi sen help-
pous saada aineistoa laajalta alueelta. Menetelmin valinnassa tiedostettiin, ettd pape-
risen lomakkeen poisjittdiminen voi jittdd osan vastaajista tutkimuksen ulkopuolelle.
Kyselylomakkeen laadinnassa jouduttiin rajaamaan teemoja enemmén kuin esimer-
kiksi haastattelussa. My0s vastaajien tunnepuoli ja aiheesta kumpuavat ajatukset voi-
vat jadda kokonaan pois aineistosta. Kyselyssé pyrittiin huomioimaan aiheesta nouse-

vat ajatukset laatimalla avoimia kysymyksia.
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Kysymysten asettamista haastoi tutkittavan atheen muuttaminen mitattavaan muotoon.
Koska asenteita ja ajatuksia sekd tiedon méérdd on vaikeaa mitata numeerisesti, tulee
tutkittavia kysymyksid muuttaa mitattavaan muotoon. (Vehkalahti, 2019, s.12,17-18.)
Kaytannossa tdssd tutkimuksessa muutettiin tutkimuskysymyksiin liittyvit osa-alueet
mitattavaan muotoon eri mittareita kiyttden. Kysymysten muokkaaminen itsessddn voi
lisétd virheiden madrié aineistossa esimerkiksi kysymysten jaddessi eri tavoin tulkit-
tavaan muotoon. Kysymykset pyrittiin muodostamaan niin, ettei niitd voi tulkita mo-

nesta eri nikokulmasta ja ettd ne on helppo ymmaértéa.

Vastaajille laadittiin saatekirje, jossa kerrottiin kyselyn tarkoituksesta sekd ohjeet vas-
taajille (LIITE 1). Kyselylomakkeen alussa ennen varsinaisen kyselyn alkua vastaajilta
kysyttiin suostumus vastausten kéytostd osana opinndytetyon aineistoa. Suostumuk-
seen vastaaminen oli ainut pakollinen kysymys ja vastaaja pdési jatkamaan kyselyéd
vain suostumuksen antamalla. Lisdksi vastaajia muistutettiin vastaamisen vapaaehtoi-
suudesta. Kyselyyn vastattiin anonyymisti, eikd vastauksista voitu paételld vastaajan
henkil6llisyyttd. Kysely jaettiin kolmeen osaan, joilla otettiin selvdd tutkimuskysy-
myksistd. Osa-alueet olivat:

1. Erityistd tukea tarvitsevan ldheisen tieto ja kokemus itsemairdamisoikeudesta

2. Erityistd tukea tarvitsevan itseméédrddmisoikeus ldheisen ndkdkulmasta

3. Laheisen tuen tarve itsemaaraamisoikeuden vahvistamisessa

Kyselyn kysymykset muodostettiin Likert -asteikkoa, kylld/ei -kysymyksia sekd avoi-
mia kysymyksié kayttden. Kyselyyn vastattiin valitsemalla itselleen sopiva vaihtoehto
tai vastaamalla avoimesti tekstikenttdén. Kysely on liitettynd tdmén raportin loppuun

(LIITE 2).

4.2 Aineiston keruu

Aineisto kerdttiin vuoden 2022 toukokuun aikana. Ennen aineiston kerddmistd vas-
tuullinen tutkija haki Satasairaalan tutkimusluvan. Tutkimuslupaan liitettiin osaksi tut-
kimussuunnitelma, jossa kerrottiin yksityiskohtaisemmin kyselyn jirjestdmisestd ja
tarvittavat resurssit Satasairaalalta. Raporttiin on liitetty tutkimusluvan sivu, jossa né-

kyy myonnetty tutkimuslupa Satasairaalaan (LIITE 3).
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Tutkimusluvan saamisen jélkeen vastuullinen tutkija otti yhteyttd Satasairaalan yksi-
koihin, jotka oli otettu mukaan tutkimukseen. Yhteydenpito yksikdiden esihenkildihin
tapahtui sdhkopostitse. Yhteystiedot yksikdihin saatiin Satasairaalan yhteyshenkilolta.
Esihenkil6ille lahetettiin myos aikaisemmin mainittu saatekirje vastaajille. Yksikoiden
esihenkilditd pyydettiin ldhettdiméan kyselyn sédhkoistd linkkié eteenpéin kehitysvam-
mapalveluiden asiakkaiden ldheisille Satasairaalan sisdisesti. Tama kaytanto lisdsi tie-
toturvaa, jolloin asianomaisen tutkijan ei tarvitsisi késitelld palveluita kédyttdvien asi-
akkaiden ldheisten henkil6tietoja tai séhkopostiosoitteita. Yksikoiden henkilostod in-
formoitiin kyselysté heille tarkoitetulla saatekirjeelld, jossa kerrottiin tarkemmin tut-
kimuksesta, yhteistyotahoista sekd mita henkilostoltd odotetaan (LIITE 4). Tutkimuk-
sen kohteena olevien henkildiden informointi tapahtui pédédasiassa palveluyksikdiden

henkilGston kautta.

Tutkimuksen yksi isoimmista haasteista oli saada aineistoa tutkittavalta kohteelta. Ky-
selyn onnistumisen kannalta henkildston aktiivisuus kyselyn linkin ldhettimisessé
sekd ldheisten vastaamisen motivoimisessa oli tirkedd. Aineiston saamista pyrittiin li-
sddmidn hyvén informaation avulla niin henkildston, kohdeyleison kuin tutkijan va-
lilla. Yhteystiedot tutkijaan pidettiin helposti saatavilla. Vastaajia sekd henkilostoa ke-
hotettiin ottamaan tarvittaessa yhteyttd vastaavaan tutkijaan. Informaation vélityksessd
on tiedostettu yhteydenoton vaikeus, kun vastaaja ei tunne henkilokohtaisesti vastaa-

vaa tutkijaa.

Kyselyn aineisto tallentui automaattisesti Google Forms -ohjelmaan sen mukaan, kun
vastauksia annettiin. Ohjelma teki vastauksista analyyseja mitattavissa olevien kysy-
mysten vastauksista. Nditd olivat Likert -asteikon kysymykset, selvit kylld/ei -kysy-
mykset sekd vaihtoehdoista valittavat kysymykset. Ohjelma teki taulukoita, diagram-
meja ja laski prosenttiosuuksia vastauksista. Aineistoa pystyttiin analysoimaan myds
Excel -ohjelmaa kdyttden. Avointen vastausten analysointi tapahtui vastaavan tutkijan
kautta. Tutkija analysoi vastauksista nousseita teemoja sekd ryhmitteli vastaukset itse.
Tutkija ei pystynyt muokkaamaan saatuja vastauksia. Aineisto sdilytettiin ja analysoi-
tiin eettisten periaatteiden mukaisesti. Kenelldkddn muulla kuin vastaavalla tutkijalla
ei ollut oikeutta ndhdd tai késitelld kyselyn vastauksia. Aineistoa siilytettiin niin
kauan, kunnes analyysi oli saatu valmiiksi. Aineisto hévitettiin eettisten periaatteiden

mukaisesti.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Kyselyyn oli mahdollista vastata kahden viikon ajan, ja vastauksia tuli yhteensd 16.
Yksi vastauksista on tiputettu pois analyysisti, silld kyseinen vastaajan vastauksia ei
pystynyt analysoimaan. Néin ollen vastauksia on analysoitu niin, ettd vastauksia on
yhteensd 15. Vastausprosentin méérittely aineistosta oli vaikeaa, sillé tutkijalla ei ole
tarkkaa tietoa siitd, kuinka moni tavoitti kyselyn. Yksikoiden esihenkildita ei velvoi-
tettu ilmoittamaan tutkijalle, kuinka monelle ldheiselle kysely ldhetettiin. Kyselysti
informoitiin 25 yksikkoa. Jos jokainen yksikko ldhetti kyselyd eteenpdin, kysely ta-
voitti noin 100 henkildd. Téssd kappaleessa kdyddan lépi kyselylomakkeen kysymyk-

set padpiirteittdin.

5.1 Kyselyn vastaajista

Perustietojen osalta vastaajilta kysyttiin ikda, asuinkuntaa, suhdetta erityista tukea tar-
vitsevaan seki kiinnostusta saada lisdtietoa itsemédradmisoikeudesta. Liséksi kysyt-
tiin, mité erityishuollon sosiaalipalveluita tukea tarvitseva kéyttda ja tukea tarvitsevan

alaikdisyytta.

Vastaajien ikijakauma

Vastaajista yli puolet (62%) sijoittuvat ikdjakaumassa 50—70 -vuotiaisiin. Toiseksi ja
kolmanneksi suurin osa (15%) vastaajista olivat 30—49- ja yli 70- vuotiaita. Vastaajista
kaikista véhiten (8%) oli alle 30- vuotiaita. Kysymykseen vastasi 13 henkild4 ja vas-
taajien keski-ikd oli 58 vuotta. Ikdjakaumaa pystyy tarkastelemaan alla olevasta kuvi-

osta 1.

Ikdjakauma, 13 vastausta

8%

15 % Alle 30- vuotta
= 30-49- vuotta
m 50-70- vuotta

= Y|i 70- vuotta

Kuvio 1. Vastaajien ikdjakauma.
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Erityistii tukea tarvitsevan alaikdisyys
Kenenkaidn vastaajan erityisté tukea tarvitsevan ldheinen ei ollut alle 18- vuotias. Ala-
ikdisyyttd kysyttiin vastaajilta, koska osa kyselyyn otetuista erityishuollon palveluista

on suunnattu myds lapsiperheille.

Vastaajan kotipaikkakunta

Vastaajien kotipaikkakunnat sijoittuivat kahdeksaan eri kuntaan ympéri Satakuntaa.
Kunnat olivat Eura, Eurajoki, Harjavalta, Huittinen, Kokeméki, Merikarvia, Pori ja
Ulvila. Kysymykseen vastasi 13 vastaajaa. Vaikka Nakkilan, K&ylion ja Rauman pal-
veluita oli mukana kyselyssi, kukaan vastaajista ei ilmoittanut niitd kotipaikkakunnak-
seen. Suurin osa vastaajista (38%) ilmoittivat kotipaikkakunnakseen Porin. Harjavalta
(15%) ilmoitettiin toiseksi eniten kotikunnaksi. Kuntien kotipaikkakuntien jakaumaa

pystyy tarkastelemaan alla kuviosta 2.

Vastaajien kotipaikkakunta, 13 vastausta

Eurajoki
Ulvila 7%
8% Eura
8%
Harjavalta
Pori 15%
38%
Huittinen
8%
Merikarvia Kokemaki

8% 8%

Kuvio 2. Vastaajien kotipaikkakunnat.

Vastaajan suhde erityistii tukea tarvitsevaan

Kyselyssé otettiin selvdd ldheisten suhteesta erityitd tukea tarvitsevaan. Médriteltyjen
laheisten liséksi vastaaja pystyi my0s lisddméén jonkin muun suhteen tukea tarvitse-
vaan. Vastauksia analysoitaessa on otettava huomioon, ettd vastaajalla oli mahdolli-
suus valita useampi vaihtoehto kuvatessaan suhdettaan. Esimerkiksi vastauksissa su-
kulainen saattoi toimia tukea tarvitsevan tukihenkilénd tai edunvalvojana. Kaavio 1

kuvaa vastaajien suhteita tukea tarvitsevaan.
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Vastaajan suhde erityistad tukea tarvitsevaan, 15 vastausta

Vanhempi

Sisar

Isovanhempi, omaishoitaja, ystava, puoliso
Muu [3hisukulainen

Tukihenkilo

Edunvalvoja

Asiakas

Ohjaaja

o
=
N
w
IS
v
(o]
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Kaavio 1. Vastaajan suhde erityistd tukea tarvitsevaan.

Suhteiksi tukea tarvitsevaan on vastauksissa eniten valittu vanhempi, sisar sekd muu
lahisukulainen. Lisdksi vastauksissa nousi esille laheisten suhde tukea tarvitsevaan tu-
kihenkiloni ja edunvalvojana. Vaikka erityishuollon tyontekijat oli jatetty kyselyn ul-
kopuolelle, oli kahdessa vastauksessa suhteiksi mainittu ”ohjaaja” ja “asiakas”. Vas-
tauksessa ei kuitenkaan kdynyt ilmi esimerkiksi se, missd suhteessa tukea tarvitsevan
laheinen toimii ohjaajana tai on hdnen asiakkaansa. Vastauksen voi myos tulkita niin,
ettd tukea tarvitseva voi olla edunvalvojan tai tukihenkilon asiakas. Tasséd kyselyana-
lyysissa molemmat vastaukset (“ohjaaja” ja “asiakas”) on otettu huomioon analyy-

sissd, vaikka tdmin kysymyksen kohdalla vastausten tulkitseminen on haastavaa.

Erityistii tukea tarvitsevan erityishuollon sosiaalipalvelut

Kaaviosta 2 nikee erityishuollon sosiaalipalvelut, joita erityistd tukea tarvitsevat kayt-
tdvédt ldheisten mukaan. Vastaaja on voinut valita yhden tai useamman vaihtoehdon
kysymyksessd. Vastauksia on saatu eniten asumispalveluita ja ty6toimintaa kayttdvien
asiakkaiden ldheisiltd. Seuraavaksi eniten vastauksia on saatu kuntouttavasta toimin-
nasta sekd pdivatoiminnasta. Perhe- ja tilapdishoitoon on annettu molempiin yksi vas-

taus.
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Tukea tarvitsevan erityishuollon sosiaalipalvelut. 15 vastausta

Perhehoito N
Tilapaishoito -
Kuntouttava toiminta I
Tyotoiminta I —
Paivatoiminta I
Asumispalvelu I

0 2 4 6 8 10 12 14

Kaavio 2. Tukea tarvitsevan erityishuollon sosiaalipalvelut.

Vastaajan halu saada lisiitietoa itsemdidrddmisoikeudesta

Suurimmalla osalla tdhén kyselyyn vastanneiden ldheisilld ei ollut tarvetta saada lisé-
tietoa itsemédrddmisoikeudesta. Vain yksi vastaaja 15:std vastasi tdhdn myontivasti.
Itsemaédrdamisoikeudessa kiinnostaa vastaajasta erityisesti, miten itsemadidrddmisoi-
keus toteutuu kéytdnnossa arjen eri tilanteissa. My0s vapaaehtoiseen palautteessa toi-
vottiin erityistd tukea tarvitsevan vanhemmille koulutusta liittyen aiheeseen eikd vain

kehitysvamma-alan tyontekijoille.

5.2 Tieto ja kokemus itseméédrddmisoikeudesta

Vastaajan arvio tiedostaan itsemddridmisoikeudesta

Vastaaja arvioi kysymyksessd, miten paljon hén tietdd itsemddrddmisoikeudesta nu-
meerisella valilld 1-5. Luku 1 tarkoittaa, ettd tieto on véhiistd ja luku 5 paljoa tieto-
midrdd. Vastausjakauma néikyy kaaviossa 3. Vastausten keskiarvo oli nelji (4), joten

vastaajat arvioivat tietdvinsd itsemaddrddmisoikeudesta melko paljon.

Arvio, miten paljon vastaaja tietdd imo:sta
1= hyvin vahan, 5= hyvin paljon, 15 vastausta

5 5
4
1
0 /=
1 2 3 4 5

Kaavio 3. Vastaajien arvio tiedostaan itsemddrddmisoikeudesta.
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Onko vastaaja tietoinen kehitysvammalain muutoksesta vuodelta 2016
Kuviosta 3 on nihtédvissi, ettd suurin osa vastaajista on tietoisia vuoden 2016 kehitys-
vammalain muutoksesta. Vastaajista valtaosa, ldhes kolme neljdsosaa, oli tietoisia ke-

hitysvammalain muutoksesta. 27% vastaajista ei ollut tietoinen muutoksesta.

Onko vastaaja tietoinen kehitysvammalain
muutoksesta vuodelta 2016?
15 vastausta

mKylla = Ei

27 % ‘

73 %

Kuvio 3. Liheisten tieto kehitysvammalain muutoksesta vuodelta 2016.

Itsemididrddmisoikeus vastaajan omin sanoin

Avoimeen vastaukseen vastasi 11 vastaajaa (73%). Itsemadrdédmisoikeutta kuvattiin
oikeutena paattdd, madritd sekd tehdi itseddn koskevia padatoksid. Vastauksissa kay-
tettiin usein sanoja ’saa madratd” tai “pddttdd”. Lisdksi itsemaddrddmisoikeutta kuvat-
tiin perusoikeutena yhdenvertaisuuteen, koskemattomuuteen ja henkilokohtaiseen va-
pauteen. Sen liséksi, ettd itsemddrddmisoikeutta kuvattiin oikeutena tehdd paatoksia,
vastauksissa nousi esille my0s se, ettd padtoksenteossa on huomioitava myds esimer-
kiksi vastuut ja velvollisuudet. Lisdksi osassa vastauksessa tuli esille myos rajoittami-
nen, jos tukea tarvitsevan paatoksenteko vaarantaa hénti itseddn tai muita. Lainatuissa

vastauksissa V tarkoittaa vastaajaa.

V 4:”... saa madrdtd omista asioistaan, jos on kykeneva tekemééan
paétoksid. Mutta jos omaiset tai l&heiset huomaavat ongelmia asi-
akkaan teoissa tai on vaarallinen itselle tai muille voidaan itsemaa-

raamisoikeus kieltas.”

V 2: ”Kehitysvammaisella henkil6lld on oikeus tehdi itseensd koh-

distuvia pdétoksid siind madrin, kun ne eivit vaaranna hénen, tai
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hénen ldheisensd henked tai terveyttd. Henkilod pyritddn tukemaan

itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa.”

Osassa vastauksista tuotiin esille myds itsemddrdédmisoikeuden toteutumisen suhde
henkilon kykyyn ymmértid ja tehdd paatoksid, kuten vastaaja 7 kuvaa. Vastausten tee-
moittelussa tuli esille myds tulkintatapa, jossa tukea tarvitsevalla ei ole tiytti oikeutta
omiin asioihinsa ja heitd koskevissa asioissa pyrittiin ottamaan huomioon heiddn mie-

lipiteensi. Néistd vastauksista on nostettu vastaajien 8 jal2 kuvaukset.

V 7:7... Kuitenkin otettava huomioon kunkin kehitysvammaisen
alykkyysosamdird, kyky ymmaértaa asioita ja millainen ilmaisu-
kyky on, esim. osaako puhua, millé tavalla osaa tuoda mielipi-
teensd ymmarrettavaksi esim. liikkeilld, ilmeilla, eleilld, sil-

milld...”

V 8: ”Henkil0 saa itse paittdd ja olla mukana itsed koskevista asi-

oista sovittaessa.”

V 12: ”Asiakkaan omien toiveiden kuulemista hianti koskevissa

asioissa.”

Vastauksissa tuli esille myds kommunikoinnin ja henkilon tuntemisen merkitys itse-
maidraamisoikeuden toteutumisessa. Itsemdardamisoikeutta tukiessa tulisi ldheisen

mukaan tuntea yksilon tavat ilmaista itseddn.

V 7: ”Joitakin keh.vammaisia on uuden tyontekijdn vaikea tulkita
ja ymmartéd; tarvitaan paljon “vanhojen” tyontekijoiden opastusta
ja paljon vammaisen kanssa yhdessé oloa, jotta pystyisi tulkitse-
maan kommunikointia ja siten pystyisi ajattelemaan, miten saa to-

teutettua vaikeavammaisen itseméadraamisoikeutta.”

Viiitteet itsemddrddmisoikeudesta

Kysymyksesséd ldheisen tuli valita véitteistd itselleen sopiva vaihtoehto Likert -as-

AL )

teikosta. Vaihtoehdoista tuli valita, oliko véitteen kanssa “tdysin eri mieltd”, “melko
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2 9 2 9.

eri mieltd”, “ei eri, eikd samaa mieltd”, “melko samaa mieltd” ja “’tdysin samaa mieltd”.

Kaavio 4 kuvaa vastausjakaumaa.

Valitse seuraavista kuvauksista itsellesi sopiva vaihtoehto. Itsemadraamisoikeus...
15 vastausta

10
8
6
: I I
0 H B | I I [ ] | I | |
..onminusta ... toteutuu ... on vaikeasti .saa minussa ..otetaan  Kokemukseni
tarkeaa erlt.tukea tarv. ka5|tettava rilppuvainen aikaan hyvin imos:ta arjessa
elamissa kyvystd tehda ristiriitaisia huomioon ovat olleet
paatoksia tunteita erit.huol. myonteisia
palveluissa
B Tdysin eri mielta W Melko eri mieltad Ei eri, eikd samaa mielta

B Melko samaa mielta B Taysin samaa mielta

Kaavio 4. Vastaajien vastausjakauma vditteistd itseméddrddmisoikeudesta

Kaavio 5 kuvaa kysymysten vastausten keskiarvoja. Keskiarvot on laskettu niin, ettd
vaihtoehdoille on annettu numeeriset arvot. Vaihtoehto ”Taysin eri mieltd” on numero
arvo 1, "melko eri mieltd” on 2, ”ei eri, eikd samaa mieltd” on 3, “melko samaa mielta”

on 4 ja "Tdysin samaa mieltd” on 5.

Keskiarvo: Itsemaardaamisoikeus on...
1=Taysin eri mieltd, 2= Melko eri mieltd, 3= Ei eri, eikd samaa mieltd, 4= Melko
samaa mieltd, 5= Tdysin samaa mielta
15 vastausta

5
3,8
4
3
2
1
0
.on minusta ... toteutuu ... on vaikeasti .saa minussa ... otetaan  Kokemukseni
tarkeaa er|t.tukea ka5|tettava riippuvainen aikaan hyvm imo:sta
tarv. eldmissa kyvysta tehda ristiriitaisia huomioon  arjessa ovat
paatoksia tunteita erit.huol. olleet

palveluissa ~ myonteisia

Kaavio 5. Keskiarvot vastausjakaumasta viitteisté itsemddrddmisoikeudesta.
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Kaavion 5 keskiarvoista ndhddén, etti vastaajat ovat suurimman osaa véitteistd melko
samaa mieltd keskiarvojen ollessa ldhelld arvoa 4 tai sen yli. Vastaajat pitdvét itsemai-
radmisoikeutta tirkednd aiheena (keskiarvo 4,5). Vastaajat ovat melko samaa mieltd
siitd, ettd kokemukset arjessa itsemddrddmisoikeudesta ovat olleet myonteisid (kes-
kiarvo 3,8). Myos viitteiden itsemddradamisoikeus “otetaan hyvin huomioon erityis-
huollon palveluissa” (3,7), “’toteutuu erityisté tukea tarvitsevien eldmissi” (3,6) ja ”on
riippuvainen kyvystd tehda paatoksid” (3,6) kanssa vastaajat ovat melko samaa mielta.
Viitteestd ’itsemadrdamisoikeus on vaikeasti kasitettdva™ ei olla eri, eikd samaa mieltd
(keskiarvo 3). Ainoastaan viitteen “itsemadrddmisoikeus saa minussa aikaan ristirii-

taisia tunteita” kanssa vastaajat ovat olleet melko eri mieltd (keskiarvo 2,4).

Kokemukset itsemddrddimisoikeudesta

Viidennessé kysymyksessa ldheisiltd kysyttiin, millaisia kokemuksia l&heisillad on ollut
itsemdarddmisoikeudesta. Kysymykseen vastattiin avoimesti, ja vastauksia tuli 10 kap-
paletta (67%). Teemoittelussa nousi esille kokemukset haasteista ja vaikeuksia, rajoi-
tustoimenpiteistd, kokemukset ammattilaisten toiminnasta sekd hyvét kokemukset it-

semaardamisoikeuden toteutumisesta.

Itsemddrddmisoikeuden noudattamista haastavat kommunikoinnin vaikeudet. Léhei-
selld voi olla vaikea ymmaértdd tukea tarvitsevan ilmaisusta, mitd hén tahtoo. Tamén
vuoksi osa vastaajista nosti esille tukea tarvitsevan tuntemisen tirkeyden. Jotta pystyisi
tukemaan itsemaarddmisoikeutta, tulee osata tulkita tukea tarvitsevan kommunikointi-
tapoja. Lisdksi itsemddradamisoikeuden teemat haastavat ldheistd kuuntelemaan ja kes-

kustelemaan sdinndistd, vastuusta ja velvollisuuksista.

V 1: ”Itseméaidrdamisoikeus on haastanut kuuntelemaan, keskustele-
maan sddnndistd, vastuusta ja velvollisuuksista. Toisinaan ldheisilla
on kdsitys, ettd voi tehdd itsemadrdédmisoikeuden nojalla mitd vain

kenenkddn sithen puuttumatta.”

V 14: ”Tédmén noudattaminen voi olla ajoittain vaikeaa, jos henkild
ei kykene aina ilmaisemaan itseddn. Hyvin henkilon tuntien pystyy
toki kéyttdytymisestd padttelemddn hénelle mieluisen/tahtonsa mu-

kaisen tavan hoitaa asia.”
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Muutamassa vastauksessa nostettiin esille rajoitustoimenpiteiden kéyttd. Kokemukset
olivat keskenéén erilaisia. Toisen vastauksessa rajoitustoimenpidetta perusteltiin tukea
tarvitsevan suojelemiseksi, kun taas toisessa vastauksessa rajoitustoimenpide néhtiin
itsemédrddmisoikeuden rajoittamisena ilman oikeaa perustetta. Vaikka toisessa tilan-
teessa ldheistd on rajoitettu, nayttdd kokemus silti tukevan itsemdirddmisoikeuden to-
teutumista. Toisessa kokemuksessa rajoittaminen on selvésti tehty oikeuksia rajoittaen
ilman perusteita. On my6s hyvd muistaa, ettd vastaukset ovat olleet aika lyhyiti, ja

ndma voivat olla vain tulkintoja aiheesta.

V 4: ”Rajoituksia on ollut pakko ottaa kdytdntoon, asiakkaan suoje-

lemiseksi.”

V 12: ”Monissa ratkaisuissa on selvésti toimittu asiakkaan oman

tahdon vastaisesti.”

Kokemus ammattilaisten toiminnasta nostettiin esille, miten ammattilaisen on helppo
vdistyd vastuusta itsemdaradmisoikeuden perusteella, jolloin tukea tarvitsevaa ei oh-
jata esimerkiksi terveellisiin eldméntapoihin. Itsemdirddmisoikeuden toteutuminen
vaatii my0s edelld mainittua tukea tarvitsevan tuntemista ja tapoja, joilla hdn on vuo-
rovaikutuksessa toisten kanssa. Vastauksissa nostettiin esille, miten uusien tyonteki-
joiden on hyvéd saada tukea ja opastusta vanhemmilta tyontekijoiltd sekd aikaa olla

tukea tarvitsevan kanssa.

V 2: 7. Itseméédraamisoikeus ei voi olla syy vetdytya vastuusta oh-
jata terveeseen elamédn, kuten usein ndkee tapahtuvan ammattilais-

ten keskuudessa.”

Vastauksissa nostettiin esille myds hyvit kokemukset itseméaédrdadmisoikeudesta. La-
heinen kokee tukea tarvitsevan pdésseen osallistumaan ja vaikuttamaan itsedén koske-

viin asioihin ja padtoksentekoon.

V 8: "Hyvid. Laheiseni on osallistunut hénti koskevien asioiden

paétoksentekoon.”



28

5.3 Erityisté tukea tarvitsevan itsemadrddmisoikeus ldheisen nikokulmasta

Kuinka hyvin erityisti tukea tarvitseva voi kdyttiidi itsemddrddmisoikeutta

Kuudennessa kysymyksessa ldheiset arvioivat, kuinka hyvin erityisté tukea tarvitseva
voi kayttdd itsemidrddmisoikeuttaan arvojen 1-5 véliltd. Arvo 1 tarkoittaa “erittdin
huonosti” ja arvo 5 “erittdin hyvin”. Vastausjakauman nidkee kaaviosta 6. Suurin osa
vastaajista valitsi arvon 4 ja vastausten keskiarvo on 3,5. Vastausten perusteella l&hei-
set arvioivat tukea tarvitsevan ldheisen voivan kdyttdd melko hyvin itsemaddrddmisoi-

keuttaan.

Arvio, kuinka hyvin erityista tukea tarvitseva voi
kayttaa itsemaaraamisoikeuttaan.
1=Erittdin huonosti 5= Erittdin hyvin, 15 vastausta

10 8

8

6

4 1 2 2 2

2

, = W B ]
1 2 3 4 5

Kaavio 6. Kuinka hyvin erityistd tukea tarvitseva voi kayttid itsemddradmisoikeut-
taan.

Kuinka hyvin erityistd tukea tarvitseva pystyy vaikuttamaan elimdn osa-alueilla

Liheiset arvioivat myds, kuinka hyvin tukea tarvitseva laheinen pystyy vaikuttamaan
eri eldmén osa-alueilla. Osa-alueina olivat rahankdyttd, asuminen, ihmissuhteet, ruo-
kailu, tyd, pukeutuminen, harrastukset ja sosiaalinen media. Vastaajat valitsivat vaih-
toehtojen 1, “ei pysty vaikuttamaan ollenkaan”, ja 5, ”pystyy vaikuttamaan tdysin”,
vililtd. Kaaviosta 7 ndkee vastausjakauman kysymykseen. Vastausjakauma on ollut
hyvin jakautuva, kuten kaaviosta nikee. Monessa osa-alueessa on valittu kaikkia lu-

kuarvoja 1-5:een.
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Arvio, kuinka hyvin erityista tukea tarvitseva pystyy vaikuttamaan eri asioissa.
1=ei pysty vaikuttamaan ollenkaan, 5=pystyy vaikuttamaan taysin,
15 vastausta
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Kaavio 7. Vastausjakauma arviosta, kuinka hyvin erityisti tukea tarvitseva pystyy
vaikuttamaan eri osa-alueilla.

Kaavio 8 on keskiarvo kysymyksen vastauksista. Keskiarvojen mukaan I&heisten mie-
lestd tukea tarvitsevat pystyvit vaikuttamaan véhiten omaan asumiseen (keskiarvo 2,3)
ja omaan rahan kayttoon (2,5). Yhdenkéén osa-alueen keskiarvo ei ylitd arvoa 4, joten
tukea tarvitsevat pystyvit ldheisten mukaan vaikuttamaan eldmén eri osa-alueisiin jon-
kin verran tai melko paljon. Keskiarvojen mukaan ruokailu ja pukeutuminen (3,7) ovat
asioita, joihin tukea tarvitseva pystyy vaikuttamaan eniten. Ndiden jilkeen tulevat har-
rastukset ja ihmissuhteet (3,4). Sosiaalinen media ja tyd- osiot ovat saaneet myos mel-

kein saman keskiarvon (3).

Keskiarvo: Kuinka hyvin tukea tarvitseva pystyy vaikuttamaan eri
asioissa, 15 vastausta

5
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Kaavio 8. Keskiarvo vastausjakaumasta
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Itsemdidiridmisoikeuden toteutumisen haasteet

Kaaviosta 9 nikee vastausjakauman kysymykseen, jossa tuli pohtia itsemaardamisoi-
keuden toteutumisen haasteita. Vastaaja pystyi valitsemaan yhden tai useamman vaih-
toehdon. Erityistd tukea tarvitsevan kommunikoinnin haasteet saivat selkedsti eniten
vastauksia vaihtoehdoista (66,7%). Seuraavaksi eniten valintoja on saanut vaihtoehdot
“erityistd tukea tarvitsevan johdatteleminen ”oikeaan” vastaukseen”, “byrokratian hi-
taus” ja “pédidtoksenteko erityistd tukea tarvitsevan puolesta vedoten hdnen ter-
veyteensd ja/tai turvallisuuteensa” (40%). Vidhdisimpind haasteina ldheiset pitivit
vaihtoehtoja “ihmisten asenne erityistd tukea tarvitsevaan”, “puolesta tekeminen kii-
reen ja ajanpuutteen vuoksi” sekd “ihmisten kontrollivalta erityistd tukea tarvitsevaa

kohtaan (13,3%). Vaihtoehto ~Yhteiskunnan vélinpitimittomyys erityistd tukea tar-

vitsevia kohtaan™ ei saanut yhtdén valintaa.

ltsemaardamisoikeuden toteutumisen haasteet . 15 vastausta

Ei mikdan ylla olevista
Ihmisten kontrollivalta erit. tukea tarv. kohtaan

Puolesta tekeminen kiireen ja ajanpuuteen vuoksi

Paatoksenteko puolesta vedoten terveyteen ja/tai
turvallisuuteen

Byrokratian hitaus

Yhteiskunnan valinpitamattémyys erit. tukea tarv.
kohtaan

Erit. tukea tarv. johdatteleminen "oikeaan" valintaan.

Erit. tukea tarv. kommunikoinnin haasteet

Ihmisten asenne erit. tukea tarv. kohtaan

o
N
AN
[e)]
(o]
S

Kaavio 9. Vastausjakauma itsemddrddmisoikeuden toteutumisen haasteista.

5.4 Laheisen tuki ja rooli itsemadrddmisoikeuden vahvistamisessa

Arvio viittimistd, mikd kuvaa vastaajaa parhaiten
Kysymyksessd kysyttiin ldheisten itsemddradgmisoikeuden tukemisesta. Laheiset vas-
tasivat kolmeen véitteeseen vaihtoehtojen “Téysin eri mieltd” ja “Tdysin samaa

mieltd” valiltd. Kaaviossa 10 kuvataan kaikkien vastausten jakautumista kysymyksiin.

12
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Arvio, miten vaittdmat kuvaavat vastaajaa parhaiten. 15 vastausta

8

6

| B N

2 I

, ] ]
Tiedan, miten tuen Mielipiteeni tulisi huomioida  Haluaisin saada apua imo:n

itsemaaraamisoikeutta paremmin imo:n tukemisessa tukemiseen

B Taysin eri mielta B Melko eri mielta Ei eri, eikd samaa mielta

B Melko samaa mielta B Tdysin samaa mielta

Kaavio 10. Arvio, miten viittdimén kuvaavat vastaajia parhaiten.

Kaavio 11 on keskiarvo niistd vastauksista. Vastaajat olivat melko samaa mielti siitd,
ettd tietdvit miten tukea itsemidradmisoikeutta (keskiarvo 4,1). Viitteiden "Mielipi-
teeni tulisi huomioida paremmin itsemdarddmisoikeuden tukemisessa” (3,1), ja Ha-
luaisin saada apua itsemddrddmisoikeuden tukemiseen” (2,7) kanssa ei oltu eri, eikd

samaa mielta.

Keskiarvo: Arvioi, miten vaittdmat kuvaavat vastaajaa parhaiten.
1=Taysin eri mielta, 2= Melko eri mielta, 3= Ei eri, eikd samaa mielta, 4= Melko
samaa mieltd, 5= Taysin samaa mielta

5
4,1
4
3,1
3
2
1
0
Tiedan, miten tuen Mielipiteeni tulisi huomioida  Haluaisin saada apua imo:n
itsemaaraamisoikeutta paremmin imo:n tukemisessa tukemiseen

Kaavio 11. Keskiarvo vastausjakaumasta véitteisiin.

Miten vastaaja tukee erityistii tukea tarvitsevan itsemddrddimisoikeutta
Avoimeen kysymykseen vastasi 11 ldheistd 15:sta. (73%). Vastauksissa itsemaéraa-
misoikeutta tuetaan keskustelemalla, kertomalla ja selkeyttimailld asioita, kannusta-

malla, kehumalla, kuuntelemalla ja auttamalla eri asioissa. Vastauksissa tuotiin esille
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my0s mahdollisuus epdonnistua ja puuttuminen haitalliseen toimintaan. Liséksi vas-
tausten perusteella itsemédrdédmisoikeutta yritettiin tukea luomalla valintatilanteita,
16ytdmaélla ldheisen mielipide ja tahto seké yleisesti auttamalla 1dheistd. Laheiset tuke-
vat myo0s pitdmaélld yhteyttd ammattilaisiin ja viranomaisiin, joiden kanssa tukea tar-

vitseva on yhteydessa.

V 1:” Tuen, kuuntele, kehun, kannustan, annan epidonnistua mutta

myoOs puutun haitalliseen toimintaan.”

V 8: ”Keskustelemme asioista ja kunnioitan hinen mielipiteitaén.
Autan héntd niissd asioissa, joissa hdn kokee tarvetta apuun. Kan-
nustan omiin valintoihin... Tuen kulkemalla rinnalla ldheiseni ela-

massi.”

Tukemisen tavoissa ndkyi myos ldheisten eri roolit. Esimerkiksi edunvalvojan ase-
massa padtoksenteko tehddin tukea tarvitsevan edun mukaisesti, jos tukea tarvitseva
itse ei ymmarré tai kykene paittdmiin itsendisesti. Padtoksenteossa valitaan télldin
todenndkdisin vaihtoehto, jonka tukea tarvitseva itse valitsisi, jos pystyisi itse padtta-
mai asiasta. Vastauksissa kdvi myos ilmi eri kommunikoinnin keinot. Jos vuorovai-
kutus ei tapahdu puhumalla, itsemdirddmisoikeutta tuetaan havainnoimalla eleitd ja
ilmeitd, joiden perusteella voidaan auttaa tukea tarvitsevan padtdksentekoa. Tassé vas-
tauksessa tulee myds ilmi tukea tarvitsevan tunteminen, jotta pystytddn tulkitsemaan

eleitd padtoksenteossa.

V 14: ”Pyrin 16ytdmaén hénen tahtonsa mukaisen tavan toimia ja
asioissa, joita hin ei kykene ymmartdméain mietin miké olisi toden-

ndkoisesti hdanen tahtonsa mikéli hdn ymmartdisi asian.”

Vastauksissa ilmaistiin myds tuen muoto, jossa vastaaja tukee pédattamélla tukea tar-
vitsevan asioista. Vastauksessa ei tule ilmi esimerkiksi, milld tavoin tukea tarvitseva
pystyisi itse osallistumaan paatoksentekoon. Vastauksen voi tulkita niin, ettd ldheisen
ajatus itsemadrddmisoikeuden tukemisesta on yksinkertaisesti pdéttaméllé tiysin toi-

sen puolesta, joka ei itse vilttdméttd pystyisi sithen itsendisesti.

V 6: ’Paittamalla hinen asioistaan.”
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V 9: ”Yritén luoda valintatilanteita edes joskus”

Millaisena vastaaja niikee roolinsa itsemddrdidmisoikeuden tukemisessa

Tédhdn avoimeen kysymykseen vastasi 10 (67%) vastaajaa. Itseméédrddmisoikeuden tu-
kemisen rooli koettiin tirkeéni ja vastuullisena. Osassa vastauksissa tirked rooli pe-
rusteltiin niin, ettd ldheinen kokee oman mielipiteensa tai roolinsa vaikuttavan erityista
tukea tarvitsevan paitoksentekoon. Vastauksissa ilmenee, ettd 1dheisen on hyva ref-
lektoida my0Os omia mielipiteitddn, jotta tukea tarvitsevan itsemadrdamisoikeus toteu-
tuisi. Laheinen pyrkii myos olemaan neutraali, jotta tukea tarvitseva pystyisi mahdol-

lisimman pitkélle mééarata itse.

V 8: ”Térkednai ja vastuullisena, koska ldheinen luottaa minuun.
Itse taytyy reflektoida myds omia mielipiteitd, jotta ldheisen itse-

maardamisoikeus toteutuu.”

V 14: ”Téarkednd, mutta pyrin olemaan neutraali jotta en vaikuttaisi
yhtéén turhaan hdnen mahdollisiin padtoksiinsa tai tapoihinsa vaan
hén voisi niin pitkélle kuin mahdollista méarita itse tai tuoda esiin

mikd on hénelle mieluisinta.”

Muita rooleja, joita ldheiset kuvasivat, olivat tukijan, auttajan, kuuntelijan ja tulkin
roolit. Laheinen kuvaa tulkkina olemista viranomaisten ja 1dheisen vélilld. Rooli nih-
tiin myos vihemmén tirkednd, koska itsemddrddmisoikeuden tukeminen tapahtuisi
enemmaén asumisyksikon henkilokunnan kautta. Vastauksissa nousi esille myds rooli
aikuisena olemisena. Vastauksen voi tulkita, ettd erityistd tukea tarvitseva voi tehdi

paétoksid, jos on kykeneviinen siihen.

V 2: ”Olen tulkkina virastojen ja muiden toimijoiden seké laheiseni

valilla.”
V 4: ”Aikuisena ithmisend.”

V 16: "Téarkedna, koska tunnen ldheiseni.”
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tamén tutkimuksen tavoitteena oli saada selville erityisté tukea tarvitsevien ldheisten
tiedosta ja kokemuksista itsemadrdamisoikeudesta seki tuen tarpeesta itsemadrdémis-

oikeuden vahvistamiseen.

Liiheisten tieto itsemddrdidmisoikeudesta

Kyselyn tuloksena ldheiset arvioivat keskiméérin tietdvéinsa itseméardédmisoikeudesta
melko paljon, vaikka vastaajien valiltd 16ytyikin eroavaisuuksia. Osa arvioi tietonsa
vihiiseksi. Suurin osa vastaajista tiesi kehitysvammalain muutoksesta kuuden vuoden
jélkeenkin. Tietomddrdn arviointiin voi my0s vaikuttaa, miten vastaaja maarittad tai
kokee eri tiedonmaédrit. Toisen kokemus paljosta tiedosta voi olla toiselle vastaajalle
vihdinen. Avoimissa vastauksissa itseméddrddamisoikeuden madrittely omin sanoin
erosi jossain miédrin esimerkiksi kappaleen 2.1 médrityksestd itsemidrddmisoikeu-
desta. Lisdksi vastauksissa oli eroavaisuuksia keskendédn. Osa vastaajista kuvasi itse-
madrddmisoikeutta oikeutena tehdd paatoksid, toiset kuvasivat sitd mahdollisuutena
osallistua tai tuoda toiveensa esille padtoksenteossa. Liséksi nostettiin esille vastuut ja

velvollisuudet seké rajoitustoimenpiteiden kaytto.

Osan vastaajien mielestd itsemddrddmisoikeuden toteutumiseen liittyy kyky ymmartaa
ja tehdd paitoksid. Tdhdn liitettiin usein tukea tarvitsevan vuorovaikutus ja sen ym-
martdminen. Osan ldheisten vastauksista voi tulkita, ettei tukea tarvitsevalla ldhtokoh-
taisesti ole “tdyttd” itsemddradmisoikeutta. Tdlloin tukea tarvitsevan mielipiteet pyri-
tddn ottamaan “vain” huomioon paiatoksenteossa. Osa ldheisistd kuvasi itsemaardamis-
oikeutta arjen tilanteissa. Itsemddrdamisoikeus ei ole tdlloin vain teoreettinen kisite,
vaan sitd pystyy havaitsemaan hyvin arkisissakin asioissa. Tuloksissa on hyva huomi-
oida, ettd osa vastaajista ei halunnut vastata avoimiin kysymyksiin, joka voi osaltaan
kertoa itsemddrddmisoikeuden sanoittamisen vaikeudesta. Laheisten vastaukset itse-
madrdadmisoikeudesta, sen luonteesta ja haasteista, olivat monipuolisemmat, jos ldhei-
nen kertoi suhteensa tukea tarvitsevaan olevan edunvalvoja tai tukihenkild. Niissa
“rooleissa” on tarkedd tukea edunmukaisesti ja itsemadrdédmisoikeus kdytdnnon tilan-

teissa voi olla heille tuttua.
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Kokemukset itsemdidrddmisoikeudesta

Laheiset olivat keskimdirin melko samaa mieltd kyselyn kokemuksia kuvaavien vit-
teiden kanssa. Itsemddraamisoikeutta pidettiin tirkedna aiheena ja se tuotiin esille niin
vditteiden kuin avointen vastausten kautta. Itsemaarddmisoikeus ei myoskéén keskiar-
voisesti aiheuta ristiriitaisia tunteita ldheisissd. Tdma ei kuitenkaan tarkoita, ettei itse-
madrddmisoikeus aiheuta ldheisissd mitdén tunteita. Vastauksista ilmeni myds hyvit
kokemukset, jotka voivat luoda ldheisissé positiivisia tunteita. Laheisten mielesta itse-
madrddmisoikeus on otettu hyvin huomioon sosiaalipalveluissa ja heilld on myonteisia
kokemuksia siitd. Lisdksi vastauksissa nousi esille ldheisten toiveet pysyvistd henki-
lokunnasta sosiaalipalveluissa, jotta tukea tarvitsevan itsemairddmisoikeus toteutuisi.
Kokemuksista nostettiin esille myds haasteet ja vaikeudet, rajoitustoimenpiteet seké

ammattilaisten toiminta.

Kokemukset liittyivdt myds edelld mainittuun tukea tarvitsevan kykyyn tehda paatok-
sid sekd kommunikointitapoihin. Itsemédrddmisoikeus koettiin yleisesti vaikeana ai-
heena, kun ldheinen ilmaisi tukea tarvitsevan vaikeuden ilmaista tahtoaan. Kommuni-
kaation haasteiden lisdksi ldheiset pitivit itsemddrddmisoikeuden esteind puolesta te-
kemistd vedoten turvallisuuteen ja/tai terveyteen ja johdattelemista “oikeaan” vastauk-
seen. Ndma osaltaan viittaavat siihen, ettd ldheinen kokee itseméédrddmiskyvyn oleel-
liseksi itsemddradmisoikeuden toteutumisessa. Jos henkild ei itse pysty tekemédin pai-
toksid, on tukijan helppo tehda paitos toisen puolesta tai johdatella oikeana pitdmaansa
ratkaisuun. On hyvd muistaa, ettd vastauksia tulkitessa ei ole tietoa taustoista, joita
vastaaja peilaa haasteita kuvatessaan. Esimerkiksi 1dheiselld on voinut olla jokin konk-
reettinen tilanne, jossa on kokenut byrokratian hitauden olleen esteeni tukea tarvitse-
van itsemadrddmisoikeudessa. Tuloksissa oli havaittavissa, miten arvioitu tieto vai-
kutti myds kokemuksiin itseméddrddmisoikeudesta. Liheisen arvioidessa tietonsa va-
héiseksi (lukuarvo 3 tai alempi) my0s heididn kokemuksensa itsemairddmisoikeudesta
olivat negatiivisia. Léheinen voi néiden tietojen perusteella kokea esimerkiksi asumis-
yksikon tai tyStoiminnan tydmenetelmait ja padtokset erityistd tukea tarvitsevan itse-
madrddmisoikeutta vastaan. Myos rajoitustoimenpiteet voidaan tilloin ndhdd vaérin

perusteltuina.
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Tutkimuksessa vastaaja pohti itsemadradmisoikeutta niin yleisesti kuin tukea tarvitse-
van nidkokulmista. Vastaajat arvioivat, kuinka hyvin tukea tarvitseva voi kayttia itse-
madrddmisoikeuttaan sekd kuinka hyvin pystyy vaikuttamaan eldmén eri osa-alueilla
(esim. rahankéyttd, pukeutuminen, ruokailu). Keskimaaraisesti laheiset arvioivat, etti
tukea tarvitseva voi kéyttdd itsemaddrdédmisoikeuttaan melko hyvin. Osassa vastauk-
sissa ilmeni kuitenkin jonkin verran ristiriitaisuutta. Ldheinen arvioi tukea tarvitsevan
kayttdvan itsemddrddmisoikeuttaan hyvin, mutta samalla arvioi, ettei tukea tarvitseva
pysty vaikuttamaan eldman eri osa-alueilla. Toinen ristiriitaisuus esiintyi vastaajan ar-
viossa, miten tukee itsemadrdaamisoikeutta. Laheinen tiesi, miten tukee itsemaaraamis-
oikeutta, mutta samalla arvioi tukea tarvitsevan kayttivan huonosti itsemadraamisoi-
keuttaan tai ettei hin pysty vaikuttamaan osa-alueisiin. Ristiriitaisuudet voivat johtua
siitd, miten vastaaja on ymmartinyt kysymyksen tai vaihtoehtojen daripdét ovat men-
neet sekaisin. Lisdksi vastauksiin voi vaikuttaa tukea tarvitsevan tuen ja avun méaéra.
Toisaalta suurin osa tukea tarvitsevista kdyttavat asumispalveluja, jolloin ldheinen ei
pysty vaikuttamaan arjen kiyténtoihin. Laheinen voi kokea, ettd palveluissa tukea tar-
vitseva ei padse samalla tavalla vaikuttamaan omiin asioihin kuin esimerkiksi ldheisen

kanssa.

Liheisten mukaan tukea tarvitseva pystyy parhaiten vaikuttamaan arjessaan ruokai-
luun ja pukeutumiseen. Vihiten pystyi vaikuttamaan asumiseen ja rahankdyttoon.
Namaé vastaukset voidaan heijastaa Erikssonin (2008) tutkimukseen, jossa myos tulo-
jen saaminen koettiin yhdenvertaisuuden esteeksi, kun tukea tarvitsevat eivét pysty-
neet vaikuttamaan rahankdyttoon samalla tavalla kuin muut. Kyselyn vastauksiin on
voinut vaikuttaa ldheisten tulkinta kysymykseen “pystyy vaikuttamaan”. Kysymyk-
sessd ldheinen on voinut myds pohtia, missé asioissa tukea tarvitseva pystyy vaikutta-
maan itsendisesti eri eldman osa-alueilla. Vastaukset saavat pohtimaan, miten erityista
tukea tarvitsevat itse arvioisivat osa-alueisiin vaikuttamisen. Eroaisivatko ndma paljon

ldheisten antamista arvioista?

Tuen tarve itsemdidrdimisoikeuden tukemisessa
Tulosten perusteella ldheiset tietdvit, miten tukevat itseméédrdéimisoikeutta ja he eivit

osanneet sanoa halukkuuttaan apuun itsemairaamisoikeuden tukemisessa. Kuitenkin
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pieni osa vastaajista ilmaisivat avun tarpeen ja tietoa konkreettisista esimerkeisti itse-
madrddmisoikeudesta arjessa. Vastauksista voi myo0s péétella, ettei 1aheinen tiedd, mitd
kysymyksella tarkoitetaan ja millaisia menetelmid on itsemédraamisoikeuden tukemi-
seen. Tutkimuksessa kysyttiin yleisesti, milld tavoin l&heiset tukevat itsemaarddmisoi-
keutta ja millaisena ldheiset ndkevét roolinsa itsemédradmisoikeuden vahvistamisessa.
Tuen muodot vaihtelivat ldheisilld keskusteluista puolesta tekemiseen. My6s ndissi
vastauksissa nostettiin esille tukea tarvitsevan kommunikointitavat ja niidden ymmar-
tdminen. Roolit koettiin tirkeind ja vastuullisina. On hyvd huomioida myds, miten an-
netut vastaukset voidaan tulkita eri tavoin ja myos tdssd vastaajan taustaa ei tiedeta.
Esimerkiksi “péaéttdmalld toisen puolesta” voi kuulostaa negatiiviselta, mutta tuen

tarve ei ole tiedossa tai missé asioissa ldheinen tekee paatokset toisen puolesta.

Yleisesti tutkimuksesta

Kyselyn avulla saatiin aineistoa laajalti ympéri Satakuntaa sekd monipuolisesti vas-
tauksia eri ldheisilté ja palveluiden kéyttdjiltd. Tima tutkimus ei kuitenkaan saavutta-
nut esimerkiksi tukea tarvitsevien ystdvid, omaishoitajia tai isovanhempia. Liséksi on
hyvé huomioida, ettd sdhkoinen kysely ei vilttdmatta tavoita kaikkia tarkoitettua koh-
deyleisod. Satasairaalan yksikoiden tyontekijoilld voi olla saatavilla vain vanhempien,
ldhisukulaisten, edunvalvojien ja tukihenkildiden sdhkdpostiosoitteet, johon kyselyn
pystyi lahettdimadn. Nailla 1dheisilld voi yleisesti olla enemmén tietimysta itsemadraa-
misoikeudesta, joka vaikuttaa tuloksiin. Tutkimus ei mydskéén tavoittanut lapsiper-
heiti, silld alaikdisten tukea tarvitsevien ldheisiltd ei tullut yhtdin vastausta. Vastaus-
ten tuloksiin voi vaikuttaa my®os se, ettd satasairaalan kehitysvammapalveluista on eni-

ten asumispalveluita.

Tdmén tutkimuksen nojalla voidaan arvioida itsemddrddmisoikeuden toteutuneen
melko hyvin Satasairaalan erityishuollon asiakkaiden léheisten nidkokulmasta. Erityi-
sen tarkednd ldheiset pitdvit tukea tarvitsevien tuntemista ja vuorovaikutusta itsemaa-
radamisoikeuden toteutumisessa. Jatkotutkimusta ajatellen juuri kommunikointiin ja
vuorovaikutukseen tulisi kiinnittdd yhd enemmén huomiota. Erityistd tukea tarvitse-
vien oikeuksia turvataan ja huomioidaan yhd enemmaén. Oikeuksien toteutumisessa on

kuitenkin haasteita arjen kdytdnnon tasolla ja tulevaisuus néyttdd, miten sosiaali- ja
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terveydenhuollon palveluissa voidaan vastata ndihin haasteisiin uudistuneen palvelu-
rakenteen myoté. Lisdtutkimusta ja kehittdmistd tarvitaan, jotta erityishuollon asiak-
kaiden itsemadrdédmisoikeus toteutuisi yhd paremmin ja olisi turvattu vaihtuvasta hen-
kilostostd huolimatta. Siksi on erityisen tirkedd tuoda esille erityistd tukea tarvitsevien

ja heidén ldheistensd ddnet, jotta oikeudet toteutuisivat jatkossakin, entistd paremmin.
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LIITE 1

Kysely erityistd tukea tarvitsevan ldheisille 17. —31.5.2022

Olen Satakunnan ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelija ja teen opinndytetyoti

erityisté tukea tarvitsevien itsemadrddmisoikeudesta.

Tutkimus toteutetaan sdhkoisend kyselylomakkeena ja tarkoituksena on selvittdd eri-
tyistd tukea tarvitsevan liheisen tietoa ja kokemuksia tukea tarvitsevan itsemaardé-

misoikeudesta seké ldheisten tuen tarvetta itsemaarddmisoikeuden vahvistamisessa.

Kyselyyn vastataan nimettomaisti eikd vastaajaa voida yhdistdd kyselyyn annetuista
vastauksista. Kysely sisdltdd kolme osaa ja kysymyksiin vastataan valitsemalla itsel-
leen sopiva vaihtoehto tai kirjoittamalla avoimesti merkitylle kohdalle. Kyselyn vas-
taamiseen menee noin 10—15 minuuttia. Tutkimuksen aineisto hévitetdén tutkimusra-

portin valmistumisen jélkeen eikd annettuja vastauksia tulla sdilyttiméén.

Opinndytetyo tehdddn yhteistyond Kehitysvammaisten Palvelusiétion ja Satasairaalan
kehitysvammapalveluiden kanssa. Vastauksia kédytetddn Satakunnan ammattikorkea-
koulun sosionomiopintojeni opinndytetyon aineistona. Tutkimustulosten raportointi
julkaistaan Theseus.fi- Suomen ammattikorkeakoulujen opinndytetyot ja julkaisut-

verkkopalvelussa.

Kyselyyn on mahdollista vastasta kahden viikon ajan 17. — 31.5.2022.
Kyselyyn padset vastaamaan osoitteessa: https://forms.gle/UabBahkut9¢cMRCI1LA

Mikdli teilld on jotain kysyttidvid, ottakaa rohkeasti yhteyttd. Kiitos ajastanne ja mie-

lenkiinnostanne!

Ystavillisin terveisin,
Hanna Tera

Satakunnan ammattikorkeakoulu

Sosiaalialan koulutusohjelma- Sosionomi (AMK)
hanna.tera@student.samk.fi

040 xxx

&
samk l’


https://forms.gle/UabBahkut9cMRC1LA
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Erityistd tulea tarvitsevien itsemfsrismisoikeus 15heisten nikdlnlmasta https://docs google. com/forms/w'0/d/ 1ez]lj-jg3PIGms VVFP_JqlnK-6tjMa. .

Erityistﬁ tukea tarvitsevien

itsemidriimisoikeus liheisten nikokulmasta
Hyvé vastaaja,

Tama kysely kasittelee erityistd tukea tarvitsevien itsemaaraamisoikeutta. Kyselyn
tarkoituksena on selvittaa erityista tukea tarvitsevan l&heisen tietoa ja kokemuksia tukea
tarvitsevan itsemaaradmisoikeudesta seka tuen tarvetta itsemaaraamisoikeuden
vahvistamisessa.

Kyselyyn vastataan nimettémasti eika vastaajaa voida yhdistaa kyselyyn annetuista
vastauksista. Kysely siséltad kolme osaa ja kysymyksiin vastataan valitsemalla itselleen
sopiva vaihtoehto tai kirjoittamalla avoimesti merkitylle kohdalle. Kyselyn vastaamiseen
menee noin 10-15 minuuttia.

Opinndytetyt tehdaan yhteistyona Kehitysvammaisten Palvelusaation ja Satasairaalan
kehitysvammapalveluiden kanssa. Vastauksia kdytetasn Satakunnan ammattikorkeakoulun
sosionomiopintojen opinnéytetydn aineistona. Tutkimustulosten raportointi julkaistaan
Theseus fi- Suomen ammattikorkeakoulujen opinnéytetytt ja julkaisut- verkkopalvelussa.
Tutkimuksen aineisto havitetdan tutkimusraportin valmistumisen jalkeen eika annettuja
vastauksia tulla sailyttamaan.

Kyselyyn on mahdollista vastata kahden viikon ajan 17. - 31.5.2022

Mikali teilld on jotain kysyttavas, ottakaa rohkeasti yhteytta. Kiitos ajastanne ja
mielenkiinnostanne!

Ystéavallisin terveisin,
Hanna Tera
Satakunnan ammattikorkeakoulu

Sosiaalialan koulutusohjelma- Sosionomi (AMK)

hanna. tera@student samk fi
040 D

*Pakollinen
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1: Suostun, ecrd vasrauksiani ki}-‘tctiﬁn osana opinniyretydn aincistoa. *

Kyselyyn annettuihin vastauksiin pyydetaan vastaajien suostumusta tietojen antamiseen osaksi
opinndytetydn aineistoa. Kyselyyn vastataan anonyymisti, eikd vastauksista voida péddtelld vastaajan
henkildllisyyttd. Jos kyselyn vastaaja ei anna suostumusta kayitda vastauksia osana opinnaytetyitd,
vastauksia ei voida kerdtd. TallGin kysely 13hetetddn eteenpdin ilman muita osicita. Tdman Kysymyksen
jalkeen muihin kysymyksiin ei ole pakollista vastata ja kyselyyn vastaamisen voi lopettaa missa
vaiheessa tahansa.

Merkitse vain yksi soikio.

 Suostun.

_/ En suostu.

Osio I - Ticto ja kokemus itsemairizmisoikeudesta

2. 1 Arvioi, miten pa]jl:rn rieddr itsemiiriimisoikeudesta.

Merkitse vain yksi soikio.

Hyvin vahan Hyvin paljon

3. =z YK:n vammaissopimukscn myéti itsemadraimisoikeudesta on saadecry Suomen
lainsaadiancssn. Kchitysvarnma| akiin (Laki kchitysv‘ammaistcn crityishuollosl:a) teheiin
muutoksia vuonna zorh ja scn myGtd crit)'ishunllossa on huomioirava asiakkaiden
itsemidriamisoikeus ja itscndinen suoriutuminemn, ja lisikesi Iajoitustoimcnpitcidcn kéi}'tti:iéi

on vihennettivi. Oletko tietoinen tisti lainsddadinnén muutoksesta?
Merkitse vain yksi soikio.
Kyl

'Ei
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4.

5.

_.. toteutuu erityista
tukea tarvitsevien
henkiloiden elamissa

Kasitetiava

kyvysta tehda paatoksia

ristiriitaisia tunteita.

_.. otetaan hyvin
huomioon erityishuollon
palveluissa.

Kokemukseni

_ ——
arjessa ovat olleet
myonteisia.

Merkitse vain yksi soikio rivid kohden.

Taysin
eri
mielta

https://docs google. com/forms/w'0/d/ 1ez]lj-jg3PIGms VVFP_JqlnK-6tjMa. .

3. Mira itsemiiriimisoikeus on? Kerro omin sanoin.

Ei eri,

Melko e Melko
i eika
eri samaa Samaa
mielta R mieltd
mieltd

4. Valitse scuraavista kuvauksista itscllesi sopiva vaihtochto. Itsemidragmisoikeus. ..

Taysin
samaa
mielta

6.6.2022 Ko 11.56
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6. 5- Millaisia kokemuksia sinulla on ollut itsemésiriimisoikeudesta?

Osio IT - Itsemasriimisoikeus cricyistd tukea tarvitsevan arjessa liheisen nikakulmasea

7. 6. Arvioi, kuinka hyvin crityistd tukea tarvieseva liheisesi voi kiyrriz

itsemidriimisoikeuttaan:

Merkitse vain yksi soikio.

Erittdin huonosti Erittdin hyvin
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Erityistd tulea tarvitsevien itsemfsrismisoikeus 15heisten nikdlnlmasta

8. 7. Aaviol, kuinlka h)fvin crityistd tukea rarvitseva liheisesi pystyy vailurtamaan seuraavissa

asioissa: 1= i pysty vaikurramaan ollenkaan, 5= PYstyy vailturtamaan tiysin

Merkitse vain yksi soikio rivid kohden.

Pukeutuminen

Hamastukset

1

2

9. &. Pohdi, misti tukea rarvitsevan liheisesi itsemairiimisoikeuden toteutumisen haasteer

johtu\"at_ Valitse scuraavista vaihrochdoista icsellesi sopivat vaihtochdor. (1 rai uscarnpi)

Valitse kaikki sopivat vaihtoehdot.

Ihmisten asenne erityista tukea tarvitsevaa kohtaan.

Erityista tukea tarvitsevan kommunikoinnin haasteet.

Erityista tukea tarvitsevan johdatteleminen "oikeaan" valintaan.

Yhteiskunnan valinpitamattomyys erityista tukea tarvitsevia kohtaan.

Byrokratian hitaus.

Paatoksenteko erityistd tukea tarvitsevan puolesta vedoten hanen terveyteensa ja/tai

turvallisuuteensa.

Puolesta tekeminen kiireen ja ajanpuutteen vuoksi.
Ihmisten kontrollivalta erityista tukea tarvitsevaa kohtaan.
Ei mik&an ylla olevista.

Muu:

https://docs google. com/forms/w'0/d/ 1ez]lj-jg3PIGms VVFP_JqlnK-6tjMa. .
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hitps://docs google. com/forms/w'0/d/1e2]lj-jg3PIGms VVFP_JqlnK-6tjMa.

Osio III - Liheisen tuki ja rooli itsemidriimisoikcuden vahvistamisessa

10.

vaihtochro:

Merkitse vain yksi soikio rivid kohden.

Téysin
eri
mieltd

Tiedan, miten tuen
Iaheiseni
itsemaaraamisoikeutta.

9. Arvioi, miren seuraavar viirrimar kuvaavar sinua parhairen valiesemalla irsellesi sopiva

Téysin
samaa
mieltad

Melko

Mielipiteeni tulisi
huomioida paremmin
Iaheiseni
itsemaaraamisoikeuden
tukemisessa.

Haluaisin saada apua
erityistd tukea
tarvitsevan laheiseni
itsemaaraamisoikeuden
tukemiseen.

11, 1o, Miten tuer crityisti tukea tarvitsevan liheisesi itsemairaimisoikeurra?

6.6.2022 Ko 11.56
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12, 1 Millaisena nier roolisi itsemisraamisoikeuden tukemisessa?

Lopputicdot

13, 12 Mic crit}-‘ishuoﬂon sosiaalipah'cfuita critylsti tukea rarvitseva liheisesi kéi}'ttéii?

Valitse kaikki sopivat vaihtoehdot.

| Asumispalvelu
Paivatoiminta

| Tystoiminta
Kuntouttava toiminta
Tilap&ishoito

| Perhehoito

Muu:

14. 13 Erityistd tukea rarvitseva lheisesi on alle 18- vuorias:
Merkitse vain yksi soikio.

) Kylla
J Ei
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15, 14 Miki on suhteesi erityisti tukea rarvitsevaan?

Valitse kaikki sopivat vaihtoehdot.

Vanhempi
Sisar
Isovanhempi
Omaishoitaja
Ystava

" | Pucliso

Muu:

16. 15. Syntymivuotesi

17. 16 Kotipaikkakunrasi

18. 17 Tarvirserko lisiticroa itsemiirizimisoikeudesta?
Merkitse vain yksi soikio.

D Kylla
JEi

19. 18 Jos vaseasit k}-‘lli niin miki sinua kiinnostaa erityisesti itsemairaimisoikeudessa?
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20. 9. Va.paac]'ltoimn p:;.laul:c kysclysti tai avoin kommentri aiheesea

Muista painaa "Ldhetd", jotta vastauksesi tallentuvat.
Kiitos vastauksestasi!

Google ei ole luonut tai hyvaksynyt 13ta sisaltdd.

Google Forms
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LIITE 3

TUTKIMUSLUPAHAKEMUS 173

SATAKUNNAN SAIRAANHOITOPIIRI

Talla lomakkeella haetaan Satakunnan sairaanhoitopiirin tutkimuslupaa. Jos kyseessa on rekisteritutkimus tai
aikaisemmin kerétyisté néytteista tehtava tutkimus, kéytetdan Rekisteri-laatututkimuksen lupalomaketta.

Satakunnan sairaanhoitopiiri tyttad

Lupapaatésnumero Lupa mydnnetty ajalle SATAMIUINNAN SHP:N KY
i misto
i 7 Am9 - & p
34 /2022 9L N1 olo22) | Reied D3 AL
SHri7/ F21 ) 13.01 102
1. Tutkimus
[/] Uusi tutkimus

i [J Muutos vanhaan tutkimuslupaan, Mita muutos koskee?
| 2. Tutkimuksen nimi

Erityista tukea tarvitsevien itsemaaraamisoikeus laheisten nakékulmasta- Selvitys Satakunnan alueen itseméaraamisoikeudesta.

Lyhyt kuvaus tutkimuksesta (mm. tavoite, kohderyhmé, menetelmit, aineisto) (max 1500 merkkii).

Tutkimuksen toimeksiantaja on Kehitysvammaisten Palvelus&étic ja se tehdaan yhteistytna Satasairaalan kanssa.
Tutkimuksen kohteena ovat Satasairaalan kehitysvammapalveluiden asiakkaiden i&heiset. Laheisiin on maaritelty asiakkaiden
vanhemmat, sisarukset, isovanhemmat, omaishoitsjat ja ystavat. Ulkopuglelle on jétetty palveluiden tyéntekijat ja henkilosto.

Tutkimuksen aineisto kerataan sahkaissll kyselylomakkeella sairaanhoitopiirin kehitysvammapalveluiden asumisyksikéista,
Antinkartanon kuntoutusyksikdista, paiva- ja toimintakeskus Motarista, perhehoidosta sekd Kamu-Tuvista. Kyselylomake on tehty
Google Forms -ohjelmalla. Tavoitteena on saada lagja-alainen aineisto Satakunnan alueelta seka monipuclinen vastaajakanta.

Tutkimuskysymyksenda ovat:

1. Mika on erityista tukea tarvitsevien laheisten tieto itsemaaradmisoikeudesta?
2. Mita kokemuksia laheisilla on itsemaaraamisoikeudesta?

3. Mika on laheisten tuen tarve itsemasraamisoikeuden vahvistamiseen?

[JTutkijalahtdinen tutkimus Opinndytetyd/tutkimus
Opinnéaytety6/AMK
Ylempi AMK
[¥] Toimeksiantajalahtsinen tutkimus, e .
- L 4 : ) Pro gradu -tutkielma
toimeksiantaja Kehitysvammaisten Palvelusgatio Dvaitosldrjammlmus
Muu

3. Vastuullinen tutkija
(Nimi, organisaatio/ toimialue/ vastuualue, séhképostiosoite, puhelinnumero)

Hanna Ter4, Satakunnan ammattikorkeakoulu, Sosiaalialan koulutusohjelma, Sosionomi (AMK).
hanna.tera@student.samk fi, 040

SATSHP:n yhteyshenkild
(Nimi, sahkopostiosoite, puhelinnumero)

4, Muut tutkimukseen osallistuvat tutkijat
(Nimi, toimialue)

Kahiisvamma'rsten Palveluséation yhteyshenkilé

SATSHP



LIITE 4

Hyvé Satasairaalan Kehitysvammapalveluiden henkildstd,

Olen Satakunnan ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelija ja teen opinnéytetyota erityistd
tukea tarvitsevien itsemédrddmisoikeudesta. Tarkempana tutkimuksen kohteena ovat kehitys-

vammapalveluiden kdyttdjien liheiset.

Tutkimus toteutetaan siahkoisend kyselylomakkeena ja tarkoituksena on selvittda erityista tu-
kea tarvitsevan ldheisen tietoa ja kokemuksia tukea tarvitsevan itsemaardamisoikeudesta seké

ldheisten tuen tarvetta itsemadradmisoikeuden vahvistamisessa.

Opinndytetyo tehddédn yhteistyond Kehitysvammaisten Palveluséddtion ja Satasairaalan kanssa.
Tavoitteena on saada aineistoa laajasti Satasairaalan sairaanhoitopiirin kehitysvammapalve-
luista. Tutkimuksen aineisto kerétdéin sairaanhoitopiirin asumispalveluista, Antinkartanon
kuntoutusyksikdistd, pdiva- ja tyotoimintayksikko Motarista, perhehoidosta sekd Kamu-Tu-
vista. Yhteyshenkiloni Satasairaalan puolelta toimii... K. xxx, jolta olen myds saanut palve-

luyksikdiden esihenkildiden yhteystiedot. Tutkimukseen on saatu lupa Satasairaalalta.

Kysely toteutetaan Google Forms -ohjelmalla, jonka linkkid pystytéén helposti lahettdméan
palvelun kiyttdjien ldheisille séhkopostitse. Tutkimukseen ldheisind voivat olla esimerkiksi
asiakkaan vanhemmat, sisarukset, isovanhemmat, omaishoitajat, puolisot ja ystivit. Tutki-

muksen ulkopuolelle on kuitenkin jétetty palveluiden tyontekijét.

Kyselyyn vastataan nimettomasti, eikd vastauksista voida yhdistéé vastaajaa. Kysely siséltia
kolme osaa ja kysymyksiin vastataan valitsemalla itselleen sopiva vaihtoehto tai kirjoittamalla
avoimesti merkitylle kohdalle. Kyselyn vastaamiseen menee noin 10—15 minuuttia. Vastauk-
sia kdytetddn osana opinndytetyoni aineistona. Tutkimustulosten raportointi julkaistaan

Theseus.fi- Suomen ammattikorkeakoulujen opinndytetyot ja julkaisut- verkkopalvelussa.

Olisi hienoa, jos pystyisit ldhettdimadn kyseistd kyselyd yksikkonne asiakkaiden ldheisille.
Tama olisi suuri apu opinndytetyoni aineiston saamiseen. Tdmén viestin liitteend on saatekirje
asiakkaiden ldheisille, jossa on myos linkki kyselyyn. Pyydan, ettd 1dhettdisit timéan saatekir-
jeen sdhkdpostitse erityistd tukea tarvitsevien laheisille. Tulen informoimaan ensi viikolla ky-

selyn alkamisesta ja sen loppumisesta vield erikseen.

Kyselyyn on mahdollista vastasta kahden viikon ajan 17. — 31.5.2022.



Kyselyyn pidsee vastaamaan osoitteessa: https://forms.gle/UabBahkut9¢cMRCILA

Tulen informoimaan ensi viikolla kyselyn alkamisesta ja sen loppumisesta vield erikseen. Mi-

kali teilld on jotain kysyttivéa, ottakaa rohkeasti yhteyttd. Kiitos ajastanne ja yhteistyOstdnne!
Ystavallisin terveisin,

Hanna Terd

Satakunnan ammattikorkeakoulu

Sosiaalialan koulutusohjelma- Sosionomi (AMK)
hanna.tera@student.samk.fi

040 xxx

&
samk f

Opinndytetydssd mukana:

Opinnédytetyon ohjaaja
K., Satakunnan ammattikorkeakoulu
XX.xxx(@samk.fi

044 xxx

Satasairaalan yhteyshenkilo
K.
XXX.XXX(@satasairaala.fi

044 xxx

Kehitysvammaisten palveluséétio
H.
xx.xxx(@kvps.fi

040 xxx


https://forms.gle/UabBahkut9cMRC1LA
mailto:hanna.tera@student.samk.fi
mailto:xx.xxx@samk.fi
mailto:xxx.xxx@satasairaala.fi
mailto:xx.xxx@kvps.fi
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