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Omaisyhteistyd on merkittava osa arjen tyota kehitysvammaisten asumispal-
veluyksikOssa. Tassa opinnaytetyossa selvitettiin asukkaiden omaisten koke-
muksia omaisyhteisty0sta. Tavoitteena oli tiivistda ymmarrys siita, miten omai-
set nakevat omaisyhteistyon nykytilanteen seka loytaa suunta sen kehittami-
selle.

Opinnaytetyd toteutettiin tutkimuksellisena, ja tutkimusaineisto kerattiin haas-
tattelemalla asumispalveluyksikdssa asuvien kehitysvammaisten omaisia. Ai-
neisto analysoitiin sisallonanalyysia kayttaen, minka perusteella saatiin luotua
nelja paaluokkaa: omaisyhteistydn nykyiset toimintatavat, keskeiset asiat
omaisyhteistydssa, omaisten kuulluksi tuleminen seka toiveet omaisyhteistyon
kehittamiseksi ja asukkaiden tukemiseksi. Haastatteluissa selvitettiin myos it-
semaaraamisoikeutta, joka kaikkien haastateltavien mielesta toteutuu heidan
laheisensa kohdalla hyvin, vaikka se ei aina ole yksinkertaista ja helppoa.

Tutkimuksen tulosten perusteella omaisille on ensisijaisen tarkeaa tietaa miten
heidan laheisensa voi, kuten myos se, etta heille annetaan aikaa ja tukea. Li-
saksi keskeista omaisyhteistydssa on uskallus puhua asioista henkilokunnan
kanssa seka suhteessa vallitseva molemminpuolinen luottamus. Asukkaiden
viilhtyminen asumispalveluyksikdssa seka omaisten arvostus ja henkilokunnan
tavoitettavuus olivat haastateltujen mukaan hyvin toimivia asioita. Omaiset ko-
kevat useimmiten tulevansa hyvin kuulluiksi ja mielipiteensa huomioon ote-
tuiksi. Tosin joskus tieto ja mielipiteet saattavat jaada kulkematta, mihin syyna
arveltiin olevan tyontekijdiden vaihtuminen seka sijaisten kayttdaminen. Omai-
set toivoivat asukkaita autettavan ja neuvottavan niin, ettd he parjaisivat niin
itsenaisesti kuin se yksilon ika- ja kehitystaso huomioon ottaen on mahdollista.

Tutkimustulosten perusteella omaisyhteistydssa kehitettavaa olisi asioista tie-
dottamisessa. Kuitenkin taman toimivuudesta muodostui hieman ristiriitainen
kuva. Osa omaisista oli sitd mielta, etta tiedottaminen toimii hyvin, kun taas
osa oli sita mielta, etta se on riittamatonta. Toisaalta nakemyksia yhdisti se,
etta tiedottamista on aina mahdollista parantaa. Toiveina esitettiin henkilokun-
nan, asukkaiden ja omaisten yhteisia tapaamisia tai muunlaisia rentoja ja va-
paamuotoisia tilaisuuksia. Omaisten haastatteluissa saatiin laajasti myos sel-
laista tietoa asukkaiden menneisyydesta, mita tutkimusta suunniteltaessa ei
osattu odottaa.

Avainsanat: Omaisyhteistyd, omainen, kehitysvammainen, asumispalveluyk-
sikkd
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Family cooperation is an important part of day-to-day work in the housing ser-
vices for people with intellectual disabilities. In this thesis, the experiences of
the residents' relatives on family cooperation were examined. The aim was to
summarise the understanding of how relatives see the current situation of fam-
ily cooperation, and to find a direction for its development.

The thesis was carried out as a research-based study, and the research data
was collected by interviewing the relatives of intellectually disabled people liv-
ing in a housing service unit. The data was analysed using content analysis,
which led to the creation of four main categories: current practices in family
cooperation, key issues in family cooperation, how relatives are heard, and
expectations for development of cooperation and support for residents. The
interviews also explored the issue of self-determination, which all interviewees
considered well realized, although it is not always simple and easy.

Based on the results of the study, it is important for the relatives to know how
their family members are doing, as well as that they are given time and support.
In addition, having the courage to talk with the personnel and the mutual trust
that prevails in the relationship are vital to family cooperation. According to the
interviews, the residents' comfort as well as the appreciation of their relatives
and the availability of the personnel were found to work well. In most cases,
relatives feel that they are well listened to and that their opinions are taken into
consideration. However, sometimes information and opinions may not be
passed on, which was thought to be due to the change of employees and the
use of substitutes. The relatives hoped that the residents would be helped and
advised so that they could manage as independently as possible, taking into
account the individual's age and level of development.

Based on the results of the research, informing relatives should be developed.
However, there were somewhat contradictory opinions. Some of the relatives
were satisfied with the current information, while others felt that it was inade-
quate. Anyhow, all agreed that it is always possible to improve the informing.
The wishes for the family cooperation were casual and informal meetings be-
tween personnel, residents and relatives, or other kinds of joint programme.
Interviews with relatives also provided extensive information about the resi-
dents' past that was not expected when planning the study.

Keywords: Family cooperation, relative, intellectually disabled, housing service
unit



SISALLYS

T JOHDANTO .. 6
2 KEHITYSVAMMAISUUS ..., 7
2.1 Kehitysvammaisuus — laaketieteellinen nakokulma..............ccccc.ooooe. 8
2.1.1 Lieva alyllinen kehitysvammaisSuus ...............cccoeeeeeiiiiie, 9

2.1.2 Keskiasteinen alyllinen kehitysvammaisuus .............cccccoeeeeennnnnn.. 9

2.1.3 Vaikea alyllinen kehitysvammaisuus..............cccccceeieiiiiiiieenennnnn. 10

2.2 Kehitysvammaisuus — toimintakyvyn nakokulma............ccccccevvveenennn. 10
2.3 Kehitysvammaisuus — sosiaalinen nakokulma ...........c..cc.cooeiiiinennnnn. 11

3 OMAINEN ... sessssnnnnnnnnnnnnes 12
4 VAMMAISLAINSAADANTO JA ASUMISPALVELUT ......oooviieirieee e 13
4.1 Kehitysvammaisia koskevat lait..............cccoeeeiiiiiiii i, 13
4.2 Asumispalvelut kehitysvammaisille ..., 16
4.3 Tehostettu palveluasuminen...........ccccooviieeiiiiiiii e 16
4.4 [tsemaaraamisoiKeus asUMISESSa.......ccceeeruruuniiieeeeeeeeiiiiiiae e e e eeeeeeeens 17

5 OMAISYHTEISTYO ASUMISPALVELUISSA .......cooooeieeeeeeee e 20
5.1 Omaisyhteistyon toimintaperiaate ..........cccccccvvviiiiiiiiiiiiiiie 20
5.2 Aikaisempia tutkimuksia omaisyhteistyosta.............cccoeeeiiiiiiiiinninnnnn. 21
5.3 Omaisyhteistydhon kehitettyja toimintamalleja...............ccccveeee 25
5.4 Omaisyhteistyd itsemaaraamisen nakokulmasta............cccccceeeeeenne. 26

6 TUTKIMUKSEN TAVOITE JATOTEUTUS..........oooi, 28
6.1 Tutkimuksen tavoite ............coooiiiiiiiiii e 28
6.2 Tutkimusmenetelmana haastattelututkimus ..............cccceiiiin. 29
6.3 KONAEryNMaA ... .. e 31
6.4 AINeiston KEra@minen ............oooviiiiiiiiiiii e 31
6.5 Aineiston analysointi.............cooovviiiiiiiii 32

7 TUTKIMUSTULOKSET .....uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiieeieeasasasnsassasnssssnsnnnnne 34
7.1 Nykyiset omaisyhteistyon toimintatavat asumispalveluyksikossa....... 34
7.2 Keskeiset asiat omaisyhteisty0ssa ... 37
7.3 Omaisten kuulluksi tuleminen.............ccooooiiiiiiiiiiiiie e 41
7.4 Omaisyhteistydn kehittdminen............cccccoevviiiiiiieee 43
7.5 Iltsemaaraamisoikeuden toteutuminen omaisten kokemana............... 47

8 TUTKIMUKSEN EETTISYYS ... 48
8.1 Eettisyys tutkimuksen toteuttamisessa..........ccccccceeiiiiiiiiiiiiiiici 48
8.2 Eettiset periaatteet tutkimuksen eri vaiheissa............cccccceeevvviiieninnnnn. 49

8.3 Haastatteluissa esiin tullutta ........cooooeieiiioe e, 50



9 JOHTOPAATOKSET ...ttt 51

9.1 Yhteenveto tuloKSista ... 51
9.2 Tutkimuksen luotettavuus...........oooviiiiiiii 53
9.3 Tulosten hyodynnettavyys kaytannon ty0ssa ..........cccoeeevvveiiiiieeeeennn. 54
9.4 PONAINta ...ccooiieiieeeieeeeeeeeeee 55
9.5 Jatkotutkimusaiheet ja ehdotukset ... 56
9.6 Projektin reflektointi ja oman oppimisen arviointi............ccccccccceeeeee. 57
0 11 = RSO 59

LIITE 1: HAASTATTELUKYSYMYKSET



1 JOHDANTO

Omaisten ja ammattihenkiléston valinen yhteisty6 vaikuttaa hoivan kohteena
olevan henkilon ja hanen laheistensa kokemuksiin huolenpidosta ja sen laa-
dusta. Yhteistyon tulisikin olla tavoitteellista ja arjen tyota helpottavaa. Yhteis-
tyon keskidssa on luottamuksellinen ja turvallinen suhde eri osapuolten valilla.
Omaisten kanssa tehtava yhteistyd limittyy tiiviisti asukkaiden arkeen tavalla
tai toisella; laajemmin nahtyna esimerkiksi palvelutarpeen arvioinneissa tai ar-
kipaivaisissa tapahtumissa, kuten tarvehankinnoissa tai terveydenhoidossa.
(Kotiranta, 2012a.) Omaisyhteisty6ta on tutkittu laajalti palveluasumisessa,
missa tutkimukset ovat keskittyneet paljolti vanhusten palveluihin (ks. esim.
Karkkainen & Rantanen 2021). Lisaksi useissa tutkimuksissa on kuunneltu ai-
noastaan henkilokuntaa, ja omaisten aanet ovat jaaneet vahemmalle (ks.
esim. Hook 2023; Petajajarvi 2020). Erityisesti omaisten nakokulmasta tarkas-
teltuna yhteistyd kehitysvammaisten palveluasumiseen liittyen onkin varsin
tutkimaton aihe, joten sen esille nostaminen tutkimuksellisesta nakokulmasta

on tarkeaa.

Hoiva-alalla on useasti noussut esiin tydn henkinen kuormittavuus, ja omaiset
litetddn tahan vahvasti. Rasanen (2017) on tutkinut tydajan kayton jakaantu-
mista vanhuspalveluissa, ja hanen tutkimuksensa osoittaa omaisyhteistyon
kokemisen kuormittavaksi henkildkunnan nakokulmasta. Myos Kotiranta
(2012a, 2022) on paatynyt samanlaisiin tuloksiin. Hyvin toimiva yhteistyo
omaisten kanssa on tarkeaa, jotta arki pyorisi sujuvasti ja ihmisten valinen tieto
olisi mahdollisimman ajantasaista. Kehitysvammaiset eivat itse aina kykene
tuomaan selkeasti ajatuksiaan ja toiveitaan esiin, jolloin ymparilla oleva tuki
tulee tarpeeseen. Joissain tapauksissa voivat omaiset ja toisissa tilanteissa
taas asumisyksikon henkilokunta olla paremmin selvilla naista ajatuksista ja

toiveista, jolloin on tarkeaa, etta tieto kulkee molempiin suuntiin. Perimmaisena



tavoitteena on, ettd asukas tulisi kuulluksi ja ymmarretyksi siina laajuudessa

kuin se on mahdollista. (Kotiranta, 2012a.)

Taman opinnaytetyon tekijat ovat tydskennelleet Satakunnan sairaanhoitopii-
rin, nykyisin Satakunnan hyvinvointialueella sijaitsevassa kehitysvammaisille
tarkoitetussa asumispalveluyksikossa kesasta 2021 lahtien, ja toinen tyosken-
telee ohjaajana kyseisessa paikassa edelleen. Yksikon esihenkilon kanssa
otettiin hyvissa ajoin puheeksi opinnaytetyon tekeminen yksikon toimintaan liit-
tyen, ja keskusteltiin mahdollisista aiheista. Yksi esiin nostettu tarkea teema
oli asukkaiden omaisten kanssa tehtava yhteisty0d. Esihenkilon lisaksi myos
yksikdn muu henkildkunta piti tarkeana taman aiheen ottamista kasiteltdvaksi.
Valittu aihe oli siis seka tarpeeseen perustuva, mutta myds opinnaytetyon te-
kijoita kiinnostava teema. Taman opinnaytetyon myota on paasty syventa-

maan tyossa karttunutta ammatillista osaamista tutkimuksen keinoin.

Opinnaytetyon tavoitteena on ollut selvittdd omaisten kokemuksia omaisyh-
teistydn nykyisesta tilanteesta ja 10ytaa keinoja sen kehittamiseen, jotta asu-
mispalveluyksikossa tehtava tyo olisi tulevaisuudessa kaikkia paremmin pal-
veleva ja toimiva kokonaisuus. Kaytannon tydssa on saatu kokea, miten mer-
kittavassa roolissa omaisten kanssa tehtava tyd on kokonaisuutta ajatellen.
Keskeista on, etta asumispalveluyksikdon henkilokunnalla ja omaisilla tulisi olla

selkea yhteinen tavoite asukkaan hoidon suhteen.

2 KEHITYSVAMMAISUUS

Suomessa on arviolta noin 50 000 kehitysvammaista ihmista. Kehitysvammai-
suus voi johtua monesta eri syysta. Perintotekijat, lapsuusian sairaus ja onnet-
tomuus ovat suurimmat syyt kehitysvamman syntyyn. Myos aidin paihteiden
kayttd odotusaikana on riskitekija syntyvan lapsen kehitykselle. Suomessa

osalla kehitysvammaisista ei ole kehitysvammadiagnoosia ja nain ollen he ei-



vat kuulu kehitysvammaisille osoitettujen palvelujen piiriin. Osa kehitysvam-
maisista ihmisista elaa myos ilman kehitysvammaisille tarkoitettuja sosiaalitu-

kia. (Kehitysvammaliitto, n.d.-a.)

Kehitysvammaisuus nakyy inmisen elamassa erilaisina arjen haasteina. Kehi-
tysvamma vaikuttaa paaasiassa vaikeutena oppia ja ymmartaa uusia asioita.
Kehitysvammaiselle hankaluuksia tuottavat myds uudet tilanteet, joissa opit-
tuja taitoja tulisi osata kayttaa. Kehitysvamman nakyvyys on yksilollista, mutta
jokaisella on kuitenkin omia kykyja ja vahvuuksia. Oikeanlaisella ja yksilolli-
sella tuella edistetdan myos kehitysvammaisten arjessa parjaamista. (Kehitys-

vammaliitto, n.d.-a.)

2.1 Kehitysvammaisuus — l1aaketieteellinen nakodkulma

Kehitysvamma ei ole sairaus vaan se on oire tai oirekokonaisuus. Laaketie-
teen nakokulmasta kehitysvamma todetaan oireena aivojen toiminnan hairi-
Osta, joka ilmenee ennen aikuisikdd. Tata aivojen hairidtd ei kuitenkaan
yleensa pystytd paikantamaan tiettyyn osaan aivoista. Oire kuvataan poik-
keavana toimintana ihmisen elimistdssa. Oirekokonaisuus taas tarkoittaa oi-
reyhtymaa, josta kaytetaan laaketieteessa nimitysta syndrooma. Oireyhtyma
kuvataan useampana tietynlaisena oireena, jotka pystytaan tunnistamaan tie-
tyksi kokonaisuudeksi. Tunnetuin oireyhtyma on Downin syndrooma, jossa ke-

hitysvamma on paaoire oirekokonaisuudessa. (Kehitysvammaliitto, 2022a.)

Kehitysvamman oireet johtuvat isoaivojen kuorikerroksen toimintakyvyn poik-
keavuudesta. Aivokuoren eri alueet osallistuvat useiden kehon eri toimintojen
saatelyyn ja tasta syysta kehitysvammaan voi liittya alykkyyden lisaksi muita-
kin hairidita. Liitannaisoireiksi kutsutut hairidt voivat ilmentya esimerkiksi pu-
heen tuottamisen vaikeutena ja kdompelyytena liikkumisessa. (Kehitysvamma-
liitto, 2022a.)



Kehitysvammaisuus esiintyy ihmisilla eri asteisina lievasta syvaan kehitysvam-
maisuuteen. Suomessa kehitysvammadiagnoosin perustana kaytetaan Maail-
man terveysjarjeston (WHO) ICD-10-tautiluokitusta. Tautiluokituksen mukaan
alyllinen kehitysvammaisuus tarkoittaa tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn ke-
hitys on epataydellinen tai kokonaan estynyt. Puutteet kohdistuvat erityisesti
yleiseen suorituskykyyn vaikuttaviin kognitiivisiin, kielellisiin, motorisiin ja sosi-
aalisiin taitoihin. (Kaski, ym. 2012, s. 16.)

Opinnaytetyon kohteena olevassa asumispalveluyksikdssa asuu lievasti kehi-
tysvammaisia seka keskiasteisen ja vaikean kehitysvamman omaavia ihmisia.
Nain ollen tekstistd on jatetty pois syvan kehitysvammaisuuden maarittely.

Seuraavissa kappaleissa avataan maaritelmien sisaltéa tarkemmin.

2.1.1 Lieva alyllinen kehitysvammaisuus

Lievasti kehitysvammainen ihminen kykenee useimmilla elaman alueilla toimi-
maan itsenaisesti. Kouluikaiselld oppimisvaikeudet ovat tavallisia, joten edis-
tymista opinnoissa tuetaan erityisopetuksella ja muilla tukitoimilla. Tavallisesti
aikuiset lievasti kehitysvammaiset henkilot kykenevat asumaan itsenaisesti ja
kaymaan tydssa, mutta asumista ja tydelamassa pysymista voidaan kuitenkin
tukea eri tukitoimin. Myos rahankaytdssa on usein haasteita, joten siihen on
tarvittaessa annettava tukea. Tuen tarve nakyy useilla myds asioimisessa

seka palveluiden hankkimisessa. (Kaski ym., 2012, s. 19.)

2.1.2 Keskiasteinen alyllinen kehitysvammaisuus

Keskiasteinen alyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa merkittavaa kehitysvii-
vettd, ja koulussa erityisopetuksen merkitys onkin huomattava. Kehitysvam-
mastaan huolimatta lapsi kykenee oppimaan kommunikaatiotaitoja seka myo-
hemmalla ialla myds itsesta huolehtimisen taitoja. Useat aikuiset ovat tyosuh-
teessa tai kayvat tydtoiminnassa. Asumisessa ja tydssa kdymisessa tarvitaan
kuitenkin huomattavasti enemman tukea kuin lievasti kehitysvammaisten koh-
dalla. (Kaski ym., 2012, s. 19-20.)
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2.1.3 Vaikea alyllinen kehitysvammaisuus

Vaikeasti kehitysvammainen ihminen tarvitsee jatkuvaa ohjausta seka tukea
koulussa, asumisessa ja tyotehtavien suorittamisessa. Saanndlliset rutiinit ja
turvallinen arki luovat ympariston, jossa vaikeasti kehitysvammaisen ihmisen
kykyja voidaan pitaa ylla ja jopa kehittaa. Itsenaistyminen paivittaisissa toimin-
noissa vaatii kuitenkin pitkajanteista kuntoutumista ja tyota. (Kaski ym., 2012,
s. 20.)

2.2 Kehitysvammaisuus — toimintakyvyn nakokulma

Kehitysvammaisuus maarittyy toimintakyvyn ylakasitteeksi, johon liittyvat bio-
logisen prosessin lisaksi myos vahvasti yksilon ja elinympariston nakokulmat
(Kaski, ym. 2012, s. 15). Toimintakyvyn nakdkulmasta ihmisen vammaisuutta
tarkastellaan sen mya6ta, miten henkilon vamma vaikuttaa paivittaiseen selviy-
tymiseen, osallisuuteen ja hyvinvointiin. Toimintakyky voidaan nahda fyysi-

sena, psyykkisena, sosiaalisena seka kokemuksellisena. (Seppala, 2022.)

Kehitysvammaisen ihmisen haasteet johtuvat usein siita, etta omalla toiminta-
kyvylla ei kyeta vastaamaan tilanteen vaatimaan suoriutumiseen. Nain ollen
ihminen tarvitsee tukea selviytyakseen vastaavista tilanteista. Tuen maara ja
laatu ovat yksildllisia riippuen ihmisen toimintarajoitteista. Tukea voidaan an-
taa kannustamalla, opastuksella ja ohjauksella seka kaytannon avulla, huolen-
pidolla sekéd hoivalla. Yksilollisten ominaisuuksien lisdksi toimintakykyyn vai-
kuttavat myoOs olosuhteet seka henkilon saama tuki eri tilanteissa. Ihmisen ke-
hitysvammaisuus saattaa nayttaytya toisissa tilanteissa ja toiminnoissa hyvin-
kin vahvasti, ja vastaavasti toisissa tilanteissa se ei nay lainkaan. Toimintaky-
kya arvioitaessa tulee siis kiinnittda huomio myos toimintaymparistoon. Toi-
mintakyvyn rajoituksia tulee tarkastella myos suhteessa ikavaiheeseen ja ke-
hitystehtaviin, joita siihen normaalisti kuuluu. Riskitekijat, kuten sairaudet seka
ikaantyminen, tulee olla tiedossa ja muutokset niissa tulee olla seurannassa.
(Seppala, 2022.)
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Kehitysvammaisuudella ei kuitenkaan voida selittda kaikkia ihmisen toiminta-
kyvyssa ilmenevia rajoitteita. Kommunikaatiossa, aistitoiminnoissa tai motorii-
kassa ilmenevat ja myos somaattiseen tai mielenterveyteen vaikuttavat haas-
teet saattavat heikentaa ihmisen toimintakykya entisestaan. Tunnistamattomat
lisavammat, kuten nadn ja kuulon alenemat, pahentavat kehitysvamman ai-
heuttamia vaikeuksia. Erilaiset toimintakykyyn liittyvat rajoitteet voivatkin olla
syina siihen, etta ihminen ei saavuta edellytystensa mukaista elamanhallinnan
tasoa. (Seppala, 2022.)

2.3 Kehitysvammaisuus — sosiaalinen nakokulma

Sosiaalisella nakdkulmalla halutaan ilmaista sitd, ettd kehitysvammaisuuden
tuoma haitta ei aina johdu ainoastaan laaketieteen maarittamasta vammasta,
vaan siihen vaikuttavat myos ymparisto ja yhteiskunta. Tarjolla oleva tuki ja
apuvalineet ovat merkittavassa asemassa ja usein ratkaisevaa on myos loytaa
yhteinen tapa kommunikoida, kun kehitysvammaisia autetaan selviytymaan
arjessa. Lisaksi inmisen kehonkielen ja eleiden ymmartaminen auttaa oikean-

laisen tuen arvioimisessa. (Seppala, 2017, s. 41.)

Oikeanlaisella tuella kehitysvammainen pystyy tekemaan omaa elamaansa
koskevia paatoksia. Itsemaaraamisoikeuden toteuttamisessa lahiverkoston
rooli on merkityksellisessa asemassa. Laheiset ihmiset ovat oppineet tunnis-
tamaan kehitysvammaisen ihnmisen omaa olemuskielta ja osaavat nain ollen
tulkita esimerkiksi henkildon mieltymyksia. Tasta syysta jaettu historia laheisten
kanssa auttaa kehitysvammaista toteuttamaan paatdoksentekoa hanta koske-

vissa asioissa. (Seppala, 2017, s. 41.)

Kehitysvammaisuudessa on merkityksellista myos se, miten ihminen kokee
oman vammaisuutensa. Kehitysvammaiset eivat luokittele itsedan oman vam-
mansa kautta. Kokemus omasta vammaisuudesta syntyy aina vuorovaikutuk-
sessa muiden kanssa. Haastetta nakokulmaan antaa se, etta ihmisen maarit-

tely kehitysvammaiseksi tulee ulkopuolelta eikd henkildon omaa mielipidetta ole
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aina kuunneltu. Viime vuosina ihmisen nakokulma omasta kehitysvammaisuu-
desta on noussut esiin etenkin vammaispolitikassa. Vammaisjarjestot koros-
tavat kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeutta ja heita tulisi kuulla itseaan
koskevassa paatoksenteossa. Kehitysvammaisilla tulisi myos olla oikeus paat-
taa omista palveluista ja maarittda oman elamansa suunta. (Kehitysvamma-
liitto, 2022b.)

3 OMAINEN

Laheisverkoston tilaa ja sen ulottuvuuksia voidaan maaritelld usealla eri ta-
valla. Ihmisten valiset suhteet voivat olla laheisia tai etaisia. Lahestymistapa
maarittyy usein lain, politikan seka suhteiden merkitysten myoéta. (Reich,
2021.) Omaisella tarkoitetaan yleensd oman perheen jasenta tai lahisuku-
laista. Omaiskasitteen lahimerkityksia ovat sukulainen, |&heinen ja perhe.
Suhde perheeseen ja omaiseen on luonteeltaan pysyva riippumatta keskinais-
ten yhteyksien tiheydesta. Tavallisesti ihmissuhteet ovat tunnepitoisia, vasta-

vuoroisia ja korvaamattomia. (Gothoni, 1991, s. 14.)

Verkostokeskeisessa tyossa kaytetdan kuitenkin laajempaa maaritelmaa
omaisesta. Hoidossa mukana voi olla sukulaisia, ystavia, naapureita tai esi-
merkiksi tyotovereita. Talloin omaisiksi maaritellaan kaikki henkilot, joilla on
keskeinen asema tietyn ihmisen ihmissuhdeverkostossa. (Liukkonen & Vaa-
rama, 1991, viitattu Iahteessa Saarelainen, 2002, s. 13). Omaisen merkitys on
tukea tarvitsevalle henkildlle monimuotoinen. Usein yhteinen historia, yhteinen
arjen kulttuuri ja emotionaaliset siteet ovat luoneet suhteen, jota ei voi viralli-
sella, formaalilla hoidolla korvata. Parhaimmillaan omaiset voivat toimia palve-
luverkostossa asiakkaan arjen asiantuntijoina hyvinvointia tuettaessa ja edis-
tettdessa. (Karhula, 2015, s. 10.)

Vuonna 1991 hallitus jatti Eduskunnalle esityksen koskien lakia potilaan ase-

masta ja oikeuksista. Tassa esityksessa hallitus maaritteli, etta lahiomaisia
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ovat aviopuoliso, lapset, vanhemmat ja sisarukset. Lisaksi muu laheinen voi
olla henkilén avopuoliso tai henkild, joka pysyvasti asuu potilaan kanssa. (HE
185/1991, s. 17.) Karjalainen -lehti (2012) julkaisi artikkelin, jossa todetaan la-
hiomaisen maarittelysta, ettei siihen ole lainsdadannossa sitovia maarayksia.
Tulkinnan mukaan lahiomainen voi olla potilaan ilmoittama henkilo, esimerkiksi
ystava. Entista nykyaikaisempaa onkin maarittaa lahiomaiseksi itselleen muu

henkild kuin sukulainen.

Sosiaalihuoltolaissa on otettu laajemmin huomioon henkilén laheisverkosto ja
se kenet henkil® osoittaa merkitsevasti siihen kuuluvaksi. Sosiaalihuoltolaissa
on omaisen lisaksi kaytdssa termit "laheinen” tai "muu laheinen”. (ShL
1301/2014.) Laissa todetaan palvelutarpeen arviointi suoritettavaksi asiak-
kaan sen hetkisen elamantilanteen edellyttamassa laajuudessa yhteistyossa
asiakkaan ja tarvittaessa hanen omaisensa, laheisensa seka muiden toimijoi-
den kanssa (ShL 1301/2014, 4 luku 36 §).

Tassa opinnaytetyossa omaisella tarkoitetaan henkiloa, joka on sukulaisuus-
suhteen kautta henkildn omainen, tai muutoin vastuullisessa asemassa henki-

|6& koskevissa asioissa ja paatoksissa, itsemaaraamisoikeutta kunnioittaen.

4 VAMMAISLAINSAADANTO JA ASUMISPALVELUT

4.1 Kehitysvammaisia koskevat lait

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on maaritellyt sosiaali- ja terveysalalla vaikut-
tavia lakeja seuraavasti. Yleislakina vaikuttaa sosiaalihuoltolaki (1301/2014),
jonka mukaan maarittyvat kansalaisten saamat sosiaalipalvelut. Myds kehitys-
vammaisille tdma laki on ensisijainen. Sote-uudistuksessa (sosiaali- ja tervey-
denhuollon seka pelastustoimen palveluiden sekd rakenteiden uudistus)
Suomi jaettiin 21. hyvinvointialueeseen. Nama hyvinvointialueet vastaavat alu-

eidensa sosiaalihuollon palveluista. Hyvinvointialueen tulee lain my6ta tarjota
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kehitysvammaisille tukea jokapaivaisesta elamasta selviytymiseen seka asu-
miseen liittyvaa tukea. Lisaksi tukea tarjotaan syrjaytymisen torjumiseksi ja
osallisuuden edistamiseksi. Kehitysvammaisen palveluiden jarjestamisvelvol-

lisuus on silla hyvinvointialueella, jolla hanen kotikuntansa on. (THL, 2022.)

Vammaispalvelulaki rinnallaan kehitysvammalaki ovat erityislakeja, joilla tay-
dennetaan sosiaalihuoltolakia. Erityislakeja tarvitaan silloin, kun sosiaalihuol-
tolain varjolla ei pystyta toteuttamaan asiakkaan terveyden tilan tai psyykkisen
tilanteen oikeuttamia palveluja. (THL, 2022.) Asumiseen liittyva tuki maarittyy
Vammaispalvelulain 18 § mukaan. Lain mukaan asumisen tuki voidaan jarjes-
taa asiakkaan omaan asuntoon tai ryhmakotiin. Tuen on oltava yksildllista ja
sen tarkoituksena on tarjota asiakkaalle mahdollisimman itsenadinen toiminta
omassa elamassaan. Tuki tulisi kohdistaa paivittaisiin toimiin, vuorovaikutuk-
seen ja osallisuuden tukemiseen. Lisaksi tuella tulisi vastata asiakkaan tervey-

den ja hyvinvoinnin yllapitamiseen. (675/2023.)

Vammaispalvelulaki pohjautuu lakiin, jolla saadetaan vammaisuuden perus-
teella jarjestettavia palveluita ja tukitoimia. Naita palveluja ja tukitoimia jarjes-
tetdan, kun vammainen henkilo ei saa riittavia ja juuri hanelle sopivia palveluja
ja tukitoimia sosiaalihuoltolain nojalla. Hyvinvointialueilla on erityinen velvolli-
suus jarjestaa tiettyja palveluja henkildille, joilla on subjektiivinen oikeus niihin.
Talloin huomioidaan hanen vammansa tai sairautensa, ja maaritetaan sen
myota tarvittavat tukitoimet ja palvelut. Vammaispalvelulain alaisia palveluja ja
tukitoimia ovat kuljetuspalvelu, palveluasuminen, henkilokohtainen apu, paiva-
toiminta, asunnon muutostydt seka asuntoon kuuluvat valineet ja laitteet.
(THL, 2022.)

Kehitysvammalakiin kirjatuista palveluista vastaa hyvinvointialueen sosiaali-
toimi tai erityishuoltopiiri. Kehitysvammalaista puhuttaessa tarkoitetaan lakia,
joka siis saatelee kehitysvammaisten erityishuoltoa koskevia paatoksia. Hen-
kilon palveluiden tarve maaritetaan yksildllisella erityishuolto-ohjelmalla, joka
oikeuttaa subjektiivisiin palveluihin maararahoista riippumatta. Tallaisia palve-
luita ovat muun muassa terveydenhuolto, ohjaus ja kuntoutus seka toiminnal-

linen valmennus, tyotoiminnan ja asumisen jarjestaminen, henkilokohtaisten
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apuvalineiden jarjestaminen, yksildllinen hoito ja huolenpito seka tiedottami-

nen erityishuoltopalveluista. (THL, 2022.)

Vammaispalvelulain muodostumisen myo6ta yhdistyvat laki kehitysvammaisten
erityishuollosta (519/1977) seka laki vammaisuuden perusteella jarjestetta-
vista palveluista ja tukitoimista (380/1987). Erityishuoltoa koskevaan lakiin ja-
tettiin kuitenkin voimaan luku 3 a, joka kasittelee itsemaaraamisoikeuden vah-
vistamista seka rajoitustoimenpiteiden kayttda erityishuollossa (519/1977).
Hallituksen esityksen mukaan lakiuudistuksella on tarkoituksenmukaista yh-
denvertaistaa vammaiset henkilot paremmin suhteessa muihin kansalaisiin.
Lisaksi pyritadn vahvistamaan vammaisten henkildiden osallisuutta ja osallis-
tumista yhteiskunnallisella tasolla ja eritoten ehkaisemaan naihin vaikuttavia
esteita. Uudella kokonaisvaltaisella lakiuudistuksella tavoitellaan myds vam-
maisen henkilon elaman tukemista yha itsenaisemmaksi ja nain ollen itsemaa-
radmisoikeuden korostumista. Jotta nama edella mainitut tavoitteet toteutuvat
tulee lakiuudistuksessa nakya myos se, etta palveluiden tarjontaa muutetaan.
Lakiuudistuksessa on nostettu yhdeksi tavoitteeksi yksilollisten tarpeiden mu-
kaiset riittavat ja laadukkaat palvelut. Uudistuksessa on tuotu esiin, etta palve-
luiden saaminen ei tulevaisuudessa vaadi vammaisella henkilollda todettua
diagnoosia, vaan palvelun tarve arvioidaan henkilon tilanteen ja tarpeen mu-
kaan. (HE 191/2022, s. 264.)

Uusi vammaispalvelulaki oli maara ottaa kayttoon 1.1.2023 Iahtien, mutta nain
ei kuitenkaan kaynyt. Eduskunta on hyvaksynyt lain noudattamiseen siirtymi-
sen kevaalla 2023, minkad myo6ta tama astuu voimaan 1.10.2023. Tuettua paa-
toksentekoa seka sen toteuttamista koskevat pykalat astuvat voimaan vasta
vuoden 2025 alussa. Vammaispalvelulain toteuttamiseen on kolmen vuoden
siirtymaaika, mutta sen noudattaminen aloitetaan niilta osin heti, kun palvelu-

jen tarjoaminen ja resurssit sen sallivat. (THL, 2023.)
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4.2 Asumispalvelut kehitysvammaisille

Suomalaisista taysi-ikaisista kehitysvammaisista noin 12 000 asuu asumispal-
veluissa (Kehitysvammaliitto, n.d.-b). Kehitysvammaisten asumisratkaisuista
kaytetaan kasitteita tuettu asuminen, ohjattu asuminen seka autettu asuminen.
Kasitteilla kuvataan asumisen eroavaisuuksia henkilon toimintakyvyn ja vaa-
dittavien asumisjarjestelyjen mukaisesti. Tuettu asuminen mahdollistaa henki-
|I6n mahdollisimman itsenaisen toiminnan. Tukea annetaan useimmiten raha-
asioissa ja arjen seka vapaa-ajan suunnittelussa. Ohjatussa asumisessa tuki
keskittyy aamuihin ja iltoihin seka tiettyihin arjen toimintoihin. Ohjattu asumi-
nen on yksil6a kehittavaa ja siind kannustetaan yha itsenaisempaan suoriutu-
miseen. Edella mainitut asumisratkaisut ovat suunniteltu lievasti seka keskias-
teisesti vammaisille henkilGille, joiden muut vammat ovat lievia ja jotka kyke-
nevat suurimmaksi osaksi itsenaiseen arkeen. Autetussa asumisessa tuki liit-
tyy henkildn perushoitoon ja vaatii ymparivuorokautista hoivaa ja huolenpitoa.
(Niemela & Brandt, 2008, s. 39.) Tassa tutkimuksessa haastateltujen omaisten
laheiset asuvat tehostetussa palveluasumisessa, jossa henkilokunta on pai-
kalla ymparivuorokautisesti. Tasta syysta tehostetun palveluasumisen kasi-

tetta ja paaperiaatteita avataan seuraavassa kappaleessa tarkemmin.

4.3 Tehostettu palveluasuminen

Tehostettu palveluasuminen kuvataan Sosiaalihuoltolain 21c §:ssa ympari-
vuorokautisena palveluasumisena. Ymparivuorokautinen palveluasuminen
tarkoittaa asumista esteettomassa palvelukodissa tai vastaavassa asumisyk-
sikdssa, jossa huolenpitoa, tukea ja apua on saatavilla vipymatta vuorokau-
den ympari. Perushoidon lisaksi asumisessa otetaan huomioon yksil6lliset tar-
peet ja kuntoutumismahdollisuudet. Tehostetusta asumisesta on usein tavoit-
teena siirtya ohjattuun tukiasumiseen, mutta usealle kehitysvammaiselle asu-
misyksikko on pysyva koti. (ShL, 1301/2014.)

Tehostettuun palveluasumiseen kuuluu yksildllisen tarpeen mukaisen hoidon
ja huolenpidon lisaksi ateriat, vaatehuolto, siivous seka osallisuutta ja toimin-

takykya edistava toiminta. Asumisessa tulee kunnioittaa henkildon yksityisyytta
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ja huolehtia laakinnallisesta kuntoutuksesta seka muista terveydenhuollon pal-
veluista. (ShL 1301/2014, 3 luku 21 c §.) Tehostettua palveluasumista tarvit-
see paaasiassa henkild, joka on vaikeasti tai syvasti kehitysvammainen. Asi-
akkaana voi myos olla lievasti tai keskiasteisesti kehitysvammainen henkild,
jolla on syysta tai toisesta lievia tai vaikea-asteisia lisavammoja. Autettua asu-
mista voidaan myds jarjestaa lyhytaikaisesti joko tilapaisesti tai sdanndllisesti
toistuvana. (Niemela & Brandt, 2008, s.39.)

Palveluasumisen paaperiaatteena on, etta kehitysvammainen maksaa itse
asumiskustannukset. Naihin maksuihin lukeutuvat vuokra, ruoka, vesimaksu,
sahko, vaatteet, ladkkeet seka henkildkohtaisen hygienian tarpeet. Ryhma-
muotoisessa asumisessa osa kustannuksista jakautuu asiakkaiden kesken.
Naita maksuja kuvataan yllapitomaksulla, joka sisaltaa siivouksessa kaytetta-
vat pesuaineet, pyykinpesuaineet seka osan hygieniatarvikkeista. Kun asumi-
nen toteutetaan vammaispalvelulain mukaisesti, palvelut ovat kayttajalle mak-
suttomia. Hyvinvointialueen maksettavaksi tulevat sellaiset valttamattomat
palvelut, jotka ovat kehitysvammaiselle turvallisen asumisen edellytyksena.
Asumista tukevia palveluita ovat tuki ja apu siivouksessa, syomisessa, ruoan-
laitossa, pukeutumisessa, henkildkohtaisesta hygieniasta huolehtimisessa,
likkumisessa seka avustaminen asioinnilla kdymisessa. (Kehitysvammaliitto,
2023.)

4 4 ltsemaaraamisoikeus asumisessa

Itsemaaraamisoikeus on jokaisen perus- ja ihmisoikeus. Suomen perustuslaki
takaa itsemaaraamisoikeuden jokaiselle henkildlle. ltsemaaraamisoikeus ka-
sittaa laajalti ihmisen oikeudet paattda omasta elamastaan ja vapaudestaan
tehda itsedan koskevia paatoksia. (PL 731/1999). Iltsemaaraamisoikeutta tu-
kevista asioista maarataan myos yhdenvertaisuuslaissa (1325/2014), sosiaa-
lihuoltolaissa (1301/2014) seka laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja

oikeuksista (812/2000). Nama lait pyrkivat osaltaan takaamaan yhdenvertai-
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suutta, asiakkaan oikeudenmukaista kohtelua, asiakkaan oikeutta saada asi-
anmukaista tietoa, asiakaslahtoista toimintaa ja laadultaan riittavaa palvelua

sosiaalihuollossa.

Kehitysvammaisella on oikeus omaan asuntoon. Asunto mielletaan tilaksi,
jossa voidaan toteuttaa paivittaisia toimintoja eli asumista ja elamista. Asun-
noksi luokitellaan tila, jossa on keittio seka wc-tila. Asunnon tulee myos turvata
yksityiselaman suoja seka kotirauha. Kehitysvammaisten asunnot ovat usein
ryhmakodeissa tai palvelutaloissa, joissa asuu useampi henkilo omassa asun-
nossaan. (Niemela & Brandt, 2008, s. 36.) Kehitysvammaisen itsemaaraamis-
oikeus nakyy asumisessa mm. siten, ettd hanelld on oikeus valita asunto,
asuinpaikkakunta ja mahdollinen asuinkumppani. ltsemaaraamisen myota
asunto muuttuu usein myos kodiksi. Kodinomaisuutta ja asumisen merkityk-
sellisyytta kehitysvammaiselle lisaa oikeus paattaa asumiseen liittyvista asi-
oista kuten sisustuksesta, huonekaluista ja vieraista. (Niemela & Brandt, 2008,
s. 151))

Ryhmakodissa tai palvelutalossa asuvan kehitysvammaisen oikeuksiin kuuluu
my0s valita itsedan avustava henkild. Lisaksi kehitysvammaisella on oikeus
paattaa rahankaytdstaan seka vapaus valita vapaa-ajan toimintansa ja harras-
tuksensa. Palvelua tuottavan organisaation henkilokunta voi tukea asiakasta
arjessa ohjaamalla asiakasta oikeaan toimintaan ja olemalla asiakkaan puo-
lella hanen valinnoissaan. (Niemeld & Brandt, 2008, s. 151.) Lisaksi henkilo-
kunnalta vaaditaan tilannetajua ja sensitiivisyytta asiakkaan kanssa toimimi-
sessa. Palveluasuminen on tavoitteellista ja jokaisella asiakkaalla on oikeus
yksityisyyteen seka omien tarpeidensa toteuttamiseen. Henkildokunnan tulee-
kin valilld myos rohkaista asiakasta tuomaan omia tarpeitaan ilmi. (Repo &
Talvela, 2004, s. 402.) Palveluntuottajan ja kehitysvammaisen tulee tehda kir-
jallinen sopimus niista palveluista, joita kehitysvammainen tulee saamaan ja
kuvata tilanteet, joissa apua tarvitaan. Sopimus tulee paivittdaa saannollisesti
tai palvelutarpeen muuttuessa. (Niemeld & Brandt, 2008, s. 151.)

Yksilon nakdkulmasta turvallisuutta asumiseen luo vapaus liikkkua asunnossa

ja sen lahiymparistossa. Asunnon haltijalla tulee olla asuntonsa ovessa lukko
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ja siihen henkilokohtainen avain. Ryhmakodissa asumisessa korostuu asumis-
kumppaneiden riskiton kayttaytyminen osana turvallista asumista. Henkilokun-
nan on tuettava kehitysvammaista henkiloa turvallisessa asumisessa puuttu-
malla mahdollisiin asumista haittaaviin epakohtiin viipymatta. Henkildokunnan
ammattitaito seka selkeat toimintaohjeet esimerkiksi poikkeuksellisen tilanteen
sattuessa lisdavat asukkaiden kokonaisvaltaista turvallisuuden tunnetta. (Nie-
mela & Brandt, 2008, s. 152.)

Kehitysvammaisen vapautta ja vaikutusmahdollisuuksia on pyritty lisdamaan
lahiaikoina korostamalla heidan itsemaaraamisoikeuksiaan lain puittein. Kui-
tenkin eritoten kehitysvammaisten taloutta joudutaan joskus turvaamaan
edunvalvojalla, koska useimmissa tapauksissa kehitysvammainen katsotaan
vajaavaltaiseksi huolehtiessaan raha-asioistaan. Holhoustoimilain (laki hol-
houstoimesta 442/1999) mukaan aikuiselle 18-vuotta tayttaneelle henkildlle
maarataan edunvalvoja vain silloin, kun sen katsotaan olevan valttamatonta,
mutta ei kuitenkaan pelkastaan kehitysvammadiagnoosin perusteella. Jos ke-
hitysvammaisen asiat tulee hoidetuksi asianmukaisesti esimerkiksi laheisen
toimesta, ei maistraatti useinkaan ole halukas maaraamaan edunvalvojaa. Toi-
minta nojaa pyrkimykseen vaikuttaa mahdollisimman vahan kehitysvammai-

sen perus- ja ihmisoikeuksiin. (Salisma, 2017.)

Itsemaaraamisoikeuden turvin sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaalla on
aina oikeus saada tiedot itseaan koskevasta hoidosta ja nain ollen myos va-
paus valita tietojen luovutus eteenpain valitsemilleen tahoille. Valtakirjalla hen-
kildo voi myds antaa laheisilleen oikeuden saada hanta itsedan koskevia ter-
veystietoja. Valtakirjan voi antaa kuitenkin vain riittavassa ymmarryksessa
oleva henkilo ja tama voidaan todentaa esimerkiksi laakarintodistuksella. Po-
tilaslain 6 ja 9 §: iin nojaten, jos taysi-ikdinen henkild ei kehitysvammansa pe-
rusteella kykene paattdmaan hoidostaan, on edunvalvojalla tai laheisella oi-
keus tulla kuulluksi paatoksia tehtaessa. Edunvalvontaan liittyvat asiat ovatkin
usein henkilokunnan ja omaisen valilla tapahtuvan viestinnan yksi paatee-

moista. (Salisma, 2017.)
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5 OMAISYHTEISTYO ASUMISPALVELUISSA

5.1 Omaisyhteistydn toimintaperiaate

Yhteistyo on aktiivinen prosessi, johon ryhdytaan, kun on toive tai tarve rat-
kaista jokin ongelma tai luoda uusi toimintatapa. Yhteistyohon kuuluu yhteinen
vastuu tuloksesta ja se vaatii osapuolten valista paatoksentekoa. Yhteistyossa
tavoitteen tuleekin olla yhteinen. Yhteistydssa kontekstisidonnaisuus on
vahva, mika tekee siita moniulotteisen ilmion. Erityyppiset ymparistot yhteis-
tydlle johtavat myos erilaisiin vuorovaikutustapoihin. Vuorovaikutuksella on
suuri merkitys yhteistyossa, joka toteutuu konkreettisesti osapuolten valilla.
Yhteistyota tehdessa syntyy usein tiimeja seka verkostoja. Tavoitteellisin,
mutta resursseja kuluttavin yhteisty0 toteutuu kahden tai kolmen osapuolen
valilla. (Aira, 2012, s. 129.) Opinnaytetyon keskidssa ovat haastatellut omaiset
ja heidan kokemuksensa omaisyhteistyosta. Yhteistyosta ei voida puhua ilman
toista osapuolta, ja asumispalveluyksikon henkilokunta muodostaakin keskei-
sen osan omaisyhteistydssa. Unohtaa ei sovi haastateltujen laheisia eli asuk-
kaita, jotka ovat kiintea osa yhteistyon kokonaisuutta. Hyvin toimivan yhteis-
tyon toteutuminen vaatii kaikkien osapuolien sitoutumista, mutta henkilokun-
nan ammatillinen ote ja vuorovaikutus ovat ensisijaisen tarkeita (Kotiranta,
2012a).

Omaisyhteistyd eli omaisten ja hoitohenkildkunnan valinen yhteistyd tukee
asukkaan hoivan ja hoidon kokonaisuutta. Asukas on hoivan keskiossa, mutta
myads lahipiirilla on merkittava rooli hyvinvoinnin tukemisessa. Yhteistyon ylla-
pitaminen ja kehittaminen vahvistavat niin asukaslahtdista kuin myos perhe-
l&htdista toimintakulttuuria. Omaisten kuulluksi tuleminen auttaa hoitotyon to-
teuttamisessa seka hoivakodin arjen suunnittelussa. Hoitosuunnitelmassa
seka asumisessa on tarkeaa myos huomioida se, jos asukkaalta puuttuu Ia-

heisverkosto. (Kotiranta, 2012a.)
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Keskeisinta omaisyhteistydssa on luottamuksellisen suhteen rakentaminen
seka turvallisuuden tunteeseen vastaaminen. Omaisen ja henkildkunnan vali-
nen yhteistyd on merkityksellista, silla se heijastuu myds kokemukseen laa-
dukkaasta hoivasta seka hoidosta. Asumispalveluissa luottamuksellisen yh-
teistydsuhteen luomisessa on tarkeaa kuunnella omaisen huolet ja toiveet.
Omaiselle tulee taata tunne siita, ettd hanen roolinsa on merkityksellinen ja
han voi osaltaan vaikuttaa laheisensa hyvinvointiin. Avoin vuorovaikutus ja
molemmin puolinen kunnioitus luovat pohjan hyvin toimivalle omaisyhteis-
tydlle. (Kotiranta, 2012a.)

Omaisyhteistyossa henkilokunnan tulee myos ottaa huomioon asiakkaan itse-
maaraamisoikeus. Asiakkaalla on itsemaaraamisoikeuteensa vedoten mah-
dollisuus kieltaa tietojensa jakaminen laheisilleen. Asiakas voi myos halutes-
saan rajata mita tietoja henkilokunta saa luovuttaa lahipiirille. Henkilokunnan
tulee kertoa asiaankuuluvalla tavalla omaiselle asiakkaan esittamasta toi-
veesta. (Valvira, 2019.) Tallaisessa tilanteessa henkilokunnan vuorovaikutus-
osaamisen merkitys korostuu. Henkilokunnan tulisi pystya tarjoamaan omai-
selle tilanteesta huolimatta hyva kokemus yhteistyosta, vaikka tietoja ei henki-

I6kunnan puolesta luovutetakaan. (H66k, 2023, s. 15.)

5.2 Aikaisempia tutkimuksia omaisyhteistydsta

Opinnaytetyon alussa aiheen kannalta keskeiset kasitteet on kuvattu ja analy-
soitu niin, ettd lukija ymmartaa mita ne tarkoittavat ja miten ne liittyvat toisiinsa.
Alkuosan viitekehyksen muodostavat paaasiassa Kehitysvammaliiton seka
sosiaali- ja terveysministerion selvitykset ja julkaisut, joidenkin aiheeseen liit-
tyvien projektien raportit seka kehitysvammaisia ja heidan asumistaan kos-
keva lainsaadantd. Omaisyhteistyosta 16ytyi suhteellisen vahan teoreettista ai-
neistoa ja tutkimuksia, ja opinnaytetydon omaisyhteistyohon liittyva viitekehys
muodostuukin paaosin aihetta kasittelevista AMK- ja YAMK-opinnaytetdista.

HO0k (2023, 48) on paatynyt samaan omassa opinnaytetydssaan, ja hanen
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mukaansa teoreettisen tutkimustiedon vahyys saattaa johtua aiheen konkreet-
tisuudesta ja arvostuksen puutteesta. Jotta omaisyhteistyota voidaan suunni-

telmallisesti kehittaa, niin tarvitaan tutkittua tietoa toimenpiteiden tueksi.

Erityisesti omaisten nakokulmasta tarkasteltuna yhteistyo kehitysvammaisten
palveluasumiseen liittyen on varsin tutkimaton aihe, joten sen esille nostami-
nen on tarkeaa. Kun kriteereiksi valittin samat tekijat kuin omassa opinnayte-
tydssa eli omaisten nakdkulma, omaisyhteistyo ja kehitysvammaisten asumis-
palveluyksikkd, niin vastaavanlaisia tutkimuksia ovat tehneet Hynynen (2018)
opinnaytetydssaan "Yhdessa enemman? - Laheisten kokemukset ja kehitta-
misehdotukset laheisyhteistydon kehittdmisen osana Savon vammaisasun-
tosaatiossa” seka lkaheimo (2016) omassaan "Yhdessa omaisten kanssa. Yh-

teiskehittamisella uusia innovaatioita Silvonrinteen asumispalveluyksikossa”.

Hynysen (2018) opinnaytetydssa alkukartoitus suunnattiin saation tyéryhmille,
ja saatujen vastausten perusteella toteutettiin kysely laheisille. Aineisto kerat-
tiin kyselylomakkeella, jossa vastaaminen tapahtui annetuista vaihtoehdoista
valitsemalla ja tulokset esitettiin numeerisesti. Osa kysymyksista oli kuitenkin
avoimia kysymyksia, joihin pystyi vastaamaan omin sanoin. Tutkimuksen tu-
losten perusteella hyvin toimivassa laheisyhteistydssa on tarkeaa ymmartaa
eri roolit ja tehtavakuvat, minka lisaksi saanndlliset tapaamiset, toimiva tiedon-
siirto ja vuorovaikutus ovat keskeisia tekijoita hyvin sujuvassa laheisyhteis-
tydssa. Vaikka yhteistyd toimii hyvin nykyisellaan, niin panostamalla esiin

nousseisiin teemoihin siitd voidaan saada entistakin toimivampaa.

Ikdheimon (2016) opinnaytetydn tavoitteena oli kehittdd omaisyhteistyota Sil-
vonrinteen asumispalveluyksikdssa, jossa asuu aikuisia kehitysvammaisia.
Yhteiskehittamisen keinoin toteutetussa tyossa selvitettiin sita, millaisia toi-
veita omaisilla on yhteistyon suhteen ja miten he haluaisivat osallistua asumis-
palveluyksikon toimintaan. Aineistoa kerattiin kahdessa omaisille jarjestetyssa
tilaisuudessa seka henkilokunnan kehittamisiltapaivassa. Jo pelkastaan se,
ettd omaiset osallistuivat vapaaehtoisesti kehittdmisen suunnitteluun, nahtiin

itseisarvona ja mahdollisuutena oppia uutta. Kehittamistyon tuloksena syntyi
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vuosikello, jonka avulla selkeytetdan omaisten ja henkildkunnan valista yhteis-

tyota, ja jota kaytetaan johtamisen tyovalineena.

Omaisyhteistyota kehitysvammaisten asumiseen liittyen tyontekijoiden nako-
kulmasta on tutkinut opinnaytetydssaan Petajajarvi (2020, s. 42—43). Opinnay-
tetyossa tutkimuskysymyksilla pyrittiin I6ytamaan vastauksia siihen, miten
omaisyhteistyo rakentuu tyontekijoiden nakokulmasta, mitka asiat edistavat ja
toisaalta mitka asiat heikentavat sita. Tulosten mukaan tyontekijat kokivat
omaisyhteistydn sujuvan paasaantoisesti hyvin, mutta sita olisi mahdollista
edistaa erinaisin keinoin. Esiin nostettuja asioita olivat kommunikoinnin paran-
taminen ja avoimuus seka toisten huomioon ottaminen ja valittdminen. Yhteis-
tyota heikentavia tekijoitd puolestaan olivat omaisten huono kaytds vuorovai-

kutustilanteissa seka luottamuspula tyontekijoita kohtaan.

Karhula (2015, s. 7) on puolestaan selvittanyt omaisen ja laheisen nakemyksia
omasta roolistaan. Karhulan ajatus tutkimukseen lahti yksittdisen omaisen toi-
veesta. Tutkimuksen tarkoituksena on ollut saada omaisten seka laheisten aa-
net kuuluviin ja luoda omaisista voimavara hoitohenkilokunnalle. Haastatte-
luista nousi keskiddn omaisten kuuleminen ja kuunteleminen, joka osoittautui
samalla myos omaisten arvostamiseksi. Karhula viittaa tutkimuksessaan Shie-
rin toimintamalliin (kuvio 1), joka on alun perin suunniteltu lasten ja nuorten
osallistamiseen. Karhula nakee, etta Shierin mallia mukaillen omaisten osal-
listuminen kasvaa. Portaiden tarkoituksena on lisata asteittain omaisten aanta,
osapuolten valtaa ja yhteistyon vastuun jakaantumista. Karhula (2015, s.54—
55) nostaa esiin, miten toimintamalleja on luotu ja kehitetty erilaisiin tarpeisiin,
mutta niiden konkreettinen kayttd ontuu, ja mallien hydédyntaminen vaatisikin
kokonaisvaltaista paneutumista aina asenteesta sitoutumiseen. Toimintamal-
leja tulisi ottaa kayttdon organisaatiolahtdisesti niin, etta palvelujarjestelma,
tydyhteisd, omaiset seka itse asiakkaat olisivat yhdessa rankentamassa toimi-

vaa kokonaisuutta.



24

Vallan ja vastuun

jakaminen

Padtoksentekoon

mukaan Laheisen kanssa

ottaminen ‘ Jaetaan valtaa

Mdkemysten

huaemison

Ldaheinen on

attaminen ‘
mukana

padttksenteossa

Mielipiteen ilmaisun

Liheisen

ol A nikemykset

otetaan huomion

Kuunteleminen ‘

mielipiteensi

anesta

kuullaan

Kuvio 1. Laheisen osallisuuden tukeminen (Karhula, 2015, s. 54).

Selvityksessaan Karhula tuo esiin myds, miten McPherson on ryhmansa
kanssa tutkinut virallisen ja epavirallisen hoivan valista yhteistyota. Epaviral-
lista hoivaa toteuttavat omaiset kertoivat haastatteluissaan kokevansa yhteis-
tyon stressaavaksi, vaikeaksi ja jatkuvaksi taisteluksi. Tiedon saaminen ja va-
littdminen koettiin haastavaksi, koska omaisten tietoa ei arvosteta eika heita
oteta vakavasti. Naista syista omaisten luottamus laheisensa laadukkaaseen
hoitoon saattoi horjua. Luottamuksen horjuminen nakyi intervallihoitojen seka
omaishoidon vapaiden kayton katkaisemisena ja tama taas nakyy omaisten
hyvinvoinnissa ja jaksamisessa negatiivisesti. Haastatellut omaiset olivat
haastatteluissaan korostaneet, etta palveluiden tulisi olla yksildllisesti suunni-
teltuja juuri asiakkaan tarpeita vastaaviksi. McPherson ja muut tutkijat ehdotti-
vatkin, etta palveluiden suunnittelussa otettaisiin tulevaisuudessa huomioon
asiakkaan ja omaisen suhde seka heidan tarpeensa kokonaisvaltaisesti. Tut-
kijat korostavat, ettd palveluiden suunnittelussa ja tarpeiden kartoituksessa

olennaisinta on jatkuva tiedonvalitys osapuolilta toisille. (Karhula, 2015, s. 16.)
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5.3 Omaisyhteistydhon kehitettyja toimintamalleja

Omaisyhteistyon tutkimusten yhteydessa on usein pyritty myos kehittamaan
erilaisia toimintamalleja. Omaisena edelleen ry on vuosina 2009-2011 toteut-
tanut Omaiset rakentamassa asukaslahtoisyytta Oras-kehittamisprojektin.
Valtakunnallisen projektin tarkoituksena oli vahvistaa asukaslahtoisia toimin-
tatapoja seka kaytantoja kodin ulkopuolisessa asumisessa. Projektilla tavoitel-
tiin myos perhelahtdisen toimintatavan lisaamista seka vahvempaa yhteisolli-
syytta asumispalveluissa. Oras-projekti keskittyi valmentamaan omaisia muu-
tos- ja siirtymatilanteiden haasteisiin seka tarjottiin valineitd muutosvaihee-
seen liittyvan luopumisen tueksi. Projekti toteutettiin yhteistyossa eri asumis-
yksikoiden, yhdistysten ja hanketoimijoiden, kuten Palvelujen, osaamisen ja
laadun kehittdminen Kanta-Hameessa asiakaslahtdisesti (Polkka-hanke),
kanssa. (Kotiranta, 2012b.) Tuloksena syntyi esimerkiksi omaisyhteistydn toi-
mintamalli vanhuspalveluihin, jonka tarkoitus on ohjata omaisten ja henkilo-
kunnan valista yhteistyota. Toimintamalli selkiyttda omaisten roolia seka vah-

vistaa luottamussuhdetta osapuolten valilla. (Kotiranta, 2022.)

Mikkelissa toteutettiin vuosina 2011-2013 Valot-projekti (Vaisanen, 2013, s.
2-3), jonka tavoitteena oli kehittda terveydenhuoltoon moniammatillinen
omaishoitoperheita valmentava toimintamalli. Tarve toimintamallille nousi
omaisten kokemuksesta seka yhteiskunnallisesta tarpeesta. Pitkaaikaissai-
raat, ikdihmiset seka kehitysvammaiset ovat oikeutettuja asumaan kotonaan
oikeanlaisten tukien ja palvelujen avulla. Projektin alussa selvitettiin Bikva-ar-
viointimenetelmalla terveydenhuollossa asioineiden omaisten kokemuksia
ammattihenkiloston kanssa tehdysta yhteistyosta seka heidan nakemyksiaan

omasta roolistaan omaisena.

Projektissa valmistui Valot-toimintamalli, joka toimii kehyksena omaishoitoon
valmentamisessa. Toimintamallissa on kuusi paateemaa, joiden kautta omais-
hoitotilanne kartoitetaan mahdollisesti jo hyvissa ajoin ennen omaishoidon
aloittamista. Paateemoina on kohdennettu omaishoitotilanteen tunnistaminen,
yhteistyon kaynnistaminen omaisen kanssa, selvityksen tekeminen terveyden-

huollossa, omaisen ohjaaminen, kotiutuksen valmistelu yhteistyona seka
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suunnitelmien tarkistamisesta ja seurannasta sopiminen. (Vaisanen, 2013, s.
9.)

HOokin (2023, s. 19, 53-54) opinnaytetyossa kehitettiin omaisyhteistyon malli
kehitysvammaisten tehostetussa palveluasumisessa kaytettavaksi. Opinnay-
tetyo toteutettiin hydodyntaen palvelumuotoilua, jonka ensimmaisessa eli ym-
marrysvaiheessa tietoa kerattiin mm. aivoriihien avulla. Tulosten mukaan ke-
hitysvammaiset ja heidan omaisensa arvostavat asukkaat tuntevaa henkilo-
kuntaa, laadukasta tiedottamista seka luottamusta. Lisaksi tutkimuksen tulok-
sena syntyi omaisyhteistyon malli, joka sisaltaa omaisyhteistyon toimintaperi-

aatteet, toimintamallin ja yksikkdkohtaisen suunnitelman.

Karkkainen ja Rantanen (2021) ovat opinnaytetydssaan "Ymmarryksesta Yh-
teistydhdn -toimintamalli omaisyhteistyon kehittdmiseen” kasitelleet aihetta
seka tyontekijoiden ettd asukkaiden omaisten nakokulmasta, mutta tutkimuk-
sen kohteena on ollut vanhusten hoivakotiymparisto. Kyselytutkimuksella sel-
vitettiin seka hoivakodin tyontekijoiden, etta asukkaiden omaisten nakemyksia
siita, mita he pitavat tarkeina omaisyhteistyossa ja miten toimintatapoja voitai-
siin kehittdd. Tutkimuksen tulosten perusteella erityisesti hoivakodin asukkai-
den perhelahtdisyyden tukeminen seka viestinnan ja tiedottamisen parantami-
nen olivat keskeisia kehittamisen kohteita. Tyon tuloksena luotiin myos omai-

syhteistyon kehittamiseen tarkoitettu toimintamalli.

5.4 Omaisyhteisty0 itsemaaraamisen nakokulmasta

Omaisyhteistydn kehittaminen itsemaaraamisoikeuden nakdkulmasta on ollut
keskeisena lahtokohtana useissa tutkimuksissa, joissa vaihtelevasti on selvi-
tetty tyontekijoiden, omaisten tai itse asukkaiden eli kehitysvammaisten mieli-
piteita erilaisilla menetelmilla. Aihetta ovat 2020-luvun taitteessa opinnayte-
toissaan tutkineet mm. Auvinen (2016), Korpela (2017), llomaki & Tohni (2019)
seka Timonen (2020). Naissa opinnaytetdissa itsemaaraamisoikeus on ollut
tutkimuksen tarkeimpana lahtokohtana, mutta usein omaisyhteistyd ja sen

merkitys ovat nousseet esiin aineistoa analysoitaessa.
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Auvisen (2016) opinnaytetyon tuloksena syntyi perehdytysopas, jossa keski-
0ssa on kehitysvammaisten itsemaaraaminen. Perehdytysopas on suunnattu
Kehitysvamma-alan tuki- ja osaamiskeskuksen tyontekijoille. Kehittdmishank-
keessa kaytettiin asiakaslahtoista Bikva-arviointimallia, joka etenee vaiheittain
ja jossa asiakkaat ovat keskeinen osa palveluiden kehittamisen prosessia. Pe-
rehdytysoppaan tekemista varten haastateltiin kehitysvammaisia ja osaamis-
keskuksen tyontekijoitd, mutta omaisten mielipiteita ei taman tutkimuksen yh-
teydessa selvitetty. Opas sisaltaa tyokaytantdja ja toimintatapoja, jotka ovat
teemoittain jaoteltuja esimerkiksi kotiin, vapaa-aikaan, tyo- ja paivatoimintaan

sopiviksi.

Laheisyhteistyon kehittamista itsemaaraamisoikeutta kunnioittaen asumispal-
veluyksikdssa on edistanyt puolestaan Korpela (2017, s. 6, 29, 51) opinnayte-
tydnsa avulla. Han on perustellut tarvetta kehittamistydlle sosiaali- ja terveys-
ministerion Kehas-ohjelmalla, jonka tavoitteena on ollut laitoshoidon lakkaut-
taminen, minka seurauksena asumispalveluille on aiempaa enemman tar-
vetta. Nain ollen myos laheisyhteistydn merkitys on lisaantynyt kuin myos sen
kehittamisen tarve kasvanut. Tutkimuksessa oli mukana seka henkildkuntaa
ettd kehitysvammaisia asukkaita, ja myds heidan laheisiaan. Kuten Timosen
(2020) tutkimuksessa niin tassakin kaytettiin aineiston keradmisessa Learning
cafe -menetelmaa seka ryhma- ja yksildhaastatteluja, ja kehittamisessa hyo-
dynnettiin Bikva-mallia. Keskeisin tulos oli se, etta tarkein tekija laheisyhteis-
tydn onnistumiseksi on toimiva dialoginen vuorovaikutus, jonka avulla myos
jatkuva laheisyhteistydn kehittaminen on mahdollista. Dialogiseen vuorovaiku-

tukseen sisaltyy keskeisena elementtina palautteen antaminen.

"Mieleinen arki omassa kodissa: kehitysvammaisen henkilon itsemaaraamis-
oikeuden toteutuminen ryhmaasumisessa” on ollut aiheena llomaen ja Tohnin
(2019, s. 21, 41) opinnaytetydssa. Kuten omassa opinnaytetydssa niin tassa-
kin on aineisto keratty haastattelemalla kehitysvammaisia ja heidan omaisi-
aan, mutta painopiste tutkimuksessa on itsemaaraamisoikeudessa ja sen to-
teutumisessa. Tulosten perusteella asukkaat kokivat voivansa vaikuttaa ar-

keensa ja itsensa toteuttamiseen. Myds omaiset olivat padaosin samaa mielta,
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joskin heidan mielestaan kehitettavaakin on. Vaikka omaisyhteistyo ja sen ke-
hittaminen eivat olleet tassa tutkimuksessa tarkastelun kohteena, niin aihe
nousi esiin merkittavana kokonaisuutena. Tehtyjen havaintojen perusteella
omaisyhteistyo onkin keskeinen tekija hyvin toimivassa ryhmaasumisessa, ja
muun muassa omaisten kanssa toteutettavia keskusteluja tulisi jarjestaa saan-

nollisesti.

Myds Timonen (2020, s. 25-26, 39—42) on kasitellyt YAMK-opinnaytetyossaan
asukkaan itsemaaraamisoikeutta ja sen kehittamista palvelukodissa. Kuten
Auvisen (2016) opinnaytetydssa, niin tassakin tutkimuksessa on selvitetty pal-
velukodin henkilokunnan nakemyksia kehitysvammaisten itsemaaraamisoi-
keuteen liittyen. Learning cafe -menetelman seka ryhmakeskusteluiden avulla
kerattyjen tulosten mukaan asukkaan itsemaaraamisoikeuden ja oman nakoi-
sen elaman toteutuminen on tarkeaa. Lisaksi palvelukodin asukkaiden mielipi-
teita kerattiin ryhnmakeskustelutilaisuudessa ja myds heidan omaisilleen annet-
tiin mahdollisuus antaa palautetta kehittdmistydssa esiin nousseista tuloksista.
Vaikka omaisyhteistyo ei taman tyon varsinainen tutkimuskohde ollut, niin sita
sivuttiin henkilostolle jarjestetyissa keskusteluissa. Tyontekijat kokivat, etta
useimmiten omaisyhteistyd tukee asukkaiden itsemaaraamisoikeutta, joskin
on tilanteita, joissa asukkaiden ja omaisten toiveet eivat kohtaa. Esimerkkina
oli mainittu tilanne, jossa asukas on kertonut luottamuksellisia asioita, joita ei

halunnut kerrottavan omaisilleen.

6 TUTKIMUKSEN TAVOITE JA TOTEUTUS

6.1 Tutkimuksen tavoite

Tutkimuksen keskeisena tavoitteena on ollut tuottaa tietoa siita, miten omaiset
kokevat yhteistyon ja miten sita voitaisiin kehittda. Tutkimus toteutettiin asu-
mispalveluyksikdssa asuvien kehitysvammaisten omaisia haastattelemalla.

Opinnaytetyon tekijat ovat tydskennelleet kyseisessa asumispalveluyksikossa,
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ja kaytannon tydssa on kaynyt ilmi se, miten tarkeaa omaisten kanssa tehtava
tyo on. Tutkimuksen tavoite opinnaytetyon tekijoille on ollut paasta kayttamaan
sosionomiopintojen aikana hankittuja tietoja ja taitoja, ja samalla syventaa

tyossa kartutettua ammatillista osaamista tutkimuksen keinoin.

Opinnaytetyon keskeiset tutkimuskysymykset olivat:

e Minkalaisia kokemuksia omaisilla on asumispalveluyksikon kanssa teh-

tavasta yhteistyosta?

e Mika yhteistydssa toimii hyvin, ja toisaalta mika ei toimi?

e Miten yhteisty6ta voitaisiin kehittaa?
Opinnaytetyossa on tuotu esille paitsi nykyisen omaisyhteistyon tilanne niin
myOs esiin nousseet ehdotukset yhteistyon kehittamiseksi. Tavoitteena on
luoda tutkittuun tietoon perustuvaa entistd sujuvampaa omaisyhteistyota,

jossa asukkaiden omaisten aani tulee kuulluksi.

Tutkimuksen tavoite opinnaytetydn tekijoille on ollut toteuttaa kaikkia palveleva
tutkimus, jolla toivotaan olevan tulevaisuuden tyota sujuvoittava lopputulos.
Opinnaytetyon tekemisen mydéta tavoitteena opiskelijoille on myds ollut mah-
dollisuus oppia kokonaisvaltaista tutkimuksen tekemistd seka itseohjautu-

vuutta.

6.2 Tutkimusmenetelmana haastattelututkimus

Haastattelu on tiedonhankinnan yksi perusmuodoista. Menetelmana haastat-
telu soveltuu monenlaisiin tarkoituksiin ja silla voidaan hankkia syvallistakin
tietoa. Haastattelulla luodaan aineiston keruusta elavaista ja mielekasta, ja
metodina haastattelu koetaankin yleensa molempia osapuolia miellyttavana
kokemuksena. Haastattelun kautta pyritdan luomaan kuvaa vastaajan ajatuk-
sista ja kokemuksista. Kulloisestakin haastattelutilanteesta riippuu miten laa-
jasti tai suppeasti eri teemoja kasitellaan. Haastattelijan tulee kuitenkin huo-
lehtia siita, ettad kaikki aihepiirit tulevat ainakin jollain tasolla kasitellyiksi. (Es-
kola ym., 2018, s. 26; Hirsjarvi & Hurme, 2015, s. 9, 41, 44, 47.)
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Haastattelumenetelmia on useita erilaisia, ja niitd voidaan luokitella erilaisin
perustein. Luokittelu voidaan tehda esimerkiksi sen perusteella, miten tarkasti
kysymykset on etukateen muotoiltu, miten niihin vastataan ja millainen rooli
haastattelijalla on haastattelutilanteessa. Taman perusteella haastattelu voi-
daan jakaa strukturoituun eli lomakehaastatteluun, puolistrukturoituun haas-
tatteluun tai strukturoimattomaan eli avoimeen haastatteluun. Strukturoidussa
haastattelussa kysymykset ja niiden jarjestys on kaikille haastateltaville sama,
minka lisdksi vastaukset annetaan vaihtoehtojen perusteella. Puolistruktu-
roidussa haastattelussa kysymykset ovat samat, mutta valmiita vaihtoehtoja ei
ole, vaan haastateltavat saavat vastata omin sanoin. Taman haastattelumuo-
don yhteydessa kaytetdan myos termia teemahaastattelu, jossa aihepiirit on
etukateen rajattu, mutta kysymyksilla ei ole tarkkaa muotoa, eika niiden jarjes-
tysta ole etukateen maaratty. Avoin haastattelu on nimensa mukaan avoin,
eika sen yhteydessa kayteta lomakkeita tai etukateen tarkkaan mietittyja kysy-
myksia. (Eskola ym., 2018, s. 26; Hirsjarvi & Hurme, 2015, s. 9, 41, 44, 47.)

Yleisesti ottaen tutkimuksissa pyritaan keraamaan mahdollisimman laaja ai-
neisto, milla voidaan kasvattaa tutkimuksen luotettavuutta seka yleistetta-
vyyttd. Myds satunnaisotannalla voidaan lisatd tutkimuksen luotettavuutta,
mutta aina sita ei ole mahdollista tehda, kuten taman tutkimuksen kohdalla.
Asumispalveluyksikon asukkaiden omaiset muodostavat perusjoukon, jolloin

kyse on kokonaistutkimuksesta. (Metsamuuronen 2006, s. 45, 48—49.)

Opinnaytetyd on tutkimuksellinen, ja tutkimusaineisto kerattiin haastattele-
malla asumispalveluyksikdssa asuvien asukkaiden omaisia. Koska opinnayte-
tyontekijat ovat tyoskennelleet yksikossa melko pitkaan ja omaiset ovat tulleet
tutuiksi, niin tahan kokemukseen perustuen uskottiin saatavan paras mahdol-
linen aineisto kootuksi juuri haastattelujen avulla. Kyselylomakkeiden kaytta-
minen ei olisi tuottanut vastaavaa tulosta kyseisen vastaajajoukon keskuu-

dessa.

Haastattelut toteutettiin puolistrukturoidulla menetelmalla. Haastatteluissa esi-

tetyt kysymykset olivat kaikille samat, eika valmiita vaihtoehtoja esitetty, vaan
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haastateltavat saivat vastata kysymyksiin omin sanoin. Keskustelun kulkua oh-
jattiin haastattelun aikana niin, etta kaikki aihepiirit tulivat kasitellyiksi. Haas-
tattelijoiden keskinaisesta tyonjaosta oli sovittu etukateen, jotta haastattelu
etenisi mahdollisimman luontevasti. Haastatteluilla keratty laadullinen aineisto
analysoitiin sisallonanalyysia kayttaen esiin nousseiden analyysiyksikoiden eli

tutkittavaan aiheeseen viittaavien ilmaisujen perusteella.

6.3 Kohderyhma

Tutkimuksen kohteena olevassa asumispalveluyksikdossa asui haastattelujen
aikaan 12 eri-ikaista kehitysvammaista henkil6a, joiden taso vaihtelee avus-
tettavista ohjattaviin. Tavoitteena oli haastatella kaikkien asukkaiden omaiset
kuitenkin niin, etta heidan vapaaehtoisuutensa osallistumiseen tulisi huomioon
otetuksi. Asukkaiden omaisiin oltiin yhteydessa puhelimitse kevattalven 2023
aikana, ja heidan halukkuuttaan osallistua tutkimukseen tiedusteltiin. Kahdes-
tatoista omaisesta kymmenen ilmoitti haluavansa osallistua haastatteluun.
Suurin osa omaisista haastateltiin asumispalveluyksikon tiloissa, yksi omainen
haasteltiin hanen kotonaan seka yksi etayhteyden avulla. Kolme omaista ei
aikataulullisista syista pystynyt osallistumaan haastatteluun, mutta he vastasi-

vat kysymyksiin sahkopostitse.

Haastateltavan joukon kasvattaminen ei ollut mahdollista siita syysta, etta asu-
mispalveluyksikdssa on vain tietty maara asukkaita, joten tutkimus oli mahdol-
lista kohdistaa vain heidan omaisiinsa. Vastaajajoukon rajallinen maara oli tie-

dossa jo tutkimusta suunniteltaessa.

6.4 Aineiston keraaminen

Haastatteluissa saattaa tulla esiin yksittaisten henkildiden identifioinnin mah-
dollistavia tietoja. Haastateltaville kerrottiin, etta kaikki puhuttu on luottamuk-
sellista ja aineisto kasitellaan niin, ettei yksittaisia vastaajia tai asukkaita, joita

haastattelu koskee, voi tuloksista tunnistaa. Haastattelujen alussa kaikilta pyy-
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dettiin lupa haastattelun nauhoittamiseen, ja osallistujille kerrottiin, ettd nau-
hoite tuhotaan sen kasittelyn jalkeen. Heille annettiin myods mahdollisuus lukea
kysymykset etukateen, siis ennen varsinaisen nauhoitettavan osuuden aloitta-

mista.

Haastattelujen litteroinnissa kaytettiin apuna Microsoftin litterointiohjelmaa.
Tallennus tehtiin "Puhuijilla ja aikaleimoilla”, ja litterointia selkeytettiin viela tar-

vittaessa jalkikateen.

6.5 Aineiston analysointi

Haastatteluilla kerattiin laadullinen aineisto, joka analysoitiin sisalldnanalyysia
kayttaen esiin nousevien analyysiyksikoiden eli tutkittavaan aiheeseen viittaa-
vien ilmaisujen perusteella. Sisalldnanalyysi on yksi kaytetyimmista analyysi-
muodoista, koska sita voidaan kayttaa yksittaisena metodina tai valjana teo-
reettisena kehyksena. Analyysin tarkoituksena on luoda selkeytta tutkimusai-
neistoon, jolloin pystytdan tekemaan luotettavia johtopaatoksia. Sisalldbnana-
lyysia hyodyntamalla aineistoa voidaan lahestya systemaattisesti seka objek-
tiivisesti. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 103, 117, 122.) Tassa tutkimuksessa
edelld mainittu tarkoittaa sita, etta aineisto voidaan luokitella jarjestelmallisesti
seka yleisella tasolla, niin ettd saman vastauksen voi saada usealta haastatel-

tavalta riippumatta siita, millaisesta omaisesta tai asukkaasta on kyse.

Tutkimuksen analysoimisessa ja raportin kokoamisessa kaytettiin aineistolah-
toistd analyysia, joka perustuu tutkittavan tiedon saamiseen haastatteluilla.
Tuomi ja Sarajarvi (2018) avaavat teoksessaan Milesin ja Hubermanin kaavan
aineistolahtodisen sisallonanalyysin etenemisesta. Analyysin eteneminen kuva-
taan kolmiportaiseksi prosessiksi, johon sisaltyy redusointi eli aineiston pelkis-
taminen, klusterointi eli aineiston ryhmittely seka abstrahointi eli teoreettisten
kasitteiden luominen. Pelkistdmisvaiheessa aineistosta karsitaan pois kaikki
epaoleellinen, joka ei liity tutkittavaan asiaan. Alkuperaiset ilmaukset tiiviste-

taan pelkistettyyn muotoon, niin etta niiden alkuperainen sanoma kuitenkin sai-
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lyvat. Pelkistamisvaiheessa luodaan tietopohja klusteroinnille, jolloin aloite-
taan tiedon ryhmittely. Tama tapahtuu niin, ettda muodostetut pelkistetyt ilmai-
sut lokeroidaan, jolloin syntyy ryhmat eri aihepiireista. Ryhmittelyt saadaan
muodostettua, kun pelkistetyista ilmauksista etsitaan samankaltaisuuksia tai
eroavaisuuksia kuvaavia kasitteitd. Naista aiheista muodostuvat alaluokat,
jotka nimetaan aihepiiria kuvaavalla kasitteella. Ryhman luokitteluyksikkona
voidaan kayttaa esimerkiksi ilmaisujen ominaisuutta tai piirretta. Ryhmittely-
vaiheessa aineisto tiivistyy jalleen, koska yhdistavat tekijat on sisallytetty omiin
ryhmiinsa. Klusteroinnissa luodaan jo alustavia kuvauksia tutkimuksessa esiin
nousevista havainnoista. Seuraavaksi siirrytaan teoreettisten kasitteiden luo-
miseen eli abstrahointiin, joka jatkaa klusteroinnin kaavaa. Tassa vaiheessa
ryhmitellyt ilmaisut kasitteellistetaan ja luodaan ylaluokat ja lopuksi paaluokat
olennaista tietoa seka valikoitunutta tietoa hyddyntamalla. (Tuomi & Sarajarvi,
2018, s. 122-125.)

Opinnaytetyodlle asetettuihin tavoitteisiin haettiin vastauksia tutkimuskysymyk-
silla, jotka haastatteluissa esitettiin asukkaiden omaisille. Useimmiten asuk-
kaalla on yksi paaasiallinen omainen, joka pitaa yhteytta asumispalveluyksi-
koon, ja joka tasta syysta valikoitui haastateltavaksi. Haastatteluja tehtiin yh-
teensa kymmenen. Tulokset esitetaan niin, etta jokainen paaluokka, joita muo-
dostui yhteensa nelja, muodostaa oman kappaleensa. Paaluokat on muodos-
tettu siten, etta haastatteluaineistosta on poimittu ensin alkuperaisilmaukset,
jotka on tiivistetty pelkistetyiksi ilmauksiksi. Naistd on aineiston kasittelyn
myo6ta muodostettu ensin alaluokat, sitten ylaluokat ja lopuksi paaluokat. (ku-
vio 2.) Muodostettujen ala- ja ylaluokkien maara ei ole vakio, vaan perustuu

haastatteluissa esiin tulleiden ilmaisujen maaraan.

o 9 alaluokka —| ylaluokka

£ :

=

E E - paaluokka
& 2 alaluckka — ylaluokka r

® g

u "

s -

= u alaluokka —| ylaluokka

m

Kuvio 2. Aineiston luokittelu sisalldnanalyysia kayttaen.
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7 TUTKIMUSTULOKSET

7.1 Nykyiset omaisyhteistyon toimintatavat asumispalveluyksikossa

Tarkea tavoite opinnaytetydssa oli selvittaa miten yhteisty6ta asumispalvelu-
yksikon ja omaisten valilla voisi kehittaa. Jotta kehittamista voi suunnitella ja
toteuttaa, niin pitaa olla tiedossa se, miten nykyisin toimitaan. Tasta kysyttiin
haasteltavilta, ja vastausten perusteella ensimmaiseksi paaluokaksi maarittyi
omaisyhteistyon nykyiset toimintatavat. Paaluokkaa edelsi jaottelu kolmeen
ylaluokkaan, jotka olivat yhteydenpidon intensiteetti, yhteydenpidon valineet ja
syyt yhteydenpitoon. Ennen ylaluokkiin jaottelua aineisto jaettiin alaluokkiin

haastatteluissa esiintuotujen aiheiden perusteella. (kuvio 3.)

4 ™
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vaate- ja tarveharkinnat
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Kuvio 3. Nykyiset omaisyhteistyon toimintatavat jaoteltuna ala- ja ylaluokkiin

seka paaluokkaan.
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Ensimmainen ylaluokka muodostui yhteydenpidon intensiteetista eli yhteyden-
ottojen maarasta, joiden mukaan haastateltavat voidaan jakaa kolmeen ryh-
maan: kerran tai pari vilkossa soittavat, kerran tai pari kuukaudessa soittavat
ja harvakseltaan eli joitain kertoja vuodessa soittavat. Nain rutiininomaista ei
yhteydenpito aina kuitenkaan ole, vaan haastateltavat tuovat esiin sen, etta
yhteydenpidon intensiteetti riippuu pitkalti kulloisestakin tilanteesta. Jos on jo-
tain erityista, esimerkiksi akuuttia terveydentilaan liittyvaa asiaa, niin silloin pi-
taa olla useammin yhteydessa. Jos taas asiat sujuvat omalla painollaan, eika
mitaan erityista ole, niin silloin ei ole erityista tarvetta olla yhteydessa asumis-

palveluyksikkoon.

En ma nyt turhan paiten teil oo soitellu. Kyl mul sit jotain asiaa.

Olen soittanut jos o jottai tammaoista erikoisempaa.

Toisaalta joku omainen on ottanut tavakseen soittaa saannollisesti pari kertaa
vilkossa, vaikkei mitadan akuuttia asiaa olisikaan. Haastatteluissa tuodaan
myos esiin, etta yhteydenotot ovat vahentyneet sita mukaan, mita pidemman
ajan asukas on yksikdssa asunut. Eras omainen toi esiin, etta on joutunut mie-
lestaan olemaan liiankin usein yhteydessa asumispalveluyksikkoon, erityisesti

kun yhteydenotto liittyy usein samoihin asioihin.

Turhan paljon joudun olemaan yhteydessa, etta ei, ei pitaisi joutuu ole-
maan niin paljon yhteydessa.

Sen lisaksi, ettd omaiset ovat yhteydessa henkilokuntaan, niin he ovat yhtey-
dessa myo0Os asukkaisiin, ja toisin pain. Haastatteluista valittyikin kuva tiiviista
ja lampimista suhteista omaisten ja asukkaiden valilla. Omaiset vaikuttivat ole-
van aidosti kiinnostuneita siita, mita heidan laheisilleen kuuluu ja halusivat olla
tiivis osa heidan elamaansa. Koska kehitysvammaisten kanssa asiointiin saat-
taa liittyd epavarmuutta, niin omaisten pitaa usein varmistaa asioita henkilo-
kunnalta. Toiset haastelluista eivat kokeneet tata ongelmallisena, kun taas jot-

kut kokivat asioiden varmistelemisen turhauttavana.

Ma en keksi mitaan mihin ma en kuuluisi mukaan.
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Odota nyt kylla taalla joku on. Ma mene hakemaan, ja se painelee ja
huutaa puhelimeenkin.

Etta aina ma joudun varmistamaan, etta yksi semmoinen asia on taksista.

Yleistaen voisi sanoa, etta suurin osa omaisista pitaa yhteydenpitoa normaa-
lina toimintana, milla mahdollistetaan asukkaan elamassa mukana oleminen.
Vain yhteydenpidon intensiteetti vaihtelee. Osa haastatteluista kertoi olevansa
asumispalveluun yhteydessa, vaikka mitaan erityisempaa ei olisi mielessa.
Toiset taas kertoivat soittavansa paaasiassa vain silloin, kun jokin asia pitaa

hoitaa tai selvittaa.

Toinen paaluokka kasitti yhteydenpidon valineet. Kaikki haastateltavat kertoi-
vat pitavansa yhteytta soittamalla puhelimella. Suurin osa kertoo olevansa yk-
sikkdon yhteydessa myos viestien valityksella. Yli puolet haastatelluista kertoi
kayvansa yksikossa paikan paalla tervehtimassa omaistaan tai hakemassa
hanta kotilomille. Puhelimella soittaminen koetaan hieman helpommaksi ta-
vaksi olla asumispalveluyksikkdon yhteydessa kuin viesteja lahettamalla. Eri-
tysesti jos tarvitsee saada yhteys mahdollisimman pian, niin silloin ollaan yh-
teydessa soittamalla. Myos silloin, jos kyseessa on monimutkainen asia, niin
mieluummin soitetaan, silla pidempien asioiden selittaminen viestien valityk-
selld koetaan hankalana. Toisaalta erés haastateltava tuo esiin, etta viesteihin
jaa tietoa keskustellusta asiasta ja ajankohdasta, jos naihin taytyy mydhemmin
palata. Viesteja myds useimmiten lukevat kaikki tyontekijat, jolloin heilla on

yhteinen tieto asiasta.

Ma seka soitan etta laitan viestii. Mutta jos on vahan semmoinen niinku
kiireellinen niin ma soitan. Mut jos ei ole semmoinen niin ma laitan viestii.

Kolmas ylaluokka muodostui niista yhteydenottoon johtavista syista, joita
omaiset toivat haastatteluissa esiin. Haastatteluissa tuli ilmi, etta omaisten yh-
teydenotot liittyvat ensinnakin asukkaan yleisiin kuulumisiin eli miten arki, ku-
ten nukkuminen ja ruokailut ovat sujuneet. Asukkaan laakarissakaynnit, laak-
keet seka asukkaan terveyteen liittyvat asiat olivat myos keskeisia yhteyden-
ottoon johtavia asioita, joita haastatellut toivat esiin. MyOs vaatetusasiat ja

muut hankinnat ovat haastatteluissa mainittuja syita yhteydenottoihin. Muita
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esiintuotuja asioita olivat kotilomat, retket ja tapahtumat, edunvalvontaan seka

taloudellisiin asioihin liittyvat teemat.

Niin semmoisia arjen semmoisia pienia kuulumisia.

No ma olisin kysynyt, etta mita hanelle kuuluu, etta onko terveena ollut
ja mita han nyt on tehnyt.

Omaiset toivat myds esiin, ettd yhteydenotoissaan he toivoivat neuvontaa ja
ohjausta arjen taitojen opetteluun, kuten siivoukseen, pyykinpesuun, vaatetuk-
seen ja ruokailutottumuksiin, liittyen. Erityisesti jos omainen kokee, etta asukas
ei 0saa tai pysty itse suoriutumaan, niin tyontekijoilta saatava tuki nahtiin tar-

keana arjen sujumisen kannalta.

Etta jos han ei itse osaa, niin sitten taytyy vahan, taytyy neuvoa.

Jos han tarvitsee jotain tai ei l0yda tavaroitaan tai muuta.

Muutama omainen kertoi joutuneensa antamaan negatiivista palautetta, mutta
samalla tuotiin ilmi, etta kaikkiin asioihin eivat asumispalveluyksikon tyonteki-
jatkaan voi vaikuttaa. Tallainen asia oli esimerkiksi asukkaille varattavat laa-

kariajat.

7.2 Keskeiset asiat omaisyhteistydssa

Nykyisten toimintatapojen lisaksi omaisilta kysyttiin "mitka asiat ovat sinulle
tarkeitd omaisyhteistydssa” seka "mika toimii / mitd hyvia asioita mielestasi
omaisyhteistydssa on”. Analyysivaiheessa haastattelumateriaali jaettiin sa-
maa ilmiditd kuvaavaan kahteen alaluokkaan, ja jotka edelleen muodostivat
kaksi ylaluokkaa: tarkeaksi koetut asiat omaisyhteistydssa seka hyvin toimivat
asiat omaisyhteistydssa. Naille yhteiseksi paaluokaksi muodostui keskeiset
asiat omaisyhteistydssa. (kuvio 4.) Tarkeaksi koetut asiat ja hyvin toimivat
asiat saattavat aiheina menna osittain paallekkain. Tarkeaksi koettu asia ei

valttamatta ole sama asia kuin hyvin toimiva asia. Analyysia tehtdessa samaa
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iimiota kuvaavat ilmaisut on jaettu omiin luokkiinsa niin, etta niihin on sisally-
tetty juuri kyseiseen luokkaan kuuluvia, haastatteluissa kaytettyja ilmaisuja

riippumatta siita, missa kohtaa asia on tuotu esiin.

e N

informaation saaminen seka
ajantasainen tieto tilanteista

asioiden puheeksi ottaminen
tarkeaksi koetut

ajan ja tuen antaminen .
asiat

asukkaalle

molemminpuolinen luottamus

keskeiset asiat
\ _/ /. omaisyhteistydssa
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asukkaan viihtyminen
asumisyksikossa hyvin toimivat asiat |

omaisten arvostus

henkildkunnan tavoitettavuus

o /

Kuvio 4. Keskeiset asiat omaisyhteistydssa toimintatavat jaoteltuna ala- ja yla-

luokkiin seka paaluokkaan.

Haastatteluissa nousi esiin aiheita, jotka analyysivaiheessa luokiteltiin neljaan,
tarkeaksi koetuttuun asiaan. Nama olivat informaation saaminen seka ajanta-
sainen tieto tilanteista, asioiden puheeksi ottaminen, ajan ja tuen antaminen
asukkaalle seka molemminpuolinen luottamus. Lahes kaikki haastateltavat toi-
vat esiin sen, etta heille on darimmaisen tarkeaa tietaa miten heidan lahei-
sensa voi. Informaation saaminen ja yhteydenotto koetaan tarkeana erityisesti
silloin, jos jotain normaalista poikkeavaa on tapahtunut tai tulossa on muutok-
sia arkirutiineihin. Tama on ymmarrettavaa, silla usein kehitysvammaisille ru-
tiineista poikkeaminen saattaa aiheuttaa ahdistusta ja epamukavaa oloa, mita

voi ennakoimalla valttaa, tai ainakin vahentaa. Toisaalta omaiset toivat esiin
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sen, etta heille on tarkeaa myos tieto siita, kun asiat ovat hyvin. Tama tarkoit-

taa usein tuttua ja turvallisesti sujuvaa arkea.

Mulle ilmoitetaan jos jotakin kummallista tapahtuu, jotain semmoista nor-
maalista poikkeavaa. Ja sitten tietysti myos voisi pitaa yhteytta etta jos
kaikki menee ookoo.

Toisena merkityksellisena asiana haastatteluissa nousi esiin se, ettéd on ole-
massa uskallus puhua asioista henkilokunnan kanssa. Jos joku asia vaivaa
mielta niin sita ei jaada itsekseen miettimaan, vaan siita otetaan selvaa. Yh-
teydenotto matalalla kynnyksella puolin ja toisin koettiin tarkeana osana kai-

kenlaisen tiedon kulkemisessa.

Ma kylla otan sen puheeksi. Jos joku asia vaivaa, niin kyl ma sit otan siita
selvaa.

Se tiedonvalitys. Ma luulen, etta se on kaikista tarkein.

Myo6s asuntolan henkildkunta saa olla omaiseen yhteydessa matalalla
kynnyksella.
Kolmas teema, jonka useat haastateltavat mainitsivat, liittyi asukkaiden tuke-
miseen ja heille annettavaan aikaan. Omaiset toivat ymmarryksensa esiin sen
suhteen, etta toisinaan henkilokunta on kiireista ja joskus saattaa olla jopa
suoranaista pulaa henkilokunnasta. Toisaalta jo lyhytkin juttutuokio voisi hel-

pottaa asukkaan mielta mahdollisesti painavia asioita.

Kun han on huonolla tuulella, toivoisin henkilokunnalta liikenevan hetken
juttutuokiota, jotta han rauhoittuisi.

Han tarvitsee paljon keskustelua.
Neljas tahan luokkaan kuuluva, esiintuotu teema oli luottamus seka henkilo-
kuntaan ettd muihin asukkaisiin. Vaikka kyseessa on asumispalveluyksikko,
se on kuitenkin kehitysvammaisten koti, jossa pitaa voida luottaa kaikkiin siella
asuviin ja tyoskenteleviin henkildihin.

Luottamus taytyis niinku olla molemminpuolista.

Hanelle on tarkeaa luottaa toiseen ihmiseen.
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Toinen paaluokka tarkeiksi koettujen asioiden rinnalla oli hyvin toimivat asiat
omaisyhteisy0ssa, joka muodostui kolmesta tekijasta: asukkaan viihtyminen
yksikdssa, omaisten arvostus seka henkilokunnan tavoitettavuus. Asumispal-
veluyksikossa viihtymiseen liitettiin asukkaiden tyytyvaisyys oloonsa, turvalli-
suus seka tuleminen henkilokunnan kanssa hyvin toimeen. Esiin tuotiin myos
se, etta viihtymista edistava tekija on mahdollisuus paattaa itsea koskevista
asioista seka parjaaminen itsenaisena siina maarin kuin se on mahdollista. It-
semaaraamisoikeudesta kysyttiin viela erikseen haastattelun lopussa, mutta
teema nousi esiin useassa eri yhteydessa, kuten tassa viintymiseen liittyvassa

kohdassa.

Kylla han taalla joo viihtyy. En osaa sitten sanoa, mika se semmoinen,
kai se on se oma. On ottanut tdman omaksi kodikseen.

Mun mielesta han on aina vaan sanonu, sillai tuntuu, etta han on sillai

aika tyytyvainen.
Omaiset kokivat, etta heita arvostetaan ja etta heita kuullaan. Yleisesti ottaen
kaikkien tyontekijoiden kanssa tullaan toimeen niin omaisten kuin asukkaiden-
kin kohdalla, mutta joidenkin tyontekijoiden kanssa asiat sujuvat erityisen hy-
vin. Tosin henkildkunnan vaihtuvuus saattaa aiheuttaa erindisia ongelmia,
mutta paasaantoisesti seka omaiset etta asukkaat kokevat, etta heidan esiin
tuomiinsa asioihin tartutaan. Haastatteluissa tuotiin esiin myds esimerkiksi se,
ettd omaisen soittaessa asumispalveluyksikkdon hanen asiansa on aina otettu

vakavasti, eika pieniakaan huolenaiheita ole vahatelty.

Tullaan hanen [tyontekijan] kanssaan hyvin toimeen. Ollaan niinku sa-
malla aaltopituudella.

En ma ole koskaan saanut semmoista niinku vastausta tai mitaan sem-
moista etta kui saa tanne soitat tai ettei olisi saanut soittaa.

Asumispalveluyksikon tyontekijoiden koettiin yleisesti ottaen olevan hyvin ta-
voitettavissa ja auttavan tarvittaessa kaikenlaisten asioiden selvittelyssa.
Omaiset itse jarjestelevat osittain l1aheistensa asioita, mutta asumispalveluyk-
sikdn tyontekijat hoitavat paljon erilaisia tarvehankintoja, ajanvaraamisia, kul-
jetusten tilaamisia jne. Haastateltavat toivat esiin, etta jos heidan soittoihinsa
tai viesteihinsa ei heti vastata, niin asumispalveluyksikosta ollaan yhteydessa,
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kunhan sopiva hetki tulee. Joku haastatelluista tosin koki, ettd hanen soit-

toihinsa vastataan melko vaihtelevasti.

7.3 Omaisten kuulluksi tuleminen

Kolmanneksi paaluokaksi muodostui omaisten kuulluksi tuleminen, johon tuli
sisallytetyksi erityisesti haastatteluissa esitettyjen kysymysten "miten mieles-
tasi omaisten mielipiteita ja toiveita otetaan huomioon” seka "mihin asioihin
liittyen huomioidaan omaisen mielipide” sisaltoa. Paaluokka muodostui kah-
desta ylaluokasta, jotka nimettiin edella mainittujen sisaltojen mukaan. Yla-
luokkia ennen aineisto luokiteltiin kahteen alaluokkaan, haastattelussa esiin

tuotujen ilmaisujen perusteella. (kuvio 5.)

p
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Kuvio 5. Omaisten kuulluksi tuleminen jaoteltuna ala- ja ylaluokkiin seka paa-

luokkaan.

Omaisten haastatteluissa haluttiin selvittda miten heidan mielipiteitédan ja toi-
veitaan otetaan yleisesti ottaen huomioon, mista muodostui ensimmainen yla-
luokka. Suurin osa omaisista oli sita mieltd, ettd heidan mielipiteitdan kuunnel-
laan ja otetaan huomioon asumispalveluyksikdn toiminnassa. Tassa tuli vah-
vasti esille se, miten omaiset tuovat kuulluksi tulemisen tunnettaan esiin oman

koetun tunteen myota.
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Mitd maa oon esittany, ni ne on mun mielesta otettu huomioon.

Emmaa ainakaa semmost oo kokenut et ei olis otettu huomioon.

Toisaalta osa omaisista ei tunnistanut tai he eivat muistaneet kohdanneensa

tilanteita, joissa mielipiteita tai toiveita olisi varsinaisesti kysytty.

No ehkd semmoista tilannetta varmaan ei ole niin tullut.

Haastatteluissa tuli ilmi, ettd omaisten mielipiteita ja toiveita otetaan huomioon
yha enenevassa maarin. Tasta huolimatta noin kolmannes vastaajista toi kui-
tenkin esiin, etta on asioita, jotka eivat toimi. Keskeisin esiin nostettu asia koski
sita, etta tieto ja mielipiteet saattavat jaada kulkematta, mihin syyna arveltiin
olevan tyontekijapulan ja siihen liittyvan tyontekijoiden vaihtumisen seka sijais-
ten kayttamisen. Eras haastateltava toi esiin, joskin koko sosiaali- ja terveys-
alaa koskien, etta osa tyontekijoista ei ole alalle soveltuvia, ja siksi he eivat

kykene tai halua aidosti kuulla asukkaita ja heidan omaisiaan.

Enemmassa maarin jo nyt on ruvettu ottamaan huomioon.

Toisinaan ne hukkuu tyontekijamaaraan. Ei muista ettd mita on puhuttu
tai ei muistanut vaan kertoa sita kaikille.

Se [tieto] hukkuu ihmisten mukana rikkinaisena puhelimena.

Toiseen ylaluokkaan luokiteltiin asioita, joihin littyen omaisten mielipiteita oli
kysytty. Asukkaiden arkisten rutiininen hoitaminen ja niissa tukeminen olivat
asioita, joihin liittyen omaiset olivat kokeneet mielipiteensa tulleen kuulluiksi.
Asumispalveluyksikon henkilokunnalta oli toivottu esimerkiksi pesukoneen
kayton opettamista, vaatehankinnoissa neuvomista seka kellon tai aikakasi-
tyksen ymmartamisessa auttamista. Myos raha-asioihin seka edunvalvontaan
liittyvat teemat nousivat haastatteluissa esiin. Haastattelujen tekemisen aikaan
osunut paatos kehitysvammaisten tydosuusrahojen poistamisesta nostattivat
muutamissa haastateltavissa pettymyksen tunteita. Edella mainittujen lisaksi
toiveet kotilomista, avustajan kanssa vietetysta ajasta ja ylipaataan vapaa-ajan
viettdmisesta olivat teemoja, joissa omaiset kokivat toiveensa tulleen otetuiksi

huomioon.
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Ihan yksinkertaisia tehtavia, kun han tykkaa tehda.

Kun on ollut toive tulla kotiin, niin sitten han on tullut. Joo niin kylla aina
on lupa tullut, ettei koskaan ole kielletty.
Asukkaille halutaan annettavan vastuuta ja tekemista, mutta toisaalta toivo-
taan "peraan katsomista”. Koska asumispalveluyksikdon henkildkunta viettaa
asukkaiden kanssa paljon aikaa, niin omaiset uskovat heidan olevan hyvin pe-
rilla l[aheistensa asioista, ja osaavan heita auttaa ja tukea arjessa. Useassa
haastattelussa tuotiinkin esiin luottamus tyontekijoiden osaamiseen ja ammat-

titaitoon.

Niin tarttis ainakin valilla vahan kayda kattomas mita se touhuu.

Han tulee ammatti-ihnmisten kanssa tanne, niin te osaatte paremmin sel-
vittaa ja selittaa kaikki kuin meikalainen.
Jotkut haastattelukysymykset liittyvat suoraan henkildokuntaan ja heidan toi-
mintaansa, mutta omaiset toivat esiin henkilokuntaan liittyvia asioita myos sel-
laisissa yhteyksissa, joissa niista ei suoranaisesti kysytty. Naita asioita tuo-
daan esiin omaisyhteistyon kehittdmisen yhteydessa seuraavan kappaleen lo-

pussa.

7.4 Omaisyhteistydn kehittdminen

Keskeinen tavoite opinnaytetydssa oli selvittaa miten yhteistyota asumispalve-
luyksikdn ja omaisten valilla voisi kehittdd. Omaisyhteistyon kehittamista ja pa-
rantamista koskevasta haastattelukysymyksesta muodostui oma paaluok-
kansa: toiveita omaisyhteistyon kehittdmiseksi ja asukkaiden tukemiseksi.
Teema nousi haastatteluissa useasti esiin myds muiden kysymysten yhtey-
dessa, ja nama maininnat ovat sisalldnanalyysia tehtaessa tulleet mukaan ote-
tuiksi tassa yhteydessa. Paaluokkaa edelsi jako kahteen ylaluokkaan: yhtey-
denpito (puhelimella tapahtuva yhteydenpito seka tapahtumat) ja informaation
jakaminen seka asukkaiden neuvominen ja tukeminen. Ylaluokkia ennen ai-
neisto luokiteltiin kahteen alaluokkaan haastattelussa esiin tuotujen ilmaisujen
perusteella. (kuvio 6.) Kehittdmista koskevat ajatukset ilmenivat omaisten pu-
heessa paaasiassa toiveina jostain tai toiveina johonkin liittyen.
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4 N\
saanndllinen
yhteydenpito
tiedottaminen | Yhteydenpito ja
) ) ~ informaation
va paamluot0|set yhteiset jakaminen \
tapaamiset toiveita omaisyhteistyon
- / ) kehittamiseksi ja
fx’ asukkaiden tukemiseksi
e A /
asukkaiden /

toimintakyvyn yllapitdminen neuvominen ja
ajan antaminen asukkaille tukeminen

itsenaisyyteen tukeminen

o /

Kuvio 6. Toiveet omaisyhteistyon kehittamiseksi seka asukkaiden tukemiseksi

jaoteltuna ala- ja ylaluokkiin seka paaluokkaan.

Ensimmaiseksi ylaluokaksi maarittyi yhteydenpito ja informaation jakaminen.
Kaikki omaiset nostivat yhteydenpidon seka tiedottamisen esiin vahintaan yh-
den kysymyksen kohdalla haastattelun edetessa. Tiedottamisen toimivuu-
desta muodostui hieman ristiriitainen kokonaiskuva; osa omaisista oli sita
mielta, etta tiedottaminen toimii hyvin, kun taas osa oli sitd mielta, etta se on
riittamatonta. Nakemyksia yhdisti se, ettéd vaikka tiedottaminen koettiin joko
rittavana tai lilan vahaisena, niin sita on aina mahdollista parantaa. Muutamat
omaiset toivat esiin sen, etta asumispalveluyksikosta ollaan heihin yhteydessa
vain silloin, kun on jotain akuuttia asiaa tai silloin, kun on ilmennyt joitain on-
gelmia. Osa omaisista koki, etta he eivat halua turhaan vaivata henkildkuntaa
ja toivoivat tyontekijoiden olevan aloitteellisia yhteydenpidossa heille sopivana
aikana. Tahan liittyy myds esiin tuotu ajatus siita, etta ei ole valttamatonta olla

omaisiin yhteydessa, jos kaikki sujuu hyvin.

Jos ei ole tullut pitkdan aikaan soitettua, niin silloin ehka voisi taaltakin
pain soittaa meillekin pain... mutta jos taalla on hyvin mennyt niin ei kai
siina mitaan.
Konkreettinen toive yhteydenpidon suhteen oli se, etta viesteissa olisi sen
tyontekijan nimi, joka viestin on lahettanyt. Tata perusteltiin silla, etta jos asi-

aan pitdd mydhemmin palata, niin olisi olemassa tieto siitd, kenen tyontekijan
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kanssa kyseisesta asiasta on ollut puhetta. Toinen konkreettinen toive liittyi
asumispalveluyksikon viikoittaiseen asukaspalaveriin, jonka sisallosta olisi

omaisen mukaan mukava saada jonkinlaista tietoa.

Kun joskus tulee mieleen kenen kanssa ma oon puhunut, niin sitten ma
tiedan kenen kanssa oon puhunut.

Yhteydenpidon ja informaation jakamisen paaluokkaan katsottiin kuuluvaksi
my0s tapaamiset ja tilaisuudet. Haastatteluissa omaiset esittivat toiveita hen-
kilokunnan, asukkaiden ja omaisten yhteisista tapaamisista tai muunlaisesta
yhteisesta ohjelmasta. Esiin nostettiin, etta jarjestettavien tapaamisten tulisi
olla rentoja ja vapaamuotoisia tilaisuuksia, joissa voisi tutustua yksikkoon seka
henkilokuntaan, mutta myds muihin asukkaisiin seka heidan omaisiinsa. Aiem-
min tallaisia tapaamisia muisteltiin olleen jonkin verran, mutta koronan myéta

niista oli pitkalti jouduttu luopumaan.

Enemman toivois toki yhteistyota.

Enemman semmoista jonkun nakoista semmoista toimintaa, etta joitain
omaistenkin juttuja.

Semmoisia yhteisia tapaamisia, etta olisi muitakin, ja sitten kutsuttaisiin

omaisia ja ... olisi keskustelua. Siitd maa tykkaisin.
Yhteydenpidon voi kokonaisuutena nahda muodostuvan kolmiosta, jonka kar-
kina ovat asukas, omainen ja tyontekija. Joissain tapauksissa neljannen li-
sakarjen kolmioon tuovat tyotoimintakeskuksen, jossa asukkaat kayvat toissa,
tyontekijat. Tassa kolmiossa tieto kulkee kaikkiin suuntiin, mika lisda informaa-
tion maaraa, mutta lisaa toisaalta myos vaarin ymmartamisen vaaraa ja tiedon
hukkumisen mahdollisuutta. Usea omainen toi haastattelussa esiin, etta asi-
oita pitaa aina hieman varmistella, silla asukkaiden kehitystaso ei aina valtta-

matta riita asioiden ymmartamiseen oikein tai niiden esille ottamiseen.

Etta niita pitaisi aina vahan varmistaa ja kaikkia tammasii.

Nii sit olen voinut soittaa niinku varmistaa... vaikka kylla han yleensa tie-
téa mut silti ma aika usein sitten kumminkin soitan. Jos on joku semmone
asia, niin ma sitten varmistan sen etta se on sillai.

Kun sita informaatiota vaan on niin paljon tana paivana.
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Toiseksi ylaluokaksi maarittyi asukkaiden neuvominen ja tukeminen. Haastat-
teluissa esiin tuotuja asioita olivat arjen normaaleissa rutiineissa neuvominen
ja auttaminen, kuten vaatetuksesta ja terveydellisista asioista huolehtiminen.
Apua ja tukea toivottiin annettavan niin, etta se tukisi toimintakyvyn sailymista
niin hyvin kuin mahdollista. Omaiset toivoivat henkilokunnalta myds aikaa
asukkaille ja heidan kuuntelemistaan. Asukkaat ovat keskenaan hyvin erilaisia,
mika ilmenee esimerkiksi siten, etta toiset ovat avoimia ja puheliaita, toiset hil-
jaisempia. Osa asukkaista kertoo enemman ja osa vahemman tarpeistaan
seka omaisilleen etta asumispalveluyksikon tyontekijoille. Vastauksille yhteista
oli se, ettd omaiset toivoivat asukkaita autettavan ja neuvottavan niin, etta he
parjaisivat niin itsenaisesti kuin se yksilon ika- ja kehitystaso huomioon ottaen

on mahdollista.

Toisten kanssa toiset puhuu enemman.
Mut han puhuu itte niin paljon. Jos ei olis semmone, ni ma en kyl varmaa
kaikkii asioit tietas.

Et nda kaikki asukkaat oppisi itsenaiseksi, ettd naa saisi paljon tehda.

Molempiin paaluokkiin, yhteydenpito ja informaation jakaminen seka asukkai-
den neuvominen ja tukeminen, liittyy keskeisena tekijana asumispalveluyksion
henkilokunta. Omaiset esittivat haastatteluissa seka positiivia etta negatiivisia
ajatuksia aiheeseen liittyen. Osa omaisista toi esiin, etta tyontekijdiden vaihtu-
vuus haittaa seka heidan yhteydenpitoaan asumispalveluyksikkoon etta asuk-
kaan elamaa ylipaataan. Osalla asukkaista yhteyden luominen ja kiinnittymi-
nen tyontekijoihin voi kestaa kauankin, jolloin jatkuvat muutokset henkilokun-
nassa hankaloittavat arkea. Usea omainen kuitenkin kertoi ymmartavansa ti-
lanteen ja etta siihen on jouduttu tyontekijoista riippumattomista syista. Eras
konkreettinen toive oli sairaanhoitajan palveluiden parempi saatavuus asumis-

palveluyksikdssa.
Ma ymmarran etta hoitajapula on kova ja toiset lahtee kun ei jaksa.

Positiiviset esiin tuodut ajatukset liittyivat niin ikaan henkilokuntaan. Yleisesti
ottaen he saivat kiitosta tyostaan ja joitain tyontekijoita nostettiin esiin hyvasta
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sitoutumisesta tydhonsa ja asukkaisiin. Joidenkin tydntekijoiden ja asukkaiden
"kemiat kohtaavat ” erityisen hyvin, ja pitkaaikaisessa asumisessa tiiviita siteita
luodaan puolin ja toisin. Vaikka tyontekijoiden suuri vaihtuvuus on osalle asuk-

kaista hankalaa, niin on myos niita, jotka suhtautuvat asiaan rationaalisesti.

Tekin ootte siel tietysti erilaisii. Etta eihan siel ole kaikki samanlaisii.

Han ei valita, ei vaikka on varmaan uusiakin tyontekija. Sanookin, etta
joku uusi on ja mutta ei se mitaan. Ei se sillai sano, etta hanella olisi jotain
vaikeuksia tyontekijoiden kanssa.
Kehitysvammaisten kanssa toimittaessa on tarkeaa l6ytaa oikea tapa kommu-
nikoida heidan kanssaan ja auttaa selviytymaan arjessa. Haastattelujen pe-
rusteella voidaankin tiivistaen esittaa, etta vaikka haasteita eteen tulee, niin

niista selvitaan osaavan henkildokunnan ansioista yleensa varsin hyvin.

7.5 ltsemaaraamisoikeuden toteutuminen omaisten kokemana

Haastatteluissa omaisilta kysyttiin itsemaaraamisoikeudesta ja sen toteutumi-
sesta, mutta aihetta ei otettu kasiteltavaksi sisallonanalyysin yhteydessa, vaan
omana, erillisena kokonaisuutenaan. Kysymyksen alussa omaisilta kysyttiin,
etta tietavatkd he mita itsemaaraamisoikeus tarkoittaa. Kaikki kertoivat ole-

vansa ainakin paapiirteissaan tietoisia siita mita se tarkoittaa.

Kaikki haastateltavat olivat sitd mielta, etta itsemaaraamisoikeus toteutuu hei-
dan laheisensa kohdallaan hyvin. Asukkaat saavat paattaa tai ainakin olla mu-
kana paattamassa esimerkiksi kotilomistaan, vapaa-ajanvietostaan, omista
hankinnoistaan ja pukeutumisestaan. Haasteltavat toivat esiin senkin, etta it-
semaaraamisoikeus ei ole mitenkaan yksinkertaista ja helppoa, vaan painvas-
toin “kinkkinen” asia. Asumispalveluyksikdon asukkaiden kehitysvamman taso
voi olla sellainen, etta itsemaaraamisoikeutta ei voida taysin toteuttaa, ja jois-
sain tapauksissa pitaa rajoitustoimenpiteita asettaa mm. asukkaiden turvalli-

suuden takaamiseksi.

Se on toi itsemaaraamisoikeus semmonen asia. Semmonen kinkkinen
asia ja mun mielesta siina taytyisi kayttaa maalaisjarkea.
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Useiden haastateltavien mukaan itsemaaraamisoikeutta toteutetaan asumis-
palveluyksikossa jopa lilaksi, mutta toisaalta he ymmartavat, etta henkilokunta
on siihen velvoitettu. Omaiset toivat myos esiin, etta jos joku asia ei ole heidan
laheiselleen hyvaksi, niin siihen pitaisi voida puuttua. Tallaisista tilanteista mai-
nittiin mm. peseytymiseen, terveydenhoitoon ja ruokailuun liittyvia asioita. Esi-
merkiksi joillain voi olla hammaslaakariin liittyvia pelkoja, mutta hampaiden

hoitamatta jattaminen saattaa aiheuttaa vakavia terveydellisia ongelmia.

Sen ymmarran, ettei niihin kauheasti henkilokunta voi puuttua, mutta
kylla sita niinku taytyisi joka tapauksessa vaan niinku sanoa.

Haasteltavien mielipiteet voidaankin yleistaen esittaa siten, etta itsemaaraa-
misoikeus on kaikin puolin kannatettavaa, kunhan tarvittaessa kaytetaan maa-

laisjarkea.

8 TUTKIMUKSEN EETTISYYS

8.1 Eettisyys tutkimuksen toteuttamisessa

Tutkimuksen toteuttamisen seka raportoinnin eettisyys on suurempi asia kuin
todellisuudessa osaa ajatellakaan. Hyvan tutkimuksen tunnistaa tarkkaan har-
kitusta suunnittelusta, laadukkaasta sisallosta seka johdonmukaisesta lahtei-
den kaytosta ja asianmukaisesta argumentaatiosta. Laadullinen tutkimus ei
siis suoraan kerro tutkimuksen laadusta, vaan tama kay ilmi tutkimuksessa
tuotetusta raportista. Kadytanndssa tama tarkoittaa sita, etta tutkijoiden tulee
huolehtia muun muassa, etta tutkimussuunnitelma on laadukas, tutkimuksen
nakokulma on kaikkia tahoja kohtaan sovelias seka lopulta raportointi tulee
olla huolitellusti tehty. Eettisyys tuleekin pitda mielessa koko projektin ajan.
(Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 151.)
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Tutkimuseettinen neuvottelukunta on julkaissut kriteerit, jotka tutkijoiden seka
prosessissa mukana olevien asiantuntijoiden tulee huomioida. Listalla on mai-
nittu ensimmaiseksi rehellisyys, yleinen huolellisuus ja tarkkuus, joita tulee
noudattaa tutkimustyOssa, tietojen tallentamisessa seka esittdmisessa. Tyon
arvioijan tulee myos omalta osaltaan noudattaa kyseista eettista periaatetta.
Eettinen kestavyys tulee nakya myos tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointime-
netelmia sovellettaessa. Lisaksi tutkimustuloksia julkaistaessa on oltava tie-
teeseen kuuluvalla tavalla avoin. Tama linkittyy osaltaan viimeiseen kohtaan,
jossa korostetaan muiden tutkijoiden tyon arvokkuutta niin raportoinnissa kuin
myos julkaisuvaiheessa. Vastoin hyvan tieteen kaytantdéa, on nimittain toi-
minta, jossa aikaisempien tutkimusten tekijoitd vahatellddn. Raportointivai-
heessa onkin ehdottoman tarkeaa viitata asianmukaisesti tutkimuksen kokoa-
misessa kaytettyihin materiaaleihin. Lisaksi tutkimuksessa tuotettu analysoi-
tava materiaali tulee kirjata ja sailyttaa ilman puutteita, eika samoja tutkimus-
tuloksia saa julkaista toistuvasti uusina. Naiden lisaksi myds osuudet, vastuut
ja velvollisuudet on maaritelty jo tutkimuksen suunnitteluvaiheessa. Ennen tut-
kimuksen aloittamista tulee tutkimussuunnitelma hyvaksyttaa arvioijalla seka
tutkimuksen kohteella. Myohemmin tutkimuksen virallisessa vaiheessa, esi-
merkiksi haastattelussa, tulee haastateltavalle kertoa hanen oikeutensa ja tut-
kimuksen tarkoitus. (TENK, 2023, s. 12-17.) Useat organisaatiot vaativat tut-
kijoilta tutkimuslupa-anomuksen, jossa edella mainitut asiat on maaritelty yk-

sityiskohtaisesti. Jokaisen osapuolen tulee hyvaksya tama lupa. (Samk, n.d.)

8.2 Eettiset periaatteet tutkimuksen eri vaiheissa

Kaikissa tutkimuksissa tulee eteen tilanteita, joissa tulee tehda eettisia ratkai-
suja. Hirsjarvi ja Hurme (2022) kirjoittavat teoksessaan ihmisiin kohdistuvassa
tutkimuksessa vaikuttavista eettisista periaatteista. Eettiset ongelmat voivat
nousta esiin tutkimuksen jokaisessa vaiheessa, jotka teoksessa oli eritelty seu-
raavasti; tutkimuksen tarkoitus, suunnitelma, haastattelutilanne, purkami-
nen/litterointi, analyysi seka raportoiminen. Tarkeimpina periaatteina pidettiin

informointiin perustuvaa suostumusta, luottamuksellisuutta, seurauksia seka
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yksityisyytta. Tassa tutkimuksessa eettisia periaatteita tuli soveltaa haastatte-

lutilanteessa seka tuloksien raportoimisessa.

Ennen haastattelun toteuttamista tulee perehtya tarkoin tieteellisen tiedon ole-
massaoloon aiheesta. Lisaksi tulisi selvittaa miten tutkimuksia aiheesta on ai-
kaisemmin toteutettu. Tutkimuksella tavoitellaan yleensa sen hetkisen tilan-
teen parantamista ja toimintatapojen kehittamista. Haastattelun nakokulmasta
onkin tarkeaa arvioida tilannetta niin, etta tutkimus ei aiheuta eettisten periaat-
teiden myota hankaluuksia tyokentalle. Haastattelun alkaessa haastateltavalle
tulee kertoa tarkoin haastattelun tarkoitus, seuraukset ja tutkimuksen etenemi-
nen. (Hirsjarvi & Hurme, 2022, s. 18.)

8.3 Haastatteluissa esiin tullutta

Haastattelutilanteet toteutettiin niille erikseen varatussa hairiottomassa tilassa,
jossa mahdollistettiin tutkimukselle luottamuksellinen ymparistd. Haastattelun
alussa pyydettiin lupa nauhoittaa haastattelu ja haastateltaville kerrottiin, etta
nauhoitetut haastattelut ja niista tehtavat litteroinnit tuhotaan tyon valmistuttua.
Haastateltaville kerrottiin myos, etta kaikki haastattelun aikana puhuttu on luot-
tamuksellista ja kysymyksia voi jattaa valiin, jos kaikkiin ei halua tai osaa vas-
tata. Haastattelutilanteen luotettavuus ja tutkimuksen eettisyys taattiin silla,
etta haastatteluaineisto kasiteltiin niin, ettd haastateltavia tai heidan laheisiaan

ei tyosta voi tunnistaa.

Haastattelun alussa vaihdettiin kuulumiset ja juteltiin rennommin, jotta saatiin
luotua miellyttava ilmapiiri. Haastattelun edetessa pyrittiin luomaan omaiselle
tilanne, jossa hanta aidosti kuunneltiin. Keskustelu oli vapaamuotoista, mutta
kysymysrungosta pidettiin kiinni siten, etta kaikki aiheet tulivat lapikaydyiksi.
Haastateltavalle annettiin vapaus kertoa asioistaan rauhassa. Keskustelun an-
nettiin myos ohittaa aihetta, mutta sopivissa kohdissa keskustelu tuotiin takai-

sin haastattelun kysymysten aarelle.
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Haastattelujen aikana, erityisesti tarinoiden kulkeutuessa asukkaiden mennei-
syyteen ja taustoihin, haastateltavat kertoivat asioita, joita asumispalveluyksi-
kon henkilokuntakaan ei mahdollisesti tieda. Koska haastateltaville oli kerrottu,
etta heiltd saatava informaatio on luottamuksellista ja jaa vain opinnaytetyon
tekijoiden tietoon, esiin tullutta ei voinut eettisista syista kertoa henkilokunnalle
niin, etta tiedon olisi voinut yhdistaa tiettyyn asukkaaseen. Oli hyva, etta haas-
tattelut tehtiin parina, silla nain esiin tulleita asioita pystyttiin reflektoimaan yh-

dessa.

Opinnaytety6ta suunniteltaessa ja kysymyksia mietittdessa ei osattu enna-
koida, etta tietoa saadaan paljon enemman kuin mita kysymyksiin vastaamalla
oli tarkoitus kerata. Tutkimuksen nakokulmasta mielenkiintoista ja yllatyksel-
listd olikin kuulla kehitysvammaisten asiakkaiden nuoruudesta, historiasta ja
taustoista, joita heidan laheisensa haastatteluissa toivat esiin. Taustatietojen
valossa ymmarrys asukkaiden tamanhetkisesta toimintakyvysta, ymmarryk-
sen tasosta seka kayttaytymisesta kasvoi huomattavasti. Nama opinnaytetydn
tekemisen yhteydessa saadut tiedot ovatkin kehitysvammaisten kanssa tehta-
van tyon nakokulmasta merkityksellisia, silla asukkaita olisi helpompi ymmar-

taa suhteessa heidan aiempiin kokemuksiinsa.

9 JOHTOPAATOKSET

9.1 Yhteenveto tuloksista

Opinnaytetydssa etsittiin vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin: Minkalai-
sia kokemuksia omaisilla on asumispalveluyksikdon kanssa tehtavasta yhteis-
tydsta? Mika yhteistydssa toimii hyvin, ja toisaalta mika ei toimi? Naiden lisaksi
pyrittiin selvittdmaan toiveita omaisyhteistyon kehittamiseksi ja asukkaiden tu-
kemiseksi. Seuraavassa on esitetty tiivistetysti opinnaytetyon tuloksia seka

verrattu niitd aiemmin tehtyihin tutkimuksiin.
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Jo pelkastaan se, ettd omaisten mielipiteita ja kokemuksia halutaan kuunnella,
koettiin tarkeaksi. Haastateltujen omaisten mukaan he kokivat, etta heita ar-
vostetaan ja heidan toiveisiinsa vastataan siind maarin kuin se on mahdollista.
Samaan on paatynyt tutkimuksessaan myos esimerkiksi lkaheimo (2016),
jonka mukaan omaisten mukaan ottaminen riittavassa maarin on nahty ratkai-
sevana tekijana, jos omaisyhteistyon kehittamisessa halutaan onnistua. Myos
Karhulan (2015) mukaan omaisten kuunteleminen ja heidan arvostamisensa
olisi keskeista, mutta hanen tutkimustuloksensa olivat painvastaisia, silla omai-

set kokivat, etta heidan tietoaan ei arvosteta, eika heita oteta vakavasti.

Useiden tutkimusten (ks. esim. Hynynen 2018; Petgjajarvi 2020) mukaan eri-
laisissa asumisyksikoissa ja -palveluissa omaisyhteistyo toimii hyvin nykyisel-
laan, mutta keskittymalla omaisten esiin tuomiin teemoihin siita voidaan saada
entistakin toimivampaa. Oman opinnaytetydn tulosten mukaan esimerkkeja
keskeisista asioista, joihin omaisyhteisty0ssa tulee edelleen panostaa, ovat in-
formaation ja ajantasaisen tiedon jakaminen asukkaiden tilanteista. Haastelta-
vat toivat esiin, etta heille on ensisijaisen tarkeaa tietaa miten heidan lahei-
sensa voi. Myos molemminpuolinen luottamus on keskeista hyvin toimivassa
omaisyhteistyossa. Esimerkiksi Kotirannan (2022) omaisyhteistyota varten ke-
hitetyssa toimintamallissa pyritdan vahvistamaan osapuolten valista luotta-

mussuhdetta.

Palveluiden suunnittelussa ja tarpeiden kartoituksessa tarkeinta on jatkuva tie-
donvalitys osapuolilta toisille, kuten Karhula (2015) on tutkimuksessaan toden-
nut. Omassa tutkimuksessa tiedottamisen toimivuudesta muodostui hieman
ristiriitainen kuva, silla osa omaisista oli sitd mielta, etta tiedottaminen toimii
hyvin, kun taas osan mielesta se on riittamatonta. Nakemyksia yhdisti kuiten-
kin se, etta tiedottamista on aina mahdollista parantaa. Esimerkkind mainittiin
tiedon kulkemattomuus, mihin mahdollisina syina tuotiin esiin tydntekijapula ja

siihen liittyva tyontekijoiden vaihtuminen seka sijaisten kaytto.

Omaisyhteistydn kehittamiseen liittyen teemoiksi nostettiin esiin jo edella mai-

nittu tiedottamisen parantaminen, minka ovat tutkimuksissaan esille tuoneet
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myos mm. Hook (2023) seka Karkkainen ja Rantanen (2012). Informaation ja-
kamisen lisaksi toivottiin yhteydenpidon tiivistamista erilaisten tapahtumien
muodossa. Tallaisia voisivat olla esimerkiksi erilaiset omaisten illat, jossa voisi
tutustua paitsi muihin asukkaisiin niin myos heidan omaisiinsa. Muita toiveita
omaisyhteistyon kehittamiseksi ja asukkaiden tukemiseksi olivat toimintakyvyn

yllapitaminen ja asukkaiden itsenaisyyteen tukeminen.

Tehdyista omaisten haastatteluista etsittiin vastauksia tutkimuskysymyksiin si-
sallénanalyysin avulla, ja niitd myos kattavasti |0ydettiin. Suunniteltujen tee-
mojen lisaksi haastateltavat toivat esiin laajemmin asioita, joita varsinaisissa
tutkimuskysymyksissa ei kysytty. Haastatteluissa omaiset halusivat kertoa 1a-
heistensa taustoista ja elamasta ajalta, jolloin he eivat viela asuneet tutkimuk-

sen kohteena olleessa asumispalveluyksikossa.

9.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen vastaajajoukko voidaan valita satunnaisesti tai ei-satunnaisesti,
joista ensimmaista pidetaan luotettavuuden vuoksi parempana vaihtoehtona.
Aina satunnaisotantaa ei kuitenkaan voida kayttaa, vaan tutkittavaksi valitaan
koko perusjoukko, jolloin puhutaan kokonaistutkimuksesta, ei otoksesta. (Met-
samuuronen 2006, s. 45.) Tassa tutkimuksessa perusjoukon muodostavat
kaikki omaiset, joiden maara oli jo ennen tutkimuksen aloittamista tiedossa.
Tutkimuksessa haluttiin haastatella naita aihneen kannalta oleellisia henkildita,
mika onkin Metsamuurosen (2006, s. 45) mukaan perusteltavissa oleva valin-

takriteeri laadullista aineistoa kerattaessa.

Tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan validiteetilla, milla tarkoitetaan, etta tut-
kitaanko juuri sita, mita on tarkoitus tutkia. Validiteetti voidaan jakaa ulkoiseen
ja sisaiseen. Ensin mainittu tarkastelee sita, onko tutkimus yleistettavissa ja
jalkimmainen viittaa tutkimuksen omaan luotettavuuteen, kuten kasitteisiin,
teoriaan ja mittareihin. Oikea kasitteen muodostus, teorian johtaminen ja
otanta ovat tekijoita, joilla tutkimuksen validiteetti pyritddn samaan mahdolli-
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simman hyvaksi. Toinen tutkimuksen luotettavuuteen liittyva kasite on reliabili-
teetti, jolla tarkoitetaan mittaustulosten toistettavuutta. (Hirsjarvi ym. 2008, s.
226-227; Metsamuuronen 2006, s. 48.) Opinnaytetyona tehty tutkimus olisi
yleistettavissa ja laajennettavissa tehtavaksi myods muissa Satakunnan hyvin-
vointialueella sijaitsevissa asumispalveluyksikoissa, seka vastaavissa yksi-

koissa muuallakin Suomessa.

9.3 Tulosten hyoddynnettavyys kaytannon tyossa

Satakunnan hyvinvointialueella on useita vastaavia asumispalveluyksikdita
ympari Satakuntaa, ja taman tutkimuksen tulokset on mahdollista saattaa
myos muiden yksikoiden tietoisuuteen, ja niiden toiminnassa hyddynnetta-
vaksi. Yksikot ovat "erikoistuneet” tietynlaisiin asiakasryhmiin, mutta yksikoi-
den toiminnassa on paljon myos samankaltaisuutta. Tutkimuksessa esiin tule-
vat kehittamisehdotukset voivat tukea myos muiden asumispalveluyksikoiden

tekemaa yhteistyota asukkaiden omaisten kanssa.

Tutkimuksen tilaaminen on tarkea osoitus siita, etta omaisyhteistydhon halu-
taan asumispalveluyksikdssa panostaa entista vahvemmin. Haastattelujen te-
keminen omaisille on puolestaan osoitus siita, etta heidan mielipiteitaan ja ko-
kemuksiaan halutaan kuulla ja ottaa huomioon toiminnassa. Tama puolestaan
tiivistaa suhdetta ja kasvattaa molemminpuolista luottamusta. Asumispalvelu-
yksikon kannalta on ollut hyva, etta projekti on toteutettu opinnaytetyona,
koska omaisyhteistydn kehittdminen on aikaa vieva ja resursseja vaativa pro-
sessi. Yhteistyon kehittamisen tutkimuksellinen osuus onkin ollut jarkevaa ul-
koistaa, ja kun ajatuksia omaisilta on kuultu, niin sen pohjalta voidaan lahtea
pohtimaan toimintatapoja kehittamisen eteenpain viemiselle. Asumispalvelu-
yksikon syksyn strategiapaivassa tullaan esittelemaan opinnaytetyon tuloksia,

ja niiden pohjalta suunnitellaan tulevia toimenpiteita.
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9.4 Pohdinta

Haastattelukysymyksia pohdittiin yhdessa huolella, silla niillda on suuri merkitys
kerattavaa aineistoa, ja koko tutkimusta ajatellen. Kysymyksista pyydettiin
mielipiteita ja kommentteja asumispalveluyksikon henkildokunnalta seka esi-
henkilolta. Leivo (2020, s. 45) on tuonut esiin sen, etta termien ja kasitteiden
perusteellinen avaaminen ennen haastattelua on tarkeaa. Kysymyssarjassa
ainoastaan viimeinen kysymys oli sellainen, joka mahdollisesti vaati avaa-
mista. Kysymys kasitteli itsemaaraamisoikeutta ja aina ennen taman kohdan
kasittelemista kysyttiin, etta tietaako haastateltava mita itsemaaraamisoikeu-
della tarkoitetaan. Sellaista tilannetta varten, jossa haastateltava ei olisi tiennyt
mita talla tarkoitetaan, oli tehty "mallivastaus” termin merkityksen avaamiseksi.

Kaikki haastateltavat kuitenkin kertoivat tietavansa sanan merkityksen.

Omaisten kanssa kaydyissa haastatteluissa kasiteltiin etukateen paatettyjen
kysymysten aiheita, joista sisallonanalyysin avulla haettiin vastauksia opinnay-
tetyon tutkimuskysymyksiin. Haastattelut palvelivat meita opinnaytetyonteki-
joita tutkimusaineiston keraamisessa, mutta ne osoittautuivat ennakoitua mer-
kityksellisemmiksi ja palvelivat myos omaisia, silla he paasivat puhumaan va-
paasti ja luottamuksellisesti heille tarkeista ihmisista. Monet omaiset halusivat
tutkimuskysymyksiin vastaamisen lisaksi kertoa laheisensa menneisyydesta ja
siihen liittyvista tapahtumista. Asukkaiden lapsuudesta seka nuoruudesta
kuultua tietoa pitaisikin pystya kayttamaan hyddyksi arjen ohjauksessa ja oi-
keanlaisen avun tarjoamisessa. Tama johtaisi myos siihen, etta asiakaslah-

toisten palveluiden ja ohjauksen maarittaminen olisi laadukkaampaa.

Talla hetkella tydossa nakee paljon tilanteita, joissa asukkaan omainen tai hen-
kildkunnan jasen yrittda tuoda oman tietotaitonsa esiin, mutta tapa on karkas
ja vastapuolta alentava. Tama johtaa tilanteeseen, jossa vuorovaikutustilan-
teet ovat jo lahtokohtaisesti tulehtuneessa tilassa. Asukkaan asioita hoidetaan
eteenpain ja huolehditaan siita, etta kaikki tarpeellinen tulee tehtya. Tilan-
teessa tiedotus ja vuorovaikutus jaavat kuitenkin vahemmalle, koska ei haluta
kuormittaa itsedan jo etukateen haasteellisiksi tiedetyilla tilanteilla. Jos yhteis-

tyo rakentuisi positiivisemmalle perustalle vuorovaikutustilanteetkin sujuisivat
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suotuisammin, mika puolestaan edesauttaisi asukkaan asioiden hoitamista hy-

vassa yhteisymmarryksessa.

Kappaleessa 4 on kerrottu laillisista linjauksista koskien asiakkaan tietojen luo-
vuttamista omaisille. Esimerkiksi terveystietojen valittamisessa tulee olla asi-
akkaan antama suostumus, jolla viitataan asiakkaan itsemaaraamisoikeuteen.
Tutkimuksen perusteella omaiset tietavat mita itsemaaraamisoikeudella tarkoi-
tetaan, mutta kaikilla omaisilla ei ole selvaa tietamysta siita, mitka asiat tarkal-
leen ottaen kuuluvat itsemaaraamisoikeuden keskioon ja nain ollen ovat luot-
tamuksellista tietoa. Naissa asioissa henkilokunnalla on lakiin pohjautuva oh-
jeistus, mutta asian selventdminen omaisille saattaa aiheuttaa jannitetta vuo-

rovaikutustilanteeseen.

9.5 Jatkotutkimusaiheet ja ehdotukset

Omaisyhteistydsta on nyt saatu nakemykset omaisten osalta. Kyseisessa yk-
sikdssa voisi vastapainoksi toteuttaa haastattelututkimuksen myds henkilo-
kunnalle ja selvittaa heidan nakemyksensa omaisyhteistyon tavoitteista seka
tamanhetkisesta tilanteesta. Naita tuloksia voitaisiin verrata omaisilta saatuihin
tuloksiin, jolloin pystyttaisiin muodostamaan kuva siita mita osapuolet toisiltaan

odottavat ja miten ne vastaavat todellisuutta.

Yksikkoon voisi laatia omaisille perehdytyskansion. Tulevaisuudessa perehdy-
tyskansiosta kavisi ilmi, miten yhteisty6ta yksikossa toteutetaan ja mitka ovat
eri osapuolten roolit seka tehtavat. Kansion voisi heti uuden asukkaan saapu-
essa kayda yhdessa omaisten kanssa lapi, jolloin kaikilla olisi sama kasitys
uudesta tilanteesta ja yhteistyon aloittamisesta. Omaisille suunnatun perehdy-
tyskansion lisaksi kayttoon tulisi ottaa uudenlainen toimintatapa, jossa ennen
uuden asukkaan muuttamista asumispalveluyksikkdon omaisille jarjestettaisiin
tilaisuus kertoa laheisensa menneisyydesta luottamuksellisesti ja kKiireetto-
masti. Seka perehdytyskansion lapikdymisen ja keskusteluhetken voisi yhdis-
taa toteutettavaksi samalla kerralla. Nain seka henkilokunta, etta omainen ja-
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kaisivat tietonsa seka vastaisivat toistensa esittamiin kysymyksiin yhdelta istu-
malta. Historiatietojen merkityksellisyys tuli esiin haastatteluissa ja tallainen
tieto auttaisi ymmartamaan asukasta paremmin. Menneisyydesta kertovaa tie-
toa voitaisiin kayttaa hyodyksi asukkaiden oikeanlaisessa ohjaamisessa, silla
niista kay ilmi muun muassa aikaisemmin opitut taidot, harrastukset ja kiinnos-

tuksen kohteet.

Omaistenilta on ollut suosittu tapahtuma yksikdssa jo useamman kerran ja
haastattelujen perusteella naita toivotaan myos jatkossa. lltaan olisi mahdol-
lista sisallyttaa myos yhteistyota edistavaa keskustelua. Tulevaisuudessa voi-
sikin jarjestaa yhteisen omaistenillan, jossa kaydaan lapi omaisyhteistyon ta-
voitteet ja toimintatavat yksikdon ulkopuolelta saapuvan IMO-ty6ryhman (itse-
maaraamisoikeus) johdolla. Omaisyhteistyon roolijaot olisivat kaytannollista
ottaa puheeksi yhteisesti niin, etta henkilokunta, omaiset ja asukkaat kuulevat
samanaikaisesti niista. Avoimen keskustelun illassa omaiset saisivat esittaa
vapaasti omia toiveitaan seka aiheesta heraavia kysymyksia henkilokunnalle
ja IMO-tyéryhmalle. Nain ollen kaikki saisivat reaaliajassa vastauksia peruste-

luineen ja ymmarrysta tulisi jaettua yhteisesti.

9.6 Projektin reflektointi ja oman oppimisen arviointi

Projektiin valmistautuminen aloitettiin jo hyvissa ajoin syksylla 2022. Kuten
aiemmin on kerrottu, opinnaytetyon aihe otettiin tyokentalla puheeksi henkilo-
kunnan seka esihenkilon kanssa. Aiheen valinta perustui pitkalti asumispalve-
luyksikosta tulleeseen ehdotukseen, minka jalkeen alkoi sisallon ja tutkimus-
tavan suunnittelu. Valinta tutkimustavan toteuttamisesta ja sisallon analysoi-
misesta oli yksimielinen, ja taman jalkeen siirryttiin kysymyspatteriston suun-
nitteluun. Neuvoja saatiin tyOyhteisolta, joskin muutoksia alkuperaiseen suun-
nitelmaan ei juuri tullut. Alkuvuodesta kartoitettiin omaisten kiinnostus osallis-
tua haastatteluihin ja sita tulikin runsaasti. Vain nelja omaista jai haastattele-
matta ja naista kaksi siita syysta, ettda asuminen yksikossa oli vasta aluillaan

ja nain ollen omaisilla ei ollut viela tarttumapintaa yhteistyosta siind maarin,
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ettd vastaaminen olisi ollut tuloksellista. Naihin ratkaisuihin paadyttiin yhteis-

ymmarryksessa omaisten kanssa.

Haastattelut toteutettiin alkukevaasta 2023. Haastatteluihin oli suunniteltu va-
rattavaksi aikaa noin 30 minuuttia. Jokaisessa haastattelussa aika tuli tayteen
ja osassa se myos ylitettiin. Tahan oli kuitenkin varauduttu, joten se ei vaikut-
tanut aineiston laatuun. Aikataulutuksesta muutoin mainitsemisen arvoista on
se, ettd sosiaali- ja terveysalalla koettiin suuria muutoksia samaisena kevaana.
Suomessa siirryttiin julkisella puolella toteuttamaan terveydenhoitoa hyvin-
vointialueilla. Tutkimuksen tekijat suorittivat tahan aikaan esihenkiloharjoitte-
lua, joka vei huomattavan paljon aikaa seka energiaa. Opinnaytetyd eteni kui-
tenkin, mutta huomattavasti paljon hitaammin. Alun perin tyo oli tarkoitus
saada esitysvalmiuteen kevaan 2023 aikana, mutta tasta oli joustettava, jotta

muut opinnot eivat tilanteesta karsineet.

Opinnaytetyon tekemisessa paritydna oli seka haasteita ettd hyvia puolia.
Haasteet liittyivat pitkalti aikataulullisiin ongelmiin, silla opinnot, harjoittelut,
tyot ja muu henkildkohtainen elama kulkivat hieman eri tahdeissa. Koska val-
mistuminen kevaan 2023 aikana ei ollut ehdoton valttamattomyys, oli aikatau-
lussa sen puolesta mahdollista tehda kompromisseja. Hyviin puoliin lukeutui
monta asiaa koko opinnaytetyon aikana. Yhdessa aiheen ja kysymysten suun-
nittelu kuin myos haastattelujen tekeminen oli hedelmallista. Kirjoitustyota jae-
tiin, mutta samalla pidettiin huolta siita, ettd molemmilla on tieto siitd missa
vaiheessa tyd on. Myds haastatteluissa esiin tulleista luottamuksellisista asi-
oista pystyttiin keskustelemaan, mika oli tarkeaa, silla niista ei eettisista syista

voitu muille kertoa.

Opinnaytetyon tarkoitus on vahvistaa ammattitaitoa ja taman tydn myoéta on
paasty syventamaan tydssa karttunutta ammatillista osaamista tutkimuksen
keinoin. Vaikka opinnaytety0 tehtiin kehitysvammaisten asumispalveluyksi-
kOssa, niin opittua voi kayttaa laajasti monella sosiaalialan tyokentalla.
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LITE 1: HAASTATTELUKYSYMYKSET

1. Miten usein keskimaarin olet yhteydessa asumispalveluyksikon henki-

[6kuntaan?

2. Milla tavoilla olet yhteydessa (puhelin, viesti, kaynti, muu tapa..)?

3. Millaisiin asioihin liittyen olet yhteydessa henkilokuntaan?

4. Mitka asiat ovat sinulle tarkeitd omaisyhteisty6ssa?

5. Miten mielestasi omaisten mielipiteita ja toiveita otetaan huomioon?

6. Mihin asioihin liittyen huomioidaan omaisen mielipide?

7. Mika toimii / mita hyvia asioita mielestasi omaisyhteistydssa on?

8. Mita omaisyhteistydssa voisi mielestasi parantaa / kehittaa?

9. Tiedatkd mita tarkoittaa itsemaaraamisoikeus? Toteutuuko se mieles-

tasi asumispalveluyksikdssa asuvan laheisesi kohdalla?
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