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Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata tyontekijoiden ndkemysten mu-
kaisesti itsemaaraamisoikeuden toteutumista ja sen vaikutuksia kehitysvam-
maisen henkilon elamaan Kymenlaakson hyvinvointialueen asumispalve-
luissa. Tavoitteena on kehittad kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraa-
misoikeuden toteutumista asumisyksikoissa.
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Itsemaaraamisoikeus parantaa kehitysvammaisen henkilon elamanlaatua ja
vahentaa haastavaa kayttaytymista. Rajoitustoimenpiteisiin itsemaaraamisoi-
keus vaikuttaa seka lisdavasti etta vahentavasti. ltsemaaraamisoikeutta esta-
via asioita ovat muun muassa asenteet, kommunikaatiokeinojen puute, tilat
seka piilorajoittaminen. ltsemaaraamisoikeutta edistavia asioita ovat muun
muassa henkildokunnan koulutus, asukkaan oikeuksista tiedottaminen ja asial-
linen kohtaaminen.

Kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeuden toteutuminen on hen-
kil6- ja paikkasidonnaista. Toteutumisen edellytys on henkilokunnan tietoisuu-
den lisddminen itsemaaraamisoikeuden merkityksesta, tama edellyttda henki-
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Yksikoihin kaivataan tydryhman ulkopuolista itsemaaraamisoikeusasiantunti-
jaa, joka voisi jalkautua yksikdihin tarpeen vaatiessa ja johon saisi yhteyden
matalalla kynnyksella. Sosiaalialalle tarvitaan nayttédn perustuvia toimintamal-
leja, koska tutkimuksentekohetkella toiminta perustui usein ohjaajien intuitioon
eika tutkittuihin faktoihin.
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The purpose of this study is to describe from the employees” perspective, the
realization of self-determination and its effects on the life of a person with in-
tellectual disabilities in housing services in the Wellbeing services county of
Kymenlaakso. The aim is to develop the realization of the self-determination of
persons with intellectual disabilities in housing units.

The data for the thesis was collected through semi-structured group inter-
views. The interviews were conducted remotely using the Teams application.
Two interviews were arranged and two to three supervisors were interviewed
at a time. A total of five people participated in the interviews.

The right to self-determination improves the quality of life of a person with in-
tellectual disabilities and reduces challenging behaviour. Self-determination
has both an additive and a reducing effect on restrictive measures. Issues that
hinder the right to self-determination include attitudes, lack of communication
methods, facilities, and hidden boundaries. Issues that promote the right to
self-determination include staff training, informing residents about their rights
and genuine encounters.

The realization of the self-determination of persons with intellectual disabilities
is person- and place-specific. A prerequisite for implementation is to increase
staff awareness of the importance of self-determination, which requires a sys-
tematic training of staff. Training in augmentative and alternative communica-
tion methods is necessary to achieve self-determination. The implementation
of the right to self-determination is significantly lagging in the Wellbeing ser-
vices county of Kymenlaakso. Units need an external self-determination ex-
pert and who could visit the units if needed and could be contacted with a low
threshold. Evidence-based practices are needed in the social services sector,
because at the time of the research, the activities were often based on the in-
tuition of the instructors, rather than on the facts studied.

Keywords: disability, self-determination theory, challenging behaviour, quality
of life, restrictive interventions
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1 JOHDANTO

ltsemaaraamisoikeus ja mahdollisuus tehda omaa elamaa koskevia paatoksia
ovat meille suomalaisille itsestdanselvia asioita. Ne ovat perusoikeuksia, jotka
kuuluvat meille kaikille ikaan, rotuun tai taustaan katsomatta. Kehitysvammai-
sille henkildille ne eivat kuitenkaan ole itsestaanselvyys, vaan he tarvitsevat
tukea oman elamansa valintojen tekemiseen. ltsemaaraamisoikeuden toteutu-
minen on edellytys laadukkaalle seka omannakaiselle ja onnelliselle elamalle.
Osallisuuden tunne ja mahdollisuus paattaa itseaan koskevista asioista on
myo0s avainasemassa haastavan kayttaytymisen seka rajoitustoimenpiteiden

ehkaisyssa.

Yhdistyneiden Kansakuntien eli YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden
oikeuksista astui voimaan kansainvalisesti 3.5.2008. Sopimuksen on allekir-
joittanut yli 160 maata. Sen tarkoituksena on taata kaikkien perusvapauksien
ja ihmisoikeuksien kuuluminen vammaisille henkildille ilman minkaanlaista syr-
jintaa. Sopimuksen myo6ta vammaisille henkilille on taattu muun muassa yh-
denvertaisuus, osallisuus ja mahdollisuus omaa elamaa koskevaan paatok-
sentekoon. (Mahlamaki 2015.) Suomi on allekirjoittanut vammaissopimuksen
ensimmaisten maiden joukossa vuonna 2007, kuitenkin se ratifioitiin Suo-
messa vasta 11.5.2016 ja astui voimaan 10.6.2016 (Verneri 2020).

20.5.2016 kehitysvammaisten erityishuollosta saadettyyn lakiin lisattiin luku
kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimen-
piteiden kaytdsta erityishuollossa (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta
23.6.1977/519, luku 3 a). Lakimuutos astui voimaan samana paivana kuin
YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista 10.6.2016. Lakimuu-
toksen myota mm. itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen kiinnitetdan aiem-
paa enemman huomiota ja rajoitustoimenpiteiden toteuttaminen on tarkemmin

saanneltya kuin ennen lakimuutosta.

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on kerata syvallista ja kokemukseen poh-
jautuvaa tietoa Kymen HVA:n asumispalveluissa tydskentelevan henkilokun-
nan nakemyksista kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden tukemisesta ja

sen vaikutuksesta kehitysvammaisen henkilon elamanlaatuun.
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2 TUTKIMUSYMPARISTON KUVAUS

1.1.2023 Suomessa toteutettiin historiallisen merkittava hallinnollinen uudis-
tus, jonka seurauksena jarjestamisvastuu sosiaali- ja terveydenhuollon seka
pelastustoimen palveluista siirtyi kunnilta ja kuntayhtymilta hyvinvointialueille.
Hyvinvointialueita Suomessa on 21, joista Kymenlaakson hyvinvointialue on
yksi. Hyvinvointialueet saavat rahoituksen valtiolta. Uudistuksen tarkoituksena
on varmistaa yhdenvertaiset palvelut kaikkialla Suomessa, kaventaa alueelli-

sia hyvinvointi- ja terveyseroja seka hillitd kustannusten kasvua. (STM 2023.)

2.1 Kymenlaakson hyvinvointialue

Kymenlaakson hyvinvointialue, myéhemmin Kymen HVA, muodostuu kuu-
desta kunnasta, jotka ovat Hamina, Kotka, Kouvola, Miehikkala, Pyhtaa ja Vi-
rolahti. Sen alueella asuu noin 160 000 asukasta. Kymen HVA vastaa alu-
eensa sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista, pelastustoimen palveluista
seka opiskeluhuollon psykologi- ja kuraattoripalveluista. Sen paivittaista toi-
mintaa ohjaavat arvot ovat asukkaita, tyontekijoita ja yhteistydkumppaneita
osallistava toimintakulttuuri, ihmislaheisyys, luotettavuus ja uudistuvuus. (Ky-
men HVA 2022, 4, 6.)

Kymen HVA:n strateginen tavoite on olla kymenlaaksolaisten hyvinvoinnin tur-
vana — nyt ja tulevaisuudessa

e tuottamalla tarpeenmukaisia ja vaikuttavia palveluita kaikille kymen-
laaksolaisille, panostamalla ennaltaehkaisyyn seka palveluiden suju-
vuuteen ja yhteensovittamiseen,

e pitamalla taloutensa tasapainossa uudistamalla toimintaansa tarpeiden
mukaan, arvioimalla ja kehittamalla toimintaansa systemaattisesti seka

e huolehtimalla henkil6stonsa hyvinvoinnista tarjoamalla mahdollisuuksia
ammatilliseen kasvuun ja koulutukseen seka ottamalla henkilosto mu-
kaan toiminnan kehittdmiseen. (Kymen HVA 2022, 7-10.)

Naiden kolmen tavoitteen toteutumista arvioidaan saannollisesti erilaisilla stra-
tegisilla mittareilla, joita ovat asiakaskokemus-, henkilostokokemus- seka ta-
louden tasapaino ja tuottavuus -mittarit (Kymen HVA 2022, 7-10).
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2.2 Kehitysvammaisten asumispalvelut Kymenlaakson hyvinvointialu-

eella

Kymen HVA vastaa alueellaan kehitysvammaisten palvelukokonaisuuden
suunnittelusta ja jarjestamisesta. Se tuottaa kehitysvammaisten asumispalve-
luita sekad omana toimintana ettad ostamalla palveluita yksityisilta palveluntuot-
tajilta. Kymen HVA:n jarjestamiin kehitysvammaisten asumispalveluihin sisal-
tyvat tuettu asuminen, yhteisollinen asuminen ja ymparivuorokautinen palvelu-
asuminen seka erityistilanteissa jarjestettava laitoshoito, joita jarjestetaan huo-

mioiden asiakkaiden yksildlliset tarpeet ja elamantilanne. (Kymen HVA 2024c,

1.)

Kaikkiaan Kymen HVA:lla on omia asumisyksikoita 21, joista yksitoista sijait-
see Kouvolassa, kahdeksan Kotkassa, yksi Haminassa ja yksi Miehikkalassa.
Kymen HVA:n omista asumisyksikdista kaksitoista tarjoaa ainoastaan ympari-
vuorokautista asumispalvelua. Naista kuusi sijaitsee Kouvolan alueella, nelja
Kotkassa ja yksi Haminassa. Ainoastaan yhteisollista asumista on tarjolla yh-
dessa yksikdssa Kouvolassa ja kahdessa yksikdssa Kotkassa. Seka ympari-
vuorokautista etta yhteisollista asumispalvelua on yhdessa yksikdssa Kouvo-
lassa ja yhdessa yksikdssa Miehikkalassa. Kouvolassa ja Kotkassa on myos
lyhytaikaista asumispalvelua tarjoavat yksikot henkildille, joiden asumispalve-
luntarve on jaksottaista. Lisaksi Kouvolassa on laitoshoidon yksikko seka tutki-

mus-, arviointi- ja kriisiyksikkd. (Kymen HVA s.a.)

2.2.1 Kehitysvammaisten tuettu asuminen

Tuetulla asumisella tarkoitetaan palvelua, jossa sosiaaliohjauksella tuetaan
kehitysvammaisen henkilon itsenaista asumista omistamassaan tai vuokraa-
massaan asunnossa. Kaytanndssa ohjauskaynnit voidaan toteuttaa asiakkaan
kotiin tai kodin ulkopuolelle asiakkaan tarpeitten mukaan, myds puhelimitse tai
digitaalisia apuvalineita kayttaen. Palvelu on kaytettavissa arkisin klo 7-20 va-
lisenad aikana ja viikonloppuisin klo 8—20 valisena aikana. Tuki ja ohjaus voivat
olla esimerkiksi. tukea elamanhallintaan tai kodinhoidollisiin askareisiin. Toi-
minta on tavoitteellista ja kuntouttavaa, ja sen tarkoituksena on tukea kehitys-
vammaisen henkildon mahdollisimman itsenaista suoriutumista arkielamas-
saan. (Kymen HVA 20244, 2.)



2.2.2 Kehitysvammaisten yhteisollinen asuminen

Yhteisollisella asumisella tarkoitetaan asumisyksikdssa jarjestettavaa asu-
mista, johon kuuluu asiakkaalle soveltuva asunto seka sosiaalista kanssakay-
mista tukevaa toimintaa. Lisapalveluna voivat olla ateriapalvelu ja kotihoito,
jos asiakkaan tarpeet niita edellyttavat. Kaytannossa kehitysvammaisten yh-
teisollisen asumisen asiakkaat osallistuvat aina itse siivoukseen ja pyykkihuol-
toon. Yhteisollisen asumisen asumispalveluyksikossa on henkilokunta paikalla
arkisin vahintaan klo 8-20 ja viikonloppuisin vahintaan klo 8-18. Yhteisolli-
sessa asumisessa ei ole yovalvontaa. Asiakas saa tukea yksilllisten tar-
peidensa mukaan esim. kodinhoidossa, likkumisessa, kodin ulkopuolisessa
asioinnissa tai sosiaalisessa kanssakaymisessa. Tuki voi olla ohjausta, moti-
vointia, yhdessa tekemista, fyysista avustamista tai hoitoa, jonka tavoitteena
on olemassa olevien taitojen ja toimintakyvyn yllapito tai uusien taitojen opet-
telu. (Kymen HVA 2024b, 2-3.)

2.2.3 Kehitysvammaisten ymparivuorokautinen palveluasuminen

Ymparivuorokautinen palveluasuminen on asumisyksikossa jarjestettavaa
asumista, jossa asiakkaalla on hanen tarpeitaan vastaava asunto ja yhteisol-
listd toimintaa. Palvelu sisaltaa kaikki asiakkaan tarvitsemat palvelut, myos sii-
vouksen ja pyykkihuollon. Ymparivuorokautisessa palveluasumisessa henkilo-
kunta on paikalla kaikkina vuorokaudenaikoina, nain asiakas saa tarvitse-
maansa hoitoa, valvontaa, ohjausta ja tukea vuorokaudenajasta riippumatta.
Asiakkaan saama tuki voi olla motivointia, fyysista avustamista, muistuttelua,
hoitoa, arjen toiminnoissa avustamista, yhdessa tekemista tai puolesta teke-
mista. Tuen tavoitteena on olemassa olevien valmiuksien, taitojen ja toiminta-

kyvyn yllapitaminen tai uusien taitojen opettelu. (Kymen HVA 2024c, 2.)

3 TUTKIMUKSEN KESKEISET KASITTEET
3.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuus on oire tai oireyhtyma, joka ilmenee ennen 18 vuoden
ikaa. Se ei ole sairaus, joten siita ei voi parantua, eika siihen |0ydy parantavaa
hoitoa. (Verneri 2022.) World Health Organizationin eli WHO:n, suomeksi
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Maa-ilman terveysjarjeston, ICD-10-tautiluokituksen mukaan kehitysvammai-
suus maaritellaan tilaksi, jossa synnynnaisen geneettisen oireyhtyman tai ke-
hitysiassa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi henkildon henkisen toi-
minnan kehitys on hairiintynyt tai estynyt. ICD-10-tautiluokitus on kaytossa

my6s Suomessa. (Aberg 2021.)

Kehitysvamma aiheuttaa henkildlle hankaluuksia oppia uusia asioita ja sovel-
taa oppimiaan asioita kaytantoon, hanella voi olla myos vaikeuksia ymmartaa
tavallisia arkisia asioita. Taman lisaksi henkil6lla on haasteita kommunikoin-
nissa, ihmissuhteiden muodostamisessa, tilanteenmukaisessa kayttaytymi-
sessa seka kyvyssa huolehtia itsestaan tai arkielaman kaytannon asioista. Ke-
hitysvammaisuuden asteen maarityksessa kaytetaan yleisesti seuraavanlaista
jaottelua: lieva, keskivaikea, vaikea ja syva kehitysvammaisuus. Kehitysvam-
maisuuden aste vaikuttaa olennaisesti myds henkildn tuen tarpeeseen. (Aberg
2021.) Kehitysvammaliiton (2016) mukaan Suomessa on arviolta noin 50 000

kehitysvammaista henkiloa.

3.2 Itsemaaraamisoikeus (IMO)

Itsemaaraamisoikeus on meille jokaiselle kuuluva perusoikeus, jolla tarkoite-
taan oikeutta yhdenvertaisuuteen, henkilokohtaiseen koskemattomuuteen ja
vapauteen seka oikeutta paattaa itseaan koskevista asioista (THL 2022b).
Laki maarittelee erityishuollossa olevan henkilon itsemaaraamisoikeuden vah-
vistamisesta seuraavasti. Erityishuolto on toteutettava niin, ettd henkilon yksi-
[Olliset tarpeet, mielipide, etu ja toiveet otetaan huomioon palvelun toteuttami-
sessa. Erityishuolto on toteutettava niin, etta henkilon turvallisuutta, terveytta
ja hyvinvointia yllapidetaan ja edistetaan, hanen yksityisyyttaan, ihmisarvoaan
ja vakaumustaan kunnioitetaan. Erityishuollossa olevalle henkildlle on taattava
mahdollisuus vaikuttamiseen ja osallistumiseen itsedan koskevissa asioissa.
Toimenpiteita, joita erityishuollossa on kaytettava itsemaaraamisoikeuden ja
itsenadisen suoriutumisen tukemiseksi. maaritellaan Kehitysvammalain luvussa

42 a. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 42. §, 42 a §.)

Suomessa kehitysvammaisten erityishuollon palveluiden toteutusta valvoo So-
siaali- ja terveysalan lupa- ja valvonta virasto Valvira, joka on tehnyt selvityk-

sen vuosina 2017 ja 2019 itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta ja
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rajoitustoimenpiteiden kaytosta kehitysvammaisten laitos- ja asumispalve-
luissa. Selvityksen mukaan rajoitustoimenpiteiden maara on noussut jonkin
verran verrattuna aikaan ennen lakimuutosta, mika johtuu osittain siita, etta la-
kimuutoksen myota rajoitustoimenpiteiksi luetaan sellaisia toimenpiteita, joita
ennen lakimuutosta ei mielletty rajoitustoimenpiteeksi. Selvityksen mukaan
yha useammalla yksikolla on rajoitustoimenpiteita ja itsemaaraamisoikeutta
koskeva ohjeistus, henkildokunta myos perehdytetaan paasaantoisesti tuke-
maan asiakkaiden itsenaista suoriutumista. Selvitys antaa viitteita siita, etta la-
kimuutoksen myota kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus toteutuu aiem-

paa paremmin. (Vuorilampi & Saramaa 2020, 12, 16, 30.)

3.3 Elamanlaatu ja hyvinvointi

Elamanlaadun maaritteleminen yksiselitteisesti on haastavaa, ellei mahdo-
tonta. Maailman terveysjarjeston eli WHO:n maaritelman mukaan elamanlaatu
on yksilon oma kasitys omasta elamasta suhteessa hanen omiin paamaa-
riinsa, odotuksiinsa ja tavoitteisiinsa (WHO 2023). THL (2022a) puolestaan
yhdistaa elamanlaadun kasitteen koetun hyvinvoinnin kasitteeseen, joka pitaa
sisallaan terveyden, riittavan toimentulon, omanarvontunnon ja osallisuuden

tunteen, mahdollisuuden sosiaalisiin suhteisiin ja mielekkaaseen tekemiseen.

Martelan (2022, 565-570) mukaan pohjoismainen hyvinvoinnin kasite ja tutki-
mus pohjautuvat paljolti Erik Allardtin vuonna 1976 julkaisemaan tutkimukseen
hyvinvoinnin ulottuvuuksista having, loving, being seka koetusta hyvinvoin-

nista. Alkuperaiseen teoriaan on Martela lisannyt uuden ulottuvuuden, joka on

doing (kuva 1).

Having - elintaso

Being - terveys ja Hyvinvoinnin e
toimintakyky ulottuvuudet - sosiaaliset
suhteet

Doing - itsensa
toteuttaminen

Kuva 1. Hyvinvoinnin ulottuvuudet (Martela 2022, 570). Kuva mukailtu kayttden Word:n
SmartArt-tyokalua.
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Allardtin teorian mukaan kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin tarkastelu vaatii seka
subjektiivisen etta objektiivisen nakokulman, etta kyetaan ymmartamaan, mita
ihminen oikeasti tarvitsee elaakseen mielestaan hyvan elaman ja voidakseen
hyvin. Objektiivisesta nakdkulmasta hyvinvoinnin mittareita ovat mm. tulotaso
ja elinolosuhteet (having), perhe ja sosiaalisten kontaktien lukumaara (loving),
koulutustaso ja vapaa-ajan mahdollisuudet (doing) seka terveys ja toiminta-
kyky (being). Vastaavasti subjektiivisia mittareita ovat mm. turvallisuuden-
tunne ja kokemus toimeentulosta (having), luottamus kanssaihmisiin ja yh-
teenkuuluvuudentunne (loving), kokemus autonomiasta ja osallisuudentunne
(doing) seka tyytyvaisyydentunne ja kokemus elaman merkityksellisyydesta
(being). (Martela 2022, 568-570.)

3.4 Haastava kayttaytyminen

Haastavalla kayttaytymisella tarkoitetaan kayttaytymista, joka aiheuttaa fyy-
sista, psyykkista, sosiaalista tai taloudellista haittaa joko kehitysvammaiselle
itselleen, muille ihmisille tai ymparistolle (Autismiliitto 2022). Tallaista kayttay-
tymista voivat olla esimerkiksi aggressiivisuus, itsensa vahingoittaminen tai
ympariston tuhoaminen. Haastava kayttaytyminen siis haastaa ympariston
reagoimaan. Kehitysvammaisilla tallainen kayttaytyminen on melko tavan-

omaista. Syita kayttaytymiselle on kuitenkin monia. (Mielenterveystalo s.a.)

Koskentaustan (2006) mukaan mielenterveyden ja kayttaytymisen hairidita
esiintyy 30-50 %:lla kehitysvammaisista henkildista. Tama tarkoittaa 5-7-ker-
taista maaraa verrattuna ei-kehitysvammaisiin henkildihin. Vaikka mielenter-
veyden ja kayttaytymisen hairidt ovatkin kehitysvammaisilla yleisempia kuin
muulla vaestolla, ei haastava kayttaytyminen aina valttamatta johdu mielenter-
veyden tai kayttaytymisen hairiosta. Haastavan kayttaytymisen taustalla voi
olla yksi tai useampi tekija, joka vaikuttaa kehitysvammaisen henkilon kayttay-
tymiseen. Tallaisia tekijoita voivat olla esim. aistiyli- tai aliherkkyydet, somaat-
tiset vaivat, vaaranlaiset opitut kayttaytymismallit tai haasteet kommunikoin-

nissa ja ymparistosta tulevien viestien tulkitsemisessa. (Mielenterveystalo s.a.)
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3.5 Rajoitustoimenpide

Rajoitustoimenpiteella tarkoitetaan sosiaali- tai terveydenhuoltoon liittyvaa toi-
menpidetta, jonka toteuttaminen rajoittaa kohteena olevan henkildén perusoi-
keuksia. Tallaisia toimenpiteita ovat mm. liikkumisvapauden rajoittaminen, yh-
teydenpidon rajoittaminen, aineiden ja esineiden haltuunotto, kiinnipitaminen
seka eristaminen. (Lehtonen 2019.) Kehitysvammalaki maarittelee rajoitustoi-
menpiteiden kaytosta asumisyksikoissa. Lain mukaan rajoitustoimenpiteiden

kayttd on sallittua ainoastaan seuraavassa tapauksessa:

e jos erityishuollossa oleva henkild ei ymmarra koytoksensa seurauksia
tai ei pysty tekemaan omaa hoitoaan tai huolenpitoaan koskevia ratkai-
suja;

e jos rajoitustoimenpiteen kayttaminen on valttamatonta erityishuollossa
olevan henkilon terveyden tai turvallisuuden tai muiden terveyden tai
turvallisuuden turvaamiseksi tai merkittavan omaisuusvahingon ehkai-
semiseksi;

e ja jos muut rajoitustoimenpidetta lievemmat keinot eivat ole tilanteessa
riittavia tai tilanteeseen soveltuvia. (Laki kehitysvammaisten erityishuol-
losta 3. a luku 42. d § 20.5.2016/381.)

Lisaksi rajoitustoimenpiteen on oltava perusteltu erityishuollossa olevan henki-
I6n hoidon ja huolenpidon kannalta seka tarkoitukseensa sopiva ja oikeassa
suhteessa tavoitellun paamaaran kannalta. Useamman rajoitustoimenpiteen
kohdistuessa erityishuollossa olevaan henkilodn, on erityista huomiota kiinni-
tettdva rajoitustoimenpiteiden yhteisvaikutukseen. (Laki kehitysvammaisten
erityishuollosta 3. a luku 42. d § 20.5.2016/381.)

Rajoitustoimenpidetta toteutettaessa on kunnioitettava erityishuollossa olevan
henkilon ihmisarvoa seka huomioitava henkildn turvallisuus ja perustarpeet.
Rajoitustoimenpiteen kayttd on myos lopetettava valittomasti, kun sen kaytto
ei enaa ole valttamatonta ja perusteltua tai se vaarantaa erityishuollossa ole-
van henkildn terveyden tai turvallisuuden. (Laki kehitysvammaisten erityishuol-
losta 3. a luku 42. d § 20.5.2016/381.)
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4 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

Seuraavissa kappaleissa kuvaan tiedonhaun etenemista ja siihen liittyneita
haasteita. Opinnaytetyohon valikoituneet tutkimukset on koottu taulukkoon 1

ja tiedonhaku on kuvattu prosessina kuvassa 2.

4.1 Tiedonhaku

Tiedonhakua tehtiin systemaattisesti syys- ja lokakuussa 2022, huhti-touko-
kuussa 2023 seka helmi-, maalis- ja huhtikuussa 2024. Tietoa haettiin
CINAHL-, APA Psyclinfo-, APA PsycAtrticles-, MEDLINE- sekd PubMed-tieto-
kannoista. Hakusanoina kaytettiin erilaisia yhdistelmia tutkimuksen keskeisista
kasitteista, joita ovat kehitysvammaisuus (disability or disabilities or disabled),
itsemaaraamisoikeus (self determination theory), haastava tai ongelmakayt-
taytyminen (challenging behaviour or problem behaviour), hyvinvointi tai on-
nellisuus tai tyytyvaisyys tai elamanlaatu (well-being or happiness or life satis-
faction or quality of life) ja rajoittavat toimenpiteet tai rajoitustoimenpide (rest-

rictive interventions or restraints).

Syksylla 2022 hakutuloksia I6ytyi erittain paljon (1844). Opinnaytetydn ede-
tessa onnistuin rajaamaan tiedonhakua niin, etta kevaalla 2024 tiedonhakuni
tuotti 163 tulosta. Hakutulosten vaheneminen johtui tarkemmasta rajauksesta

seka siita, etta visioni opinnaytetyoni tarkoituksesta selkiytyi.

Eniten hakutuloksia tuotti hakusanayhdistelma disability or disabilities or di-
sabled (kehitysvammaisuus) AND well-being or happiness or life satisfaction
or quality of life (hyvinvointi tai onnellisuus tai tyytyvaisyys tai elamanlaatu)
AND challenging behaviour or problem behaviour (haastava tai ongelmakayt-
taytyminen). Tietokannoista hakutuloksia tuli eniten APA Psyclnfo -tietokan-
nasta, josta eri hakusanayhdistelmilla I6ytyi aiheeseen liittyvia tutkimuksia
kaikkiaan 63 kpl. MEDLINE-tietokannasta tiedonhakuni ei tuottanut yhtaan tu-
losta (taulukko 1).



Taulukko 1. Tiedonhaun tulokset
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APA disability or disabili- 2019-2024, full | 6 Mc Gill & Breen 2020,
Psyclnfo ties or disabled AND | text, peer revie- Richardson ym. 2020,
challenging behavior | wed Webber ym. 2019,
or problem behavior
AND restrictive inter-
ventions or restraints
CINAHL disability or disabili- 2019-2024, full 1 Embregts ym. 2019
with Full ties or disabled AND | text, peer revie-
Text challenging behavior | wed
or problem behavior
AND self determina-
tion theory
APA disability or disabili- 2019-2024, full | 4 Frielink ym. 2021
Psyclinfo ties or disabled AND | text, peer revie-
well-being or happi- | Wed
ness or life satisfac-
tion or quality of life
AND self determina-
tion theory
APA disability or disabili- 2019-2024, full | 53 Bowring ym. 2020,
Psyclnfo ties or disabled AND | text, peer re- Nankervis ym. 2020,
well-being or happi- viewed, adult- McCausland ym. 2021
ness or life satisfac- hood (18 yrs &
. . . older)
tion or quality of life
AND challenging be-
havior or problem be-
havior
PubMed intellectual disability, | 2019-2024, full 20 Prior ym. 2023,
quality of life text, randomized Adams ym. 2023
controlled trial,
systematic re-
view, adult: 19+
years

Tiedonhakua rajattiin niin, etta tuloksista nakyviin tulivat ainoastaan ne tutki-

mukset, jotka oli julkaistu vuonna 2019 tai sen jalkeen. Muina sisaanottokritee-

reina toimivat vertaisarviointi (peer reviewed) ja mahdollisuus lukea koko teksti

artikkelista (full text). Kahdessa haussa sisaanottokriteerina oli myos ika, toi-

sessa aikuisuus (18 yrs & older) ja toisessa aikuinen (adult: 19+ years).

Kaikkiaan tiedonhaku tuotti 163 tulosta, joista otsikon perusteella mukaan vali-

koitui 35 tutkimusta. Naista 35 tutkimuksesta luin abstraktin, minka erusteella

suljettiin pois 25 tutkimusta. Lopulta opinnaytetyohon valikoitui kymmenen tut-

kimusta. Tata prosessia on kuvattu kuvassa 2.
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Tiedonhaussa loydetyt tutkimukset 163

Otsikon perusteella valitut, joista luettiin

tiivistelmat 35

Abstraktin perusteella valitut, joista luettiin koko teksti 35

Otsikon perusteella pois jatetyt 128

Koko tekstin perusteella valitut 10 Koko tekstin perusteella pois jatetyt 25

A 4

Tutkimukseen mukaan valikoituneet 10

Kuva 2. Tiedonhaku prosessina. Kuva mukailtu kayttden Word:n SmartArt-tydkalua.

4.2 Keskeinen aiempi tutkimustieto

Varsinaista kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta tehtya tutkimusta
IOytyi tiedonhaun aikana varsin vahan. Vastaavasti haastavaa kayttaytymista
ja elamanlaatua on tutkittu enemman. Aiemman tutkimustiedon mukaan nama

kytkeytyvat toisiinsa tiiviisti.

4.2.1 Oikeus paatoksentekoon ja omanndkoiseen elamaan

Nykyisin kiinnitetaan yha enemman huomiota kehitysvammaisten henkiloiden
elamanlaatuun, jonka yllapitamisessa ja tukemisessa hoitohenkildokunnalla on
suuri rooli. Elamanlaadun tarkeimpia osa-alueita ovat sosiaaliset suhteet seka
mahdollisuus vaikuttaa itsedan koskeviin paatoksiin. (Simons ym. 2020, 446.)
Frielinkin ym. (2021, 358) tutkimuksen mukaan suuri osa lievasti tai keskivai-
keasti kehitysvammaisista henkildista ymmartaa olevansa riippuvainen erita-
soisesta ammatillisesta tuesta lapi koko elamansa. He myds tiedostavat ta-
man tuen olevan aarimmaisen tarkea elementti, joka mahdollistaa heille mah-

dollisimman itsenaisen, omannakoisen ja taysipainoisen elaman.

Kehitysvammaisilla on usein rajallinen kyky kommunikoida seka luoda ja ylla-
pitda sosiaalisia suhteita, mika vaikeuttaa heidan itseilmaisuaan, keskinaista
vuorovaikutustaan seka osallistumista kodin sisaisiin ja ulkoisiin toimintoihin.

Tutkimuksen mukaan suurimman osan kehitysvammaisista, jotka asuvat
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ymparivuorokautisessa palveluasumisessa, sosiaaliset suhteet ja vuorovaiku-
tus rajoittuvat omaan perheeseen ja hoitohenkilokuntaan. (Nankervis ym.
2020, 58, 67.) Ystavyyssuhteet, sosiaalinen osallistuminen seka tunne siita,
etta on tarkea osa elinyhteisdaan ja voi itse vaikuttaa omaan sosiaaliseen ela-
maansa ovat elamanlaadun kannalta tarkeita palasia. Kehitysvammaiset tar-
vitsevat tukea sosiaalisten suhteiden yllapidossa ja vain hiukan yli puolet ai-
kuisista kehitysvammaisista kokee, etta hanella on Iaheinen ystava ja usein
ystavyyssuhteet rajoittuvat perheeseen, asuintovereihin ja hoitohenkilokun-
taan. Sosiaalisen verkoston kapeuteen vaikuttavat monet tekijat kuten mm.
haasteet kommunikoinnissa ja tilanteenmukaisessa kayttaytymisessa, valin-
nanmahdollisuuksien rajallisuus seka henkildéston vaihtuvuus. (McCausland
ym. 2021, 763, 772-773.)

Embregts ym. (2019, 132) tutkimuksessa todetaan hoitohenkilokunnalla ole-
van keskeinen rooli kehitysvammaisen henkilon itsemaaraamisoikeuden to-
teutumisessa. ltsemaaraamisoikeus on aina suhteessa kehitysvammaisen yk-
silolliseen kykyyn tehda valintoja ja ottaa vastuuta omista valinnoistaan. Jos
valinnat ovat kehitysvammaisen kykyihin ja tarpeisiin nahden epasopivia,
saattaa valintojen tekeminen aiheuttaa stressia kehitysvammaiselle, mika taas
voi johtaa haastavaan kayttaytymiseen (Simons ym. 2020, 455). Frielink ym.
(2021, 357-358) mukaan elinymparistd, joka tarjoaa kehitysvammaiselle mah-
dollisuuksia tehda valintoja omien edellytystensa mukaisesti ja nain vaikuttaa
omaan elamaansa, tukee hanen itsemaaraamisoikeuttaan ja kokonaisvaltaista

hyvinvointiaan.

4.2.2 Haastavan kayttaytymisen vaikutus hyvinvointiin

Haastava kayttaytyminen on merkittdva ongelma kehitysvammaisilla, ja se voi
johtaa sosiaaliseen eristaytymiseen, psykiatrisiin sairaalahoitoihin seka ela-
manlaadun heikkenemiseen (Prior ym. 2023, 1). Kehitysvammaisen henkilon
on usein vaikea ymmartaa jokapaivaista elamaa samaan tapaan kuin ei-kehi-
tysvammaisen henkilén. Hankaluus ymmartaa ymparilta tulevia viesteja, kom-
munikaatiovaikeudet seka aistitoimintojen ali- tai yliherkkyys saattavat johtaa
kehitysvammaisen henkilon haastavaan kayttaytymiseen, kuten aggressiivi-
suuteen, itsensa vahingoittamiseen, ympariston tuhoamiseen tai kyvyttomyy-
teen vastaanottaa ohjausta. (Mc Gill & Breen 2020, 143.)



18

Haastavaa kayttaytymista pyritaan usein hillitsemaan psyykelaakityksella,
vaikka henkildlla ei olisi diagnosoitu psykiatrista sairautta. Tallainen laakitys ei
ole tarkoitettu haastavan kayttaytymisen hoitoon, vaan esim. masennuksen tai
psykoosin hoitoon. Laakityksella voi olla erilaisia haittavaikutuksia, kuten pai-
nonnousu tai hairiét aineenvaihdunnassa, lisaksi usean ladkkeen samanaikai-
nen kaytto altistaa haitallisille yhteisvaikutuksille. Kehitysvammaiset ovat tutki-
musten mukaan myos ei-kehitysvammaisia henkiloita alttimpia Iaakkeiden
haittavaikutuksille. Psyykelaakitys saattaa jatkua kehitysvammaisella henki-
I6lla vuosia, vaikka 1aakitys on yleensa tarkoitettu lyhytaikaiseen kayttoon.
Psyykelaakityksen purkamista tai vahentamista hallitusti suositellaankin kehi-
tysvammaisten elamanlaadun ja terveyden kohentamiseksi. (Adams ym.
2023, 2, 38-39.)

Haastavan kayttaytymisen on todettu vahenevan, mikali hoitohenkildkunta
pystyy tarjoamaan kehitysvammaiselle henkildlle elinympariston, jossa han
kokee osallisuuden ja yhteenkuuluvuuden tunteita ja lisaksi hanella on mah-
dollisuus tehda itseaan koskevia valintoja ja saadella itse omaa kayttaytymis-
taan (Embregts ym. 2019, 132). Paivittaiset rutiinit ja ennakoitava arki seka
se, etta voi ilmaista omia tunteitaan ja saa henkilokunnalta tukea hairitsevien
tunteiden kasittelyyn, vahvistavat kehitysvammaisen henkilon luottamusta ja
turvallisuudentunnetta seka vahentavat haastavaa kayttaytymista. (Simons
ym. 2020, 451). Mc Gillin ja Breenin (2020, 143) tutkimuksessa ilmeni myas,
etta pelkistetty ymparisto, josta ylimaaraiset arsykkeet on poistettu, voi vahen-
taa etenkin aistiyliherkkien henkildiden haastavaa kayttaytymista.

Kun hoitohenkilokunnan ymmarrys haastavan kaytdksen syista lisaantyy, on
heidan helpompi ennakoida tilanteita ja tukea kehitysvammaisen henkilon
omia valmiuksia kohdata ahdistavia tilanteita seka oppia uusia kayttaytymis-
malleja naissa tilanteissa. Haastavan kayttaytymisen vahenemisen on todettu
olevan suoraan yhteydessa elamanlaadun kohenemiseen. (Bowring ym. 2020,
200.) Hoitohenkilokunnan ymmarryksen lisaantyminen haastavan kayttaytymi-
sen syista ja siihen johtavista tekijoistd on myds todettu vahentavan hoitohen-
kilokunnan tarvetta turvautua rajoitustoimenpiteeseen heidan kohdatessaan

haastavaa kayttaytymista (Richardson ym. 2020, 164).
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Haastavan kayttaytymisen kohtaaminen saattaa aiheuttaa hoitohenkilokun-
nassa myos erilaisia negatiivisia tunnereaktioita, kuten ahdistusta, pelkoa ja
jopa vihaa, jotka vaikuttavat hoitohenkilokunnan kayttaytymiseen ja vuorovai-
kutukseen kehitysvammaisen henkildon kanssa (Embregts ym. 2019, 131).
Hoitohenkilokunnan kayttaytymisen on todettu muuttuvan vahemman ystaval-
liseksi, heidan kohdatessaan haastavasti kayttaytyvan asiakkaan, mika saat-
taa edesauttaa haastavaa kayttaytymista tai jopa pahentaa sita (Nankervis
ym. 2020, 59).

4.2.3 Rajoitustoimenpiteiden vaikutus hyvinvointiin

Webberin ym. (2019, 116-117) tutkimuksen mukaan kehitysvammaisilla hen-
kilGilla, joilla esiintyy haastavaa kayttaytymista, on lisaantynyt riski joutua rajoi-
tustoimenpiteiden kohteiksi. Vaikka tutkimusten mukaan rajoitustoimenpitei-
den kaytolla ei ole pitkalla aikavalilla vaikuttavuutta haastavan kaytoksen va-
hentamiseen, kaytetaan niitad kuitenkin henkilon itsensa ja muiden turvallisuu-
den varmistamiseksi. Rajoitustoimenpiteeseen turvautumisen pitaisi aina olla
viimesijainen keino, jolla estetaan kehitysvammaista henkiloa vahingoitta-
masta itsedan tai muita. Rajoitustoimenpide pitaisi myos purkaa valittomasti,
kun sen kayttaminen ei enda ole valttamatonta. Tasta huolimatta joutuu kolme
neljasosaa rajoitustoimenpiteen kohteeksi joutuneista kehitysvammaisista pit-
kaaikaisesti rajoitetuksi mm. laakinnallisesti, kayttamalla rajoittavia asusteita

tai valineita, eristamalla tai kiinnipitamalla. (Richardson ym. 2020, 159, 164.)

Fyysinen rajoittaminen seka henkilon eristdminen aiheuttavat aina riskin rajoit-
tamisen kohteena olevan henkilon mutta myos rajoitustoimenpidetta toteutta-
van henkilon loukkaantumiselle. Lisaksi joutuessaan turvautumaan rajoitustoi-
menpiteeseen joutuu hoitohenkilokunta aina kyseenalaistamaan omaa toimin-
taansa ja pohtimaan eettisia kysymyksia: edesautoinko omalla kaytoksellani
tilanneteen eskaloitumista, olisinko voinut toimia tilanteessa toisin ja oliko ra-
joitustoimenpiteeseen turvautuminen valttamatonta? (Mc Gill & Breen 2020,
143.)
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYK-
SET

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kerata syvallista ja kokemukseen poh-
jautuvaa tietoa Kymen HVA:n asumispalveluissa tyoskentelevan henkilokun-
nan nakemyksista kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden tukemisesta ja

sen vaikutuksesta kehitysvammaisen henkilon elamanlaatuun.

Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyodyntaa itsemaaraamisoikeuden tukemisen
kehittamisessa Kymen HVA:n asumispalveluissa. Tulokset ovat hyddynnetta-

vissa myos muilla hyvinvointialueilla.

1. Millaisia kokemuksia sinulla on itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta
ja rajoitustoimenpiteiden ehkaisysta Kymen HVA:n asumispalveluissa?

2. Milla tavoin itsemaaraamisoikeuden toteutumista voisi mielestasi tukea
tai kehittaa Kymen HVA:n asumispalveluissa?

6 OPINNAYTETYON MENETELMAT

Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen tavoitteena ei ole 10ytaa absoluut-
tista totuutta tutkittavasta ilmiosta, vaan tarkastella erilaisia merkityksia ihmis-
ten koetun todellisuuden kautta (Vilkka 2021, 94-96). Kvalitatiivinen tutkimus
ei pyri tilastollisiin yleistyksiin, vaan sen tarkoituksena on kuvata ja ymmartaa
tiettya ilmiota seka antaa talle ilmiolle teoreettisesti mielekas tulkinta. Tasta
syysta on ehdottoman tarkeaa, etta henkiloilla, joilta tietoa tutkimuksessa ke-
ratdaan, on mahdollisimman laaja tietopohja ja kokemus tutkittavasta ilmiosta.
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 73.) My0s haastattelijan tuntemus tutkimuksen toi-
mintaymparistosta, kulttuurista seka tutkimuksen kohderyhmasta on erittain
tarkeaa, jotta haastattelija pystyy ymmartamaan ja tulkitsemaan haastatelta-
vien kokemuksia ja nakemyksia, koska nama kokemukset ja nakemykset ovat
tilanne- ja kulttuurisidonnaisia (Vilkka 2021, 104). Tassa opinnaytetydssa tut-
kittava ilmio on kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden tukeminen seka
itsemaaraamisoikeuden toteutumisen vaikutus kehitysvammaisen henkilon

elamanlaatuun.

Haastatteluiden aluksi haastateltavia pyydettiin maarittelemaan sita, mita itse-
maaraamisoikeus (kuva 3) heidan mielestaan tarkoittaa kehitysvammaisen

henkilon kohdalla. Itsemaaraamisoikeuden maarittelylla pyrittiin siihen, etta
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haastattelija saa kasityksen siita, milla tavoin haastateltavat kehitysvammai-
sen henkilon itsemaaraamisoikeuden ymmartavat ja miten he soveltavat omaa

ymmarrystaan kaytannéssa omassa tyossaan. (Vilkka 2021, 106.)

Perusoikeus ltsemaaraamis-
kyky

Itsemaaraamis
-velvollisuus

Vaikutusmah-
dollisuus

Ymmarrys syy- Osalliisuuden
N EN tunne

Kuva 3. IMO haastateltavien ndkemyksen mukaan. Kuva mukailtu kayttden Word:n SmartArt -
tydkalua.

Itsemaaraamisoikeutta maariteltdessa (kuva 3) nousi vahvasti esiin ajatus ke-
hitysvammaisen henkilon oikeudesta osallistua omaa elamaansa koskevaan
paatoksentekoon. Tahan oikeuteen nahtiin kytkeytyvan kehitysvammaisen yk-
silollinen kyky tehda paatoksia, kyky ymmartaa paatostensa seurauksia ja
vastuunottaminen omista paatoksista. Henkilokunnalta itsemaaraamisoikeu-
den toteutuminen edellyttaa jatkuvaa dialogia asukkaan kanssa ja arviointia

asukkaan kyvyista tehda paatoksia.

6.1 Aineistonkeruu

Taman opinnaytetyon aineisto kerattiin haastattelemalla Kymen HVA:n asu-
misyksikdissa tydskentelevia ohjaajia. Haastattelukutsu (Liite 1) lahetettiin Ky-
men HVA:n asumispalveluiden tyontekijoille maalis-huhtikuun vaihteessa sah-
kopostin valityksella. Tavoitteena oli haastatella henkil6ita, oman alansa asi-
antuntijoita, joilla on omakohtaista kokemusta kehitysvammaisten itsemaaraa-
misoikeuden tukemiseen liittyen (Vilkka 2021, 109). Vahaisen vastausmaaran
takia kutsu lahetettiin kaikkiaan kolme kertaa. Haastattelu on tiedonkeruume-
netelmana joustava, koska haastattelun aikana haastattelija voi kayda
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haastateltavien kanssa vapaata keskustelua, esittda heille tarkentavia kysy-
myksia kasiteltavasta aiheesta seka varmistaa sen, etta on ymmartanyt oikein
haastateltavien kerronnan. Haastattelun tavoitteena on saada mahdollisim-
man paljon tietoa kasiteltavasta aiheesta, mista syysta haastattelun aihealueet
usein annetaan haastateltaville etukateen, jotta he voivat valmistautua haas-
tatteluun. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 63—64.)

Haastattelut toteutettiin puolistrukturoituina ryhnmahaastatteluina Teams-sovel-
luksella. Tavoitteena oli I6ytaa tutkimusongelman kannalta olennaisia merki-
tyksia haastateltavien vuorovaikutuksesta seka saada syvallista, kokemuk-
seen pohjautuvaa tietoa ja haastateltavien omakohtaista nakemysta tutkimus-
ongelmaan, joka tassa tapauksessa on itsemaaraamisoikeuden tukeminen
seka itsemaaraamisoikeuden toteutumisen vaikutus kehitysvammaisen henki-
I6n elamanlaatuun. Puolistrukturoidussa haastattelussa eli teemahaastatte-
lussa pyritaan loytdmaan vastauksia, joilla on merkitysta tutkimusongelman
kannalta. Teemahaastattelussa tutkija valitsee etukateen tietyt tutkimusongel-
man kannalta merkitykselliset aihealueet, joihin han voi haastattelun aikana
esittaa tarkentavia kysymyksia ja tasmennyksia haastateltavien vastausten
perusteella. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 64—66.) Haastateltaville toimitettiin
haastattelun aihealueet etukateen (Liite 5), jotta he pystyivat valmistautumaan
haastatteluun ja selkiyttamaan omia ajatuksiaan siita, mita asioita he haluavat

haastattelun aikana nostaa esiin aiheeseen liittyen.

Haastattelut toteutettiin kahden ja kolmen haastateltavan ryhmissa, koska ta-
voitteena oli selvittaa haastateltavien keskinaisen vuorovaikutuksen myota,
onko heilld yhtenainen nakemys vai eridvia mielipiteita itsemaaraamisoikeu-
den toteutumisesta Kymen HVA:n asumispalveluissa seka siita, millaisia vai-
kutuksia haastateltavien nakemyksen mukaan itsemaaraamisoikeuden toteu-
tumisella on kehitysvammaisen henkilon elamaan. Haastattelumuodoksi valit-
tiin ryhmahaastattelu sen vuoksi, ettd tdman haastattelumuodon vuorovaiku-
tuksellisuus kasvattaa todennakoisesti haastatteluaineiston runsautta verrat-
tuna yksilohaastatteluihin, koska muiden haastateltavien ajatusten kuuntelemi-
nen ja ajatustenvaihto haastattelun aikana auttavat haastateltavia muistamaan
ja tuomaan esiin asioita, jotka olisivat mahdollisesti ilman vuorovaikutuksellista
tukea voineet jaada kertomatta. (Hyvarinen ym. 2021.) Puolistrukturoidussa

ryhmahaastattelussa haastattelijan tarkein tehtava on huolehtia siita, etta
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kaikki haastateltavat pystyvat osallistumaan keskusteluun tasapuolisesti, seka

siitd, etta keskustelu pysyy annettujen teemojen ymparilla (Vilkka 2021, 102).

Laadullisen tutkimuksen tavoitteena ei ole maarallisesti suuri aineisto, vaan ai-
neiston sisallollinen laajuus. Haastattelussa tavoitteena on saada haastatelta-
vat kuvailemaan ja vertailemaan kokemuksiaan seka kertomaan kaytannon
esimerkkeja tutkittavasta aiheesta. (Vilkka 2021, 104.) Alun alkaen tata opin-
naytetyota varten oli tarkoitus haastatella kymmenta ohjaajaa. Tama ei kuiten-
kaan toteutunut vahaisten vastausten takia ja lopulliseen tutkimukseen osallis-
tui viisi haastateltavaa. Kaikilla haastateltavilla oli usean vuoden tydkokemus
kehitysvammaisten asumispalveluista, he olivat lisaksi motivoituneita osallistu-
maan haastatteluun ja heilla oli laaja kokemus- seka tietopohja itsemaaraa-

misoikeudesta.

Haastateltaville toimitettiin sahkopostitse tutkimustiedote (Liite 2), jossa kerro-
taan tutkimuksen tarkoituksesta, sen etenemisesta seka siita, etta osallistumi-
nen tutkimukseen on taysin vapaaehtoista ja tutkimukseen osallistumisen voi
halutessaan keskeyttaa milloin vain ilman seuraamuksia. Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan ohjeiden mukaisesti opinnaytetyota tehtaessa on varmis-
tettu, etta haastateltavat ovat ymmartaneet tutkimukseen osallistumisen va-
paaehtoisuuden seka mahdollisuuden saada tietoa opinnaytetyon etenemi-
sesta. (Kohonen ym. 2019, 8-9.)

Haastateltavat saivat ennen haastatteluja tutustuttavakseen tietosuojailmoituk-
sen (Liite 4), jossa kerrotaan opinnaytetyéta varten kerattyjen henkilétietojen
kasittelysta ja sailytyksesta. Henkilotietojen kasittelyssa noudatetaan laissa
maariteltyja periaatteita (Tietosuojalaki 5.12.2018/1050 31. §). Tutkimuksessa
kerattya aineistoa sailytetaan digitaalisesti kahden salasanan takana Kaak-
kois-Suomen ammattikorkeakoulun (Xamk) pilvipalvelussa ja tutkimuksessa
keratty materiaali havitetdan asianmukaisesti niin, ettd huomioidaan haastatel-
tavien henkildiden yksityisyydensuoja ja anonymiteetti. (Kohonen ym. 2019,
12-13.) Opinnaytetyossa kerattava henkildtieto on haastateltavan aani. Muita
henkilotietoja haastatteluissa ei keratty. Haastattelut nauhoitettiin Teams-so-
velluksen tallenna ja litteroi -toiminnolla haastattelijan henkilékohtaisella tieto-
koneella. Tallentamisen onnistumisen varmistamiseksi haastattelija nauhoitti

haastattelut myos omaan henkilokohtaiseen tydpuhelimeensa. Haastateltavat
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olivat tietoisia tallennuksesta ja antoivat suostumuksensa tallennukseen.
Haastattelutallenteet tuhotaan kuukauden kuluessa opinnaytetyon julkaisusta
poistamalla haastattelutallenteet Xamkin pilvipalvelusta seka haastattelijan
henkilokohtaiselta tietokoneelta. Tekstimuotoiset aineistot toimitetaan asian-

mukaisesti tietosuojajatteeseen.

Kaikki haastateltavat saivat allekirjoitettavakseen suostumuskaavakkeen tutki-
mukseen osallistumisesta (Liite 3), jossa he samalla antoivat luvan henkilétie-
tojensa kasittelyyn. Kaikki haastateltavat palauttivat suostumuskaavakkeen al-
lekirjoitettuna ennen haastattelujen alkua, suostumuskaavakkeet dokumentoi-
tiin ja tallennettu Xamkin pilvipalveluun. Ajallisesti haastatteluihin kaytettiin ai-

kaa yhteensa kolme tuntia, ja raaka-aineistoa kertyi kaikkiaan 45 sivua.

6.2 Aineiston analyysi

Laadullisen tutkimuksen lahtokohtana on usein kiinnostus tutkittavan asian
merkityksesta jollekin inmiselle tai ihmisryhmalle. Merkitykset ovat osa inhimil-
lista toimintaa, joita itse tuotamme yhdessa kanssaihmisten kanssa jatkuvasti.
Erilaiset merkitykset jasentavat ja yllapitavat jokapaivaista elamaamme. Ne ei-
vat ole kuitenkaan itsestaan selvia, vaan muuttuvia, tilapaisia ja epavakaita,
koska ne muotoutuvat ihmisten toiminnassa. (Vilkka 2021, 129.) Tassa opin-
naytetyossa tutkittava asia on itsemaaraamisoikeuden merkitys kehitysvam-
maisen henkilon elamalle, itsemaaraamisoikeuden tukeminen ja toteutuminen
Kymen HVA:n asumispalveluissa seka se, miten itsemaaraamisoikeuden tu-
kemista voisi kehittaa. Opinnaytetydn tutkimusaineisto analysoitiin aineistolah-
toisella sisallonanalyysilla, jossa tutkimusaineistosta on tavoitteena Ioytaa jon-
kinlainen tyypillinen kertomus tai toiminnan logiikka. Aineistolahtoisessa sisal-
I6nanalyysissa lahtokohta on se, etta tutkija paattaa keratyn aineiston perus-
teella, mista han lahtee etsimaan tyypillista kertomusta tai toiminnan logiikkaa.
(Vilkka 2021, 133.)

Ensimmainen vaihe haastatteluaineiston analysoimisessa on aineistojen
muuttaminen aanesta tekstiksi. Tata vaihetta kutsutaan litteroinniksi. Litterointi
on tydlasta, mutta se edesauttaa aineiston jarjestelmallista lapikayntia, analy-
sointia ja luokittelua. Haastattelunauhoitusten litteroinnin on vastattava haas-

tateltavien puhetta, eikd heidan suullisia lausumiansa saa muokata tai
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muuttaa, ettei haastateltavien antamat merkitykset tutkittaville asioille muutu.
(Vilkka 2021, 110-111.) Haastattelut on litteroitu sanasta sanaan mahdollisim-
man tarkasti. Raaka-aineistoa kahdesta haastattelusta tuli Arial-fontilla ja font-
tikoolla 12 yhteensa 45 sivua. Litterointivaiheessa aineistosta poistettiin tun-

nistetietoja haastateltavien tietosuojan varmistamiseksi.

Ennen tutkimusaineiston analysointia on maariteltava analyysiyksikko, joka voi
olla ajatuskokonaisuus, lausuma, lause tai yksittainen sana. Taman opinnay-
tetydn kohdalla analyysiyksikoksi valittiin ajatuskokonaisuus, joka voi sisaltaa
useita lauseita. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 91-92.) Tutkimusaineiston alkupe-
raisaineisto jaettiin kahteen osaan tutkimuskysymysten mukaisesti, joista
muodostuivat myo6s aineiston paaluokat (Kuva 4) IMOn toteutuminen Kymen

HVAlla seka IMOn toteutumisen tukeminen ja kehittaminen.

IMOn IMOn toteutumisen
toteutuminen tukeminen ja
Kymen HVAIla kehittaminen

Aineisto

Kuva 4. Aineiston paaluokat. Kuva mukailtu kayttaen Word:n SmartArt-tydkalua.

Litteroinnin jalkeen aineisto pelkistetdan sisallonanalyysia varten, mika tarkoit-
taa sita, etta aineistosta karsitaan pois tutkimusongelman kannalta epaolen-
nainen informaatio niin, ettd mitdan olennaista tai tarkeaa informaatiota ei ka-
toa. Tutkimusaineisto tiivistetdan ja pilkotaan siis osiin. (Vilkka 2021, 133.)
Pelkistamista eli redusointia voi tehda esim. varjaamalla alkuperaisaineistosta
samaa asiaa kuvaavat ilmaisut samalla varilla ja ndin erotella eri ilmi6ita ku-
vaavat ilmaisut eri vareilla (Taulukko 2). Alkuperaisilmaukset ja pelkistetyt il-
maukset, jotka kuvaavat tutkimustehtavaa, luetteloidaan allekkain eri konsep-
teille niin, ettd mitdan olennaista ei jaa pois. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 91-92.)
Aineisto luokiteltiin varikoodein kahdella eri varilla vihrealla ja sinisella: "vihrea

IMOn toteutuminen Kymen HVAIIa” ja "sininen IMOn toteutumisen tukeminen
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ja kehittaminen”. Aineiston pelkistamisvaiheessa on syyta huomioida, etta al-
kuperaisilmauksesta voi |I0ytya useampia pelkistettyja ilmauksia, jotka taas

voivat osua useampaan alaluokkaan. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 91-92.) Myds
osa taman opinnaytetydn aineiston pelkistetyista ilmauksista osui useampaan

alaluokkaan.

Taulukko 2. Esimerkki redusoinnista ja alaluokista

"ltsemé&érddmisoikeuden toteutu- | IMOn toteutuminen ar- | Haastava
minen ei ole mikddn semmoinen | jessa ennaltaehkaisee | kayttaytymi-
vau experience, vaan se on ni- haastavaa kayttayty- nen
menomaan sellainen, yksinkertai- | mista
Sia, pienia, jokapéaivéaisia, jokahet-
kisié asioita ja tavallaan, kun nii-
hin pystyy vastaamaan, niin mun
mielesté pystytdan ennaltaehkéi-

seméaéan mydskin haastavaa kéyt-

taytymista..”
"Menné&én vahén pintaa syvem- Konkretiaa vastuista ja | Henkildkunnan
maélle aina néissé asioissa ja velvollisuuksista IMOkoulutus

koko henkilbkunnalle niin pitdé si- | IMOon liittyen
séistéé ne asiat niin, sitten sité
miné toivon, etté se on térkeé
asia, ja tota sité ei niinku tahal-
laan ja eikd vahingossakaan sit-
ten tarvitse sitéd IMO asiaa ym-

maértaa vaarin”

"No tavallaan siindkin taas se, se | Mahdollisuus kokeilla, | Syyt ja seu-
asenne tulee téalta taas monesta | yrityksen ja erehdyk- raukset

paikasta, ettd uskallettaisiin edes | sen kautta oppiminen
antaa niitten kokeilla niita tiettyja
tiettyj@ hommia, vaikka me ehkéa
tiedetdén, ettd tdd menee védhan
pieleen, jos ei ole mitdén vaaral-

lista kuitenkaan..”
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Redusoinnin jalkeen aineisto ryhmitellaan uudelleen johdonmukaiseksi koko-
naisuudeksi tutkimusongelman seka tutkimuskysymysten ohjaamana. Ryhmit-
tely voidaan tehda esim. analyysiyksikoista I0ytyvien ominaisuuksien, kasitys-
ten tai piirteiden mukaan. (Vilkka 2021, 133.) Ryhmittelyn eli klusteroinnin ai-
kana aineistosta etsitdan samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia kaymalla
tarkasti lapi koodattua alkuperaisaineistoa. Kasitteet, jotka kuvaavat samaa il-
miota, ryhmitellaan ja yhdistetaan eri luokiksi. Naista luokitelluista lausumista
muodostuu alaluokkia (Kuvat 5 ja 6), jotka nimetaan niitd parhaiten kuvaavalla
kasitteelld. Klusteroinnissa yksittaiset kasitteet sisallytetaan yleisempiin kasit-

teisiin, jolloin tutkimusaineisto tiivistyy. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 92.)

Opinnaytetyon aineisto ryhmiteltiin kolmeen eri taulukkoon seuraavasti: "IMOn
toteutuminen Kymen HVAlIla -taulukkoon” koottiin ilmaukset, joissa kuvataan
itsemaaraamisoikeutta edistavia tekijoitd seka itsemaaraamisoikeutta estavia
tekijoita, "IMOn toteutumisen vaikutukset -taulukkoon” koottiin ilmaukset,
joissa kuvataan IMOn vaikutuksia elamanlaatuun, haastavaan kayttaytymi-
seen seka rajoitustoimenpiteisiin (Kuva 5) ja "IMOn toteutumisen tukeminen ja
kehittdminen -taulukkoon” koottiin ilmaukset, joissa kuvataan tydnantajan tu-
kea seka kehittamisehdotuksia tyonantajalle (Kuva 6). Naista taulukoista muo-

dostuivat myos tutkimuksen ylaluokat.

Klusteroinnin tarkoituksena on muodostaa kasitteita, luokittelua tai teoreetti-
nen malli, jonka avulla pyritddn ymmartamaan tutkijan kuvaamaa merkitysko-
konaisuutta. (Vilkka 2021, 133). Taman opinnaytetydn tutkittava kasite on itse-
maaraamisoikeus. Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa ymmarrysta itsemaa-
raamisoikeuden merkityksesta kehitysvammatydssa ja itsemaaraamisoikeu-
den toteutumisen vaikutuksesta kehitysvammaisen henkilon elamaan seka ke-
hittaa itsemaaraamisoikeuden toteutumista Kymen HVA:n asumispalveluissa.
Kuvissa 5 ja 6 kuvataan taman opinnaytetyon ala- ja ylaluokittelua.
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IMOn
toteutuminen
Kymen HVAlla

Edistavat tekijat Estavat tekijat IMOn vaikutukset

Henkilokunnan

. Eldmaéanlaatu
kouluttaminen

Asenteet

) Kehitysvamman Haastava
Syyt ja seuraukset laatu/aste kayttaytyminen
y, J y,
Asiallinen . .. . .
Kohtaaminen Tilat Rajoitustoimenpide

Oikeuksista

tiedottamiinen Piilorajoittaminen

Aineisto

Kuva 5. Paaluokan "IMOn toteutuminen Kymen HVAIla” yla- ja alaluokat. Kuva mukailtu kayt-
taen Word: SmartArt-tyokalua.
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IMOn toteutumisen
tukeminen ja
kehittaminen

Kehittamisehdotukset

Tuki tydnantajalta tyonantajalle

Suunnitelmat ja
ohjeet

IMOQasiantuntija

Henkilkunnan

Kaytanteet IMOkoulutus

Koulutukset Arvostus

Aineisto

Kuva 6. Paaluokan "IMOn toteutumisen tukeminen ja kehittdminen" yla- ja alaluokat. Kuva
mukailtu kayttaen Word:n SmartArt-tydkalua.

7 TULOKSET

Tutkimusongelma, johon tdman opinnaytetyon tekemisella Iahdettiin hake-
maan vastausta, oli, miten tyontekijdiden nakemyksen mukaan kehitysvam-

maisen henkilon itsemaaraamisoikeutta tuetaan Kymen HVA:n
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asumispalveluissa seka miten itsemaaraamisoikeuden tukeminen heidan na-
kemyksensa mukaan vaikuttaa kehitysvammaisen henkilon elamanlaatuun.
Aineisto kerattiin haastattelemalla viitta Kymen HVA:n asumispalveluissa tyos-
kentelevaa ohjaajaa, joilla on syvallista ja kokemukseen pohjautuvaa tietoa ai-
heesta. Tavoitteena oli tuottaa tietoa myos siita, milla tavoin itsemaaraamisoi-

keuden toteutumista voisi tyontekijoiden nakemyksen mukaan kehittaa.

Tutkimustulosten raportoinnin yhteydessa on kommenttikentan alkuperaisil-
mauksista poistettu yksittaisia sanoja haastateltavien anonymiteetin varmista-
miseksi. Joihinkin kommenttikentan ilmauksiin on lisatty sulkeisiin selittavia

merkintdja, jotka pohjautuvat alkuperaisilmauksissa esiintyviin lausumiin.

7.1 Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen Kymenlaakson hyvinvointi-
alueella

ltsemaaraamisoikeuden tukemisessa Kymen HVA:lla nahtiin olevan monia
haasteita ja asia koettiin erittdain monitahoiseksi, koska tilanteissa on huomioi-
tava asukkaiden oikeuksien lisaksi myos naiden terveys ja velvollisuudet.
Haastateltavien nakemykset itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta olivatkin
kaksijakoiset. Toteutumisen koettiin olevan tilanne- ja henkilésidonnaista, jois-
sain tilanteissa itsemaaraamisoikeus haastateltavien mukaan toteutui, mutta

toisissa tilanteissa ei toteudu.

”Se riippuu niin paljon henkilbsté, ketké siind on, elikka asukas ja tyén-
tekija, kuinka valveutunut se tydntekija on siité, ja kuinka helpolla se
haluaa paéasta. Aina se ei ole helppo se niinku tavallaan toteuttaa sitéa
itsemaaraédmisoikeutta, niinku silleen ja 16ytéa sité kultaista keskitieta
siita. Ja sitten toinen on se myoskin, ettd osaako asukas vaatia, etté

hénellé on oikeus tiettyihin asioihin.”

Haastateltavien mukaan tilanteista teki haastavia myos se, etta henkilokun-

nalla oli epatietoisuutta siita, milloin itsemaaraamisoikeus oli se maaraava te-
kija tilanteissa ja milloin esimerkiksi terveysnakdkulma menee itsemaaraamis-
oikeuden edelle. Etenkin sellaisiin tilanteisiin, joissa asiakkaan toiminta oli ha-

nelle itselleen vahingollista, toivottiin selkeita ohjeita.
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7.1.1 Itsemaaraamisoikeutta edistavat tekijat

Henkilokunnan tietamyksen itsemaaraamisoikeudesta ja sen tukemisesta nah-
tiin olevan avainasia itsemaaraamisoikeuden edistamisessa ja toteutumi-
sessa. Koulutuksella, joka auttaa henkilokuntaa ymmartamaan itsemaaraa-
misoikeuden merkityksen omassa tyossaan, voidaan lisata asukkaiden aitoa

osallisuutta ja vaikutusmahdollisuuksia omaan elamaansa.

"Edistavia juttuja on nimenomaan se henkilbkunnan kouluttaminen
siiné, ettd he ymmartaa sita, niin kun laki jargoniaa, ja tota kdydééan sita
l&pi, ja nimenomaan se, etté ei syyllistetéd henkilbkuntaa, vaan opete-
taan niité ja koulutetaan niitd ymmaéartamaan, etta mité se tyé niinku tar-

koittaa”

Toinen asia, jonka haastateltavat kokivat olevan itsemaaraamisoikeuden to-
teutumisen edellytys, oli asukkaiden tietoisuuden lisaaminen omista oikeuk-
sista. Taman tietoisuuden lisdamisessa ohjaajat ovat merkittavassa roolissa,
koska ohjaajien tehtava on sanoittaa ja tuoda kaytantoon asukkaalle taman oi-
keudet ja velvollisuudet sellaisella tavalla, etta tama pystyy ne ymmartamaan.
Asukkaan asiallinen kohtaaminen, paatdksenteon harjoittelu seka rakentava
keskustelu asukkaan kanssa taman valinnoista ja valintojen seurauksista nah-

tiin tarkeana.

“Tavallaan niinku just tdéa syy, seuraus, ne suositukset ja seuraukset,
niinku erilaisista valinnoista, mutta etta sita ei kuitenkaan niinku ei sel-
laista liiallista painostamista ja tuomitsemista ja pakottamista, etté siin
taytyy 16ytédé se kultainen keskitie tie justiin, ettd miten miten niinku

asukkaille puhutaan, ettd minkélaisia sanoja sé kéaytat”

ltsemaaraamisoikeus on suoraan yhteydessa yksilolliseen itsemaaraamisky-
kyyn. ltsemaaraamiskyvylla haastateltavat tarkoittivat sita, milla tasolla asukas
kykenee omista asioistaan paattamaan ja millaisissa asioissa han taas tarvit-
see henkilokunnan tai yhteiskunnan tukea. Yksilollisen itsemaaraamiskyvyn
selvittaminen vaatii jatkuvaa dialogia asukkaan kanssa, koska itsemaaraamis-
kyky ei ole pysyva asia, vaan asukkaat voivat myos kehittya paatoksenteossa.

Yrityksen ja erehdyksen kautta oppiminen nahtiin hyvana keinona
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konkretisoida valintojen seurauksia ja mahdollisesti oppia niin sanotusti kanta-

paan kautta omista valinnoista ja valintojen seurauksista.

"Eli jos me tiedetdan ihan tasan tarkkaan, ettd se ei ymmdarré yhtéan nyt
tatd oman ratkaisunsa niinku juttuu, niin meidén téytyy pyséyttééa se het-
keksi, kdydé sen kanssa sité l1api, jumpata ja kdyda niin, ettd hén, ehka
Siséistéa ja tietdéd mité se, mité siitéd seuraa ja sitten se, et sen jalkeen
mybs hénen tulee kantaa ja seuraukset. Hanté ei pida pelastaa myds-
k&an niiltéd seurauksilta sitten, kun hén on tehty tietoiseksi siitd oman va-
linnan seurauksesta, mita siité tulee... Kehitysvamma ei ole syy olla
syyntakeeton jossakin vaérédssé valinnassa. Se on lieventéva tekija var-
mastikin siind, mutta silloin pitdd minusta niin kun tydntekijén katsoa
peiliin, ettd teinkd miné kaikkeni, ettd hdn ymmarsi, mité valinnasta seu-

”

raa.

Asukkaan oma vastuunkanto omista valinnoista on haastateltavien mielesta
olennainen osa itsemaaraamisoikeutta. Tahan vaikuttaa olennaisesti myos it-
semaaraamiskyky, joka maarittda sen, millaisissa asioissa asukas kykenee
paatoksia tekemaan. Toisaalta myos henkildkunnalla nahtiin olevan oma vas-
tuunsa asukkaan paatoksenteossa ja sen varmistamisessa, etta asukas to-

della ymmartaa oman valintansa seuraukset.

Asumispalveluyksikdissa jarjestetaan myos "asukaskokouksia”, joissa asukaat
voivat tuoda omaa mielipidettaan esiin. Naissa kokouksissa myos usein suun-
nitellaan asukkaiden kanssa yksikon toimintaa ja luodaan yhteisia pelisaantoja

esim. asumisyksikdn yhteistilojen osalta.

7.1.2 Itsemaaraamisoikeutta estavat tekijat

Suurin itsemaaraamisoikeutta estava tekija oli haastateltavien mukaan
asenne, joka heikentaa kehitysvammaisen paatantavaltaa omissa asioissa.
Vahatteleva asenne nakyy esimerkiksi niin, etta asioidessa kehitysvammaisen
henkildn kanssa virastoissa tai terveydenhuollon palveluissa puhuu virkailija
tai [adkari kehitysvammaisen ohi mukana olevalle ohjaajalle, aivan kuin potilas

tai asiakas ei olisi paikalla lainkaan.
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Kehitysvammatyon arjen koettiin olevan joskus turhauttavaa, koska samoja
asioita toistetaan asukkaiden kanssa yha uudelleen. Tama turhautuminen

saattoi haastateltavien nakemyksen mukaan aiheuttaa myos henkilokunnan
keskuudessa asennetta, joka ei tue itsemaaraamisoikeuden toteutumista tai

paatoksenteon harjoittelua.

"Sellainen, etté joskus on helpompi vaan pé&éttaa se asia. Se on jouhe-
vampaa, kun miné paétén sen nyt, ettd se menee néin. Ja sitten tota ja
sitten toinen &éaripééa on myaoskin se, etté asukas, kun on oppinut siihen,
ettéd pystyy sanomaan, etté ettd minulla on itseméaéréémisoikeus, niin
sitten jéatetdén se keskustelu kdymaétta siind vaiheessa. Eli vedotaan,
nostetaan kddet pystyyn (tyontekija), etté niin sulla on itseméaéaraamisoi-

keus eiké tavallaan sitten puututa siihen.”

Toinen itsemaaraamisoikeutta estava tekija ovat ristiriitatilanteet henkildkun-
nan ja omaisten kanssa. Koska henkilokunta pyrkii tekemaan yhteistyota
omaisten kanssa asukkaan hoidossa seka kunnioittamaan omaisten nake-
mysta ja vuosikymmenten kokemusta lapsestaan, aiheuttavat nakemyserot
asukkaan paatoksentekokyvysta tai hoidosta toisinaan ristiriitoja. Omaiset ei-
vat aina myoskaan ymmarra sita, miksi asumisyksikossa ei voi kayttaa samoja
metodeja, joita he ovat kotona kayttaneet, koska heidan kayttamansa metodit

tulkittaisiin rajoitustoimenpiteiksi.

"Ei uskota, etté asukas voi kehittyé jossakin jutussa. Niin onhan niilla
omaisilla riippakivend se, ettd kun se on 20 vuotta tai 30 vuotta, se on
mennyt néin, niin ei se Siité, niinku ei se opi sité juttua. Mutta sitten, kun
kysyy, no milloin te olette viimeksi kokeillut? Ei ole koskaan kokeiltu

sitd, mutta kylld me ollaan sitéd mielta, ettd se ei onnistu.”

Myds asumisyksikoiden fyysiset tilat saattavat estaa asukkaan osallisuutta, jos
esimerkiksi itsenadinen tai ohjattu ruoanlaitto ei onnistu. Toisaalta taas asukas-
tovereiden kanssa yhdessa laaditut talonsaannaét voivat rajoittaa itsemaaraa-
misoikeuden toteutumista ja kieltaa tiettyja asioita, kuten alkoholin nauttimisen
yhteisissa tiloissa. Joissain tilanteissa ristiriita terveysnakdkulman ja itsemaa-
réaamisoikeuden kanssa saattaa vaikuttaa itsemaaraamisoikeuden toteutumi-

seen heikentavasti. Henkilokunnan nahtiin toisinaan syyllistyvan myos
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liialliseen huolenpitoon ja suojeluun, jolloin asiakkaan mielipide saatettiin jat-

taa nailla perusteilla huomioimatta paatoksenteossa.

“Uskallettaisiin edes antaa niitten kokeilla niité tiettyja tiettyjd hommia,
vaikka me ehka tiedetéén, etté tdad menee vahéan pieleen, jos ei ole mi-
tdén vaarallista kuitenkaan, vaan sellaista misté pystyy sitten edetéa
eteenpéin, mutta ettéd saa sen semmoisen konkreettisen kokemuksen,

etté no ei tda nyt ollut hyva juttu.”

Piilorajoittamisen nahtiin myos olevan yleista. Talla tarkoitetaan tilanteita,
joissa hoidon ja huolenpidon varjolla paatokset tehdaan ohjaajan mielen mu-
kaisesti eika asukkaan mielen mukaan. Usein asumispalveluissa tehdaan asi-
akkaiden kanssa sopimuksia erilaisista asioista, kuten herkkupaivista, kauppa-
paivista tai rahannostosta. Nailld sopimuksilla pyritdan sujuvoittamaan toimin-
taa ja ehkaisemaan rajoitustoimenpiteita. Naiden sopimusten myota saattaa
kuitenkin helposti syntya piilorajoittamista, jos niita tulkitaan kovin ehdotto-

masti.

"Etté ei vaan nojattaisi niihin sellaisiin ns. sopimuksiin tai sovittuihin asi-
oihin, vaan siiné pitéa kertoa myds se kokonaisvaltaisesti se oikeus.
Mainittava niissé esimerkiksi sopimuksissa, ettd ne on niinku vaikka
suuntaa antavia sopimuksia, ettéa ei ei sellaisia niinku ehdottomia, etta
nyt kun téé asia on tadhan néin kirjoitettu, niin nyt téaté toteutetaan.
Koska kuka tahansa meistd, on myd&s niinkun oikeus niin, muuttaa mie-

lipidetts.”

Muita itsemaaraamisoikeutta heikentavia tekijoita haastateltavien mukaan oli-
vat kehitysvamman aste ja kognition taso, jotka molemmat vaikuttavat itse-
maaraamiskykyyn. ltsemaaraamiskykya voivat heikentaa myos mielenterveys-
ongelmat. Kommunikoinnin haasteet olivat yksi tekija, joka hankaloitti tai jois-
sain tapauksissa esti asukkaan tahdon selvittamista ja edelleen toteuttamista,
koska osalla kehitysvammaisista ei ole minkaanlaista kommunikaatiokeinoa.
Osa asukkaista oli myOs haastateltavien mukaan tottunut siihen, etta joku toi-

nen, vanhempi tai ohjaaja, tekee paatokset heidan puolestaan.
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"Meillé on hirveén paljon erilaisia vanhempia tdné péivéna. Elikkéa on
vanhempia, jotka antaa kehitysvammaisen lapsen tehdé ja kokeilla ja
haastaa itsedén ja tehda juttuja. Ne (kehitysvammaiset) on darimmaéi-
sen laitavia ja osaavia, hirvedsti ymmértéa. Ja sitten on niita, jotka on
paéttanyt entiset kaksikymmentaviisi vuotta sen ihan kaiken; mita se
sy6, mita se, milloin se nukkuu, mité se laittaa péélle, mité se katsoo te-
levisiosta, eli tavallaan se ei ole niinku mihink&éan tehny ratkaisua, ei ole

tehnyt mitéén ratkaisuja.

Tasta poisoppiminen nahtiin erittdin haastavaksi ja etenkin naiden henkildiden
kohdalla paatoksenteon harjoittelu koettiin tarkeaksi. Asukkaiden koettiin
myos hakevan ohjaajien tai vanhempien hyvaksyntaa omille paatoksilleen ja
paatoksenteossa asukkaat halusivat varmistaa tekevansa ohjaajan tai van-
hempien mielesta oikean paatoksen. Haastateltavat toivat esiin myds sita, etta
toisinaan vanhemmat kumosivat asukkaan paatoksen, koska olivat tdman

kanssa erimielta siita, mika oli oikea ratkaisu.

7.1.3 Itsemaaraamisoikeuden toteutumisen vaikutus kehitysvammaisen
henkilon elamaan

ltsemaaraamisoikeuden toteutuminen nahtiin Iahes pelkastaan hyvana asiana.
Sen koettiin parantavan eldamanlaatua ja lisddvan oman elaman osallisuutta.
Tarkeana pidettiin kuitenkin sita, etta kehitysvammainen henkildo ymmartaa
omien paatostensa seuraukset ja kantaa myos vastuun naista seurauksista.

Taman ymmarryksen varmistamisen nahtiin olevan henkildkunnan tehtava.

"Mé véitén, ettd se parantaa eldménlaatua, koska ihminen, pelkdstaan
Jo se, etté se saa tota ratkaista erilaisia asioita ja tulee sellainen tunne,
ettd se on mukana péaattdméassa omista asioista, oli se miké tahansa
asia palaverissa tai ihan vaan arjessa mité laittaa pé&élle, niin se liséa
sitd eldménlaatua. Se parantaa ihan varmasti sita, sielta tulee niité hy-
vid kokemuksia, tulee myds huonoja kokemuksia, mutta ei se tarkoita,

etta se elaménlaatu karsii siita.”

Esiin nousivat myas ristiriidat ohjaajan nakokulman ja asukkaan nakokulman

kanssa. Asukkaiden paatokset ja valinnat eivat aina olleet ohjaajien
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nakokulmasta parhaita mahdollisia. Koettiin kuitenkin, etta niin kauan, kun he
eivat vahingoita toiminnallaan itseaan tai muita asukkaita, heilla on oikeus
myos naihin valintoihin. Usein naita valintoja ja itsemaaraamisoikeuden tuke-
mista jouduttiin perustelemaan kehitysvammamaailman ulkopuolelta tulleille
sijaisille tai uusille tyontekijoille, esimerkiksi, miksi kehitysvammaisellekin on

sallittu oluen juonti.

"Aina tietysti meidén tehtdvé on valistaa ja nédin. Mutta se, etté kylldahan
me nyt itse kukakin mitékin kdytetdan, etta niin, tai joku ei kdyté mitéén.
Ja sitten uusia ihmisié, kun tulee téihin niin aina, ettd no joo néillé on
ladkkeitd, mutta ei kaikkien ladkkeet tarkoita sita, eftta niita niitten
kanssa nyt ei voisi muutamaa olutta juoda. Sen muistaminen, ettei ole
tarkoitus niinku viedéa sellaista, niinku mité nyt ihan ketka tahansa muut-

kin tekee tai on tekematta.”

"Asukas on nyt ruvennut niinku polttamaan tupakkaa, niin hén on siita
niin kun iloinen tavallaan. Tai siis ettd hdn saa niin kun menné ja ostaa
itse jotakin. Kylld me vélilld suositellaan, etté ei se nyt kannata, ettéa eikb
vélilla voisi ostaa jotain muuta, mutta hén kuitenkin haluaa sen askin sil-
loin tallbin ostaa ja vetda. Niin tavallaan siiné niin kun se vaikka se nyt
keuhkoille ei tee hyvaéa, mutta ettéa kylla se niin kun ehké, tekeekd se sit-
ten henkisesti jotenkin hénelle hyvéa, ettd héanelléa on jotain paheita, niin

eihén siina sitten mitaan.”

ltsemaaraamisoikeuden toteutumisen koettiin vahentavan haastavaa kayttay-
tymista, koska jos kehitysvammainen henkild saa itse tehda paatoksia oman
elamansa suhteen, hanelld on véahemman aihetta kayttaytya asiattomasti.
Haastateltavat eivat kohdanneet tdamanhetkisessa paivittaisessa tydssaan fyy-
sista aggressiivisuutta, mutta jokainen heista kohtasi ajoittain haistattelua, it-

sensa vahingoittamista ja muutoin haastavaa kayttaytymista.

"ltsemé&érdémisoikeuden toteutuminen ei ole mikddn semmoinen vau ex-
perience, vaan se on nimenomaan sellainen, yksinkertaisia, pienié joka-
péaivéisia, joka hetkisié asioita ja tavallaan kun niihin pystyy vastaamaan,
niin mun mielesta pystytdan ennaltaehkdisemééan mydskin haastavaa

kéiyttaytymists.”
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Asiallinen kohtaaminen oli haastateltavien nakemyksen mukaan tarkeaa haas-
tavan kayttaytymisen ehkaisyssa ja he totesivatkin, etta toisinaan kannattaa
asettaa itsensa asukkaan asemaan ja miettia sita, miten itse reagoisi vastaa-
vassa tilanteissa. Koettiin, ettd ohjaajien tunnetilalla on vaikutusta tilanteiden

syntyyn seka siihen, miten tilanteet kehittyvat.

Rajoitustoimenpiteisiin itsemaaraamisoikeudella oli haastateltavien nakemyk-
sen mukaan kahdenlaisia vaikutuksia. Rajoitustoimenpiteiden tarve saattoi it-
semaaraamisoikeuden myo6ta lisaantya, jos asukkaan paatokset olivat hanelle
itselleen tai muille vahingollisia, eika hanella ollut kykya suojella itseaan talta
vahingolliselta paatokselta. Toisaalta koettiin, etta keskustelun avulla osasta
rajoitustoimenpiteita voidaan paasta eroon. Joskus myos rajoitustoimenpiteen
kayttoonotto saattaa aiheuttaa asukkaalle sen, ettd han ymmartaa itse teke-
vansa jotain epasopivaa ja lopettaa, jolloin rajoitustoimenpiteelle ei enaa ole

tarvetta.

"Yksi asukas, niin hdnelté oli pakko lukita noi kaapin ovet jokunen vuosi
sitten, kun hén tota tunki sinne noita likaisia vaippoja ja likaisia vaatteita.
Niin kun siis, ne oli eritteesséa. Mutta etté tota sitten huomattiin, kun se
rajoitustoimenpide oftettiin kdytantbon, niin se oli hdnelle psyykkisesti niin
kova paikka se, etté niin tehtiin niin tota sitten, me ei kdytetty sité parin
kerran jélkeen. Mutta hén sitten oppi siité jotenkin néin, etta néin ei voi

tehda, eikd hdn enéé koskaan tehnyt sitd enééa.”

7.2 Itsemaaraamisoikeuden toteutumisen tukeminen ja kehittaminen

ltsemaaraamisoikeuden tukeminen, osallisuuden vahvistaminen ja rajoitustoi-
menpiteiden kayttd kehitysvammaisten erityishuollossa maaritellaan laissa
(Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 3 a luku). Kaytannossa tama tarkoit-
taa sita, etta erityishuoltoa toteuttavalla taholla on oltava suunnitelma siita, mi-
ten laissa maariteltyja asioita toteutetaan. Myds Kymen HVA:n asumisyksi-

koilla on ohjeistukset itsemaaraamisoikeuden tukemiseen (Kymsote 2020).

"No mitds meillé on tybnantajalta? Joo, no onhan meilla toki noi niinku,

etta pitééa olla itsemaardamisoikeussuunnitelmat. Sitten meillé on
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ohjeita, mutta tavallaan se semmoinen ihan jalkauttaminen niin ehkéa
védhén kesken. J4a aika paljon niinku kyllé ihan sitten tydntekijéiden

harteille.”

7.2.1 Kokemukset tyonantajan tuesta itsemaaraamisoikeuden tukemi-
sessa

Haastateltavien mukaan lakisaateiset velvollisuudet oli tydnantajan puolelta
hoidettu. Yksikoissa oli itsemaaraamisoikeussuunnitelmat ja erilaisia ohjeis-
tuksia, joista mainittiin IMO-kasikirja (Kymsote 2020). He kuitenkin kokivat,
etta pelkat ohjeistukset eivat yksinaan riita, koska usein apua tarvitaan arkisiin
tilanteisiin, eika arjessa valttamatta ole aikaa tai mahdollisuutta tai osaamista

etsia vastauksia esim. IMO-kasikirjasta.

"Me voidaan tehda iso nippu paperia, kirjoittaa tosi hienoa kaikkia teks-
tejd. Téd menee nyt néin, mutta tosiasia on se, etté se ei vastaa. Ku-
kaan ei pysty etsimééan sité tietoa siihen arjen tunnetilaa ja sité milta mi-
nusta tuntuu. Ja néa jutut, koska ne on niitd, missé tavallaan me kéy-

déén sitten moraalista ja eettistd kamppailua niinku tydntekijana.”

Haastateltavat kokivat saavansa tukea lahiesimiehelta ja tydryhmalta haasta-
vissa tilanteissa. Kaytannossa tuki oli keskustelua ja sita, etta tilanteita kaytiin
lapi joko tiimipalavereissa tai viikkopalavereissa. Haastateltavat olivat myos
sita mieltad, ettd tarpeen vaatiessa tukea saisi myos enemman, jos sita kokisi

tarvitsevansa.

Kymen HVA:n yksikoissa on kaytossa HaiPro-raportointityokalu, jonka tarkoi-
tuksena on kerata tietoa asiakas-, potilas- ja tyéturvallisuuden vaara- tai hait-
tatapahtumista. Vaara- tai haittatapahtumien raportoiminen ja niiden saannalli-
nen lapikayminen tydryhmassa edesauttavat tydyksikon toiminnan kehitta-
mista (Kymen HVA 2024b, 32; Kymen HVAc, 36.) Haastateltavat kertoivat kui-
tenkin, etta jos haastavat tilanteet ovat arkipaivaisia, saattaa HaiPro-raportti
jaada tekematta. Lisaksi ilmeni, ettd kaikissa yksikdissa ei HaiProja kayda

lapi sdanndllisesti ja jarjestelmallisesti, mika aiheutti haastateltavissa huolta.
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"Kaikissa yksikdisséa ei vélttdmatta niinku HaiProja ei esimerkiksi kdydé
niin silleen 14pi. Ja yksikkoé oli kuitenkin semmoinen missé on tota,
Jossa niité haiproja tulee, ja nimenomaan vékivalta-HaiProja. Niin se
kylla véhéan herétti, etté voi voi, ettéd jos menee kuukausi, ennen kun ne

k&yd&éan lapi, niin seh&n on jo ihan mennytta aikaa.”

Kymen HVA tarjoaa tyontekijoilleen mahdollisuuden erilaisiin koulutuksiin.
Yksi naista koulutuksista on aggression hoidollinen hallinta eli AHHA-koulutus,
jossa tavoitteena on hoidollisen vuorovaikutuksen ja toiminnallisuuden keinoin
ennakoida vakivaltatilanteita. AHHA-koulutuksessa harjoitellaan myos turvalli-
sia menetelmia asukkaan fyysiseen rajoittamiseen seka turvallisia menetelmia
irtautumiseen. (Soldehed 2008, 14-16.)

7.2.2 Kehittamisehdotukset tyonantajalle itsemaaraamisoikeuden tuke-
misen kehittamiseksi

Kymen HVA edellyttaa tyontekijoiltaan tiettyja koulutuksia, joita ovat esimer-
kiksi ladkehoidon osaaminen ja GDPR-tietosuojakoulutus. Nama koulutukset
ovat paasaantoisesti varsin terveyspainotteisia. Tyonantaja edellyttaa myos,
ettd nama koulutukset uusitaan tietyin valiajoin. Haastateltavat toivoivat sa-
mantyyppista koulutusjarjestelmaa, joka olisi suunnattu sosiaali- ja kehitys-
vamma-alalle esim. kommunikoinnin tukemiseen ja itsemaaraamisoikeuteen
liittyen ja joka olisi pakollinen kaikille alalla tydoskenteleville. Tyonantajan puo-
lelta toivottiin arvostusta kehitysvammatydhon ja panostusta siihen, etta henki-
I6kunnan ymmarrys itsemaaraamisoikeudesta nostettaisiin koulutuksen myo6ta
yhta tarkeaksi asiaksi kuin 1aakehoidon osaaminen. Nyt koettiin, etta tama tie-
toisuus jaa liiaksi yksikodiden perehdytysohjelmien varaan.

“Niin, etté ei ne ei kaikkia asioita voi, vaikka jotkut asiat saattaisikin tun-
tua ristiriitaiselta, mutta justiin, ettad kaikkii asioit ei voi enaé hoitaa niin
kun niinku mututuntumalla ja musta tuntuu ja ohjaajista tuntuu. Vaan se-
kin voi, IMOkin voi vélilla olla ristiriidassa sellaisen niinku kdytdnnén jar-
Jjen kanssa. Eiké voi? Niin tavallaan ne asiat pitda, niin kun sellaisia asi-
oita pitaisi enemmén ké&yda lapi ja ymmartaa. Ja sellaisia sellaisiin asioi-

hin tarvitsisi enemmén panostaa noissa koulutuksissa.”
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Tybnantajalta toivottiin panostusta itsemaaraamisoikeuden tukemisen jalkaut-
tamiseen niin, etta se ei jatkossa jaisi ainoastaan ohjeiksi, jota tyontekijat to-
teuttavat omien nakemystensa mukaan. Toivottiin konkretiaa ja selkeytta sii-
hen, missa tilanteissa itsemaaraamisoikeus menee hoidon ja huolenpidon vyli,
seka siihen mika on tyontekijan vastuu naissa tilanteissa, joissa asukas oh-
jauksesta huolimatta tekee valintoja, jotka eivat ole hanelle hyvaksi. Naihin ti-
lanteisiin liittyy paljon tunteita, jotka saattavat hamartaa henkilokunnan arvioin-
tikykya tilanteissa ja aiheuttaa ahdistusta henkilokunnalle. Naiden tunnetilojen
kasittelyyn toivottiin panostusta ja sita, etta niiden aarelle oikeasti pysahdyttai-

siin ja niita kaytaisiin lapi tydryhmassa.

"Mennaan vahan pintaa syvemmalle aina naissa asioissa ja koko henki-
I6kunnalle, niin pitaa sisaistaa ne asiat niin, sitten sita mina toivon. Etta
se on tarkea asia, ja tota sita ei niinku tahallaan ja eikd vahingossakaan

sitten tarvitse sita IMO asiaa ymmartaa vaarin”

Haastateltavat toivoivat ruohonjuuritason projektia itsemaaraamisoikeuden tu-
kemiseen, joka jalkauttaisi itsemaaraamisoikeutta yksikoihin. He toivoivat
tydnantajan kouluttavan pienen joukon asiantuntijoita, jotka pystyvat oikeasti
jalkautumaan yksikaihin ja auttamaan henkildokuntaa haastavissa tilanteissa.
Toivottiin, etta jokaisella yksikolla olisi maaritelty itsemaaraamisoikeusasian-

tuntija, johon yksikko voisi ottaa yhteytta naissa tilanteissa.

"Kun ne ihmiset on jo niinku niin solmussa sen tilanteen kanssa. Elikké&
téllaisessa tilanteessa olisi &arimméisen hienoa, kun olisi ulkopuolinen
taho, jolla on téllainen kouluttaja meriitti, mutta joka ei tule mistéan kau-
empaa. Sellainen ulkopuolinen ihminen, joka on asiantuntija esimerkiksi
Just itsemaéréémisoikeudessa ja sen toteutumisessa ja sen toteuttami-
sen niin kun tukemisessa, joka pystyy sulle sanomaan, etta ei, etté et sé
tee vaérin, kun et anna sille sitd rahaa. Nyt kun sé& tiedéat, ettd yhdek-
sdnkymmentédyhdeksén prosenttisella todennékdisyydellé se vetaé per-
seet ja sitten se kaatuu tuolla pitkin metsié. Niin niin, mutta silloin se an-
taa mydskin sulle ehké evaita kdydéa sitd keskustelua, koska saatat olla
tilanteessa, missé sun tybkaveri vaan sanoi, ettéd no eihdn me voida

tehdé mitéaéan, ja tavallaan se (tydkaveri) ei tue sua siiné tilanteessa, kun
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sé yritdt saada sitd ihmista tekeméén sen ratkaisun, ettg se nyt ei oftaisi

ihan niin paljon, vaikka rahaa matkaa.”

8 POHDINTA

ltsemaaraamisoikeuden tukemisen nahtiin olevan tarkea osa kehitysvamma-
tyota, jonka tarkeytta ei valttamatta viela ymmarreta haastateltavien mukaan.
Koettiin, etta talla hetkella itsemaaraamisoikeuden tukeminen jaa Kymen
HVA:lla ohjeistusten tasolle ja etta jalkautus on jaanyt kesken. Jos organisaa-
tiotasolla ei ymmarreta itsemaaraamisoikeuden tukemisen tarkeytta, ei voida
olettaa, ettd sen tarkeytta ymmartaisi henkildkuntakaan. Tutkimusten (Em-
bregts ym. 2019; Simons ym. 2020; Frielink ym. 2021) mukaan kuitenkin juuri
henkilokunnalla on suuri vaikutus itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen.
Jotta henkilokunnan ymmarrys itsemaaraamisoikeuden tarkeydesta lisaan-
tyisi, olisi organisaation tarkeda panostaa henkilokunnan jarjestelmalliseen
koulutukseen. Ymmarryksen lisaantymisen myota myods edellytykset kehitys-
vammaisen henkilon itsemaaraamisoikeuden toteutumiselle parantuvat mer-

kittavasti.

Aliarvioiva asenne seka se, etta ei luoteta kehitysvammaisen omaan kykyyn
tehda paatoksia estavat itsemaaraamisoikeuden toteutumista haastateltavien
mukaan enemman kuin mikaan muu. Tallaiseen asennoitumiseen voivat syyl-
listya asumisyksikon henkilokunta, kehitysvammaisen vanhemmat tai kuka ta-
hansa, jonka kanssa kehitysvammainen henkild asioi. Aliarviointi voi nakya
muun muassa niin, etta paatetaan kehitysvammaisen puolesta asioista tai ku-
motaan hanen tekemansa paatos, koska ei olla asiasta samaa mielta ja
omasta mielesta tiedetdan paremmin. Myos ohipuhuminen ja kehitysvammai-
sen henkildn sivuuttaminen oli haastateltavien mielesta yleista kehitysvammai-

sen kanssa asioidessa eri paikoissa.

ltsemaaraamisoikeuden toteutuminen vaikuttaa monella tavoin positiivisesti
kehitysvammaisen henkilon elamaan. Haastateltavat kokivat itsemaaraamisoi-
keuden lisdavan osallisuuden tunteita ja kokonaisvaltaista hyvinvointia. Tar-
keana pidettiin kuitenkin sita, etta kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeus on
suhteessa hanen itsemaaraamiskykyynsa eli siihen milla tasolla han kykenee

omista asioistaan paattamaan. Myos Simons ja kumppanit (2020) korostivat
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tata, koska itsemaaraamiskykyyn nahden lilan haastavat paatokset voivat joh-
taa haastavaan kayttaytymiseen tai rajoitustoimenpiteisiin, jos henkilo ei ky-

kene suojelemaan itseaan omilta paatoksiltaan.

Haastava kayttaytyminen on kehitysvammaisilla varsin tavanomaista. Asialli-
nen kohtaaminen ja empatia hoitotyossa edesauttavat haastavan kayttaytymi-
sen vahenemista. Tutkimuksissa (Embregts ym. 2019; Nankervis ym. 2020)
todetaan haastavan kayttaytymisen vaikuttavan kuitenkin henkildokunnan ky-
kyyn kohdata asukas, mika taas saattaa edesauttaa haastavaa kayttayty-
mista. Haastavat tilanteet aiheuttavat aina henkildkunnassa erialaisia tunteita,
joiden lapikaynnin tarkeytta haastateltavat korostivat. Haastateltavien mukaan
itsemaaraamisoikeuden toteutuminen kuitenkin vahentaa haastavaa kayttayty-
mista seka parantaa kehitysvammaisten henkildiden elamanlaatua. Tata na-
kemysta tukee myds tutkimukset (Bowring ym. 2020; Prior ym. 2023), joiden
mukaan haastava kayttaytymisen vaheneminen on suoraan yhteydessa ela-

man laadun kohenemiseen.

Haastavat tilanteet, joissa henkilokunta joutuu puntaroimaan esimerkiksi sita,
milloin itsemaaraamisoikeus menee hoidon ja huolenpidon edelle, voivat ai-
heuttaa henkilokunnassa ahdistusta seka moraalista ja eettista ristiriitaa. Hen-
kilokunta joutuu toistuvasti puntaroimaan asukkaan terveyden ja itsemaaraa-
misoikeuden suhdetta, missa tilanteissa asukkaan terveys on maaraava tekija
ja missa tilanteissa itsemaaraamisoikeus menee terveysnakokulman edelle.
Naihin tilanteisiin toivottiin selkeita ohjeita. Haastateltavien mukaan olisi ide-
aali tilanne, jos yksikoilla olisi nimetyt IMOasiantuntijat, joihin voisi ottaa yh-
teytta ja tukeutua haastavissa tilanteissa. Talla hetkella koettiin naiden asioi-

den olevan liiaksi henkilokunnan harkinnan varassa.

Kehitysvammaisten rajallinen kommunikointikyky koettiin itsemaaraamisoi-
keutta estavaksi tekijaksi. Myos Nankervis ja kumppanit (2020) sekd McCaus-
land ja kumppanit (2021) toteavat tutkimuksissaan kommunikoinnin haastei-
den rajoittavan kehitysvammaisten sosiaalisia suhteita ja itsemaaraamisoikeu-
den toteutumista. Haastateltava toivoivatkin tyonantajalta panostusta kommu-
nikaatiota tukevaan koulutukseen, mika edesauttaisi kehitysvammaisen tah-
don selvittdmista seka keskinaisen kommunikoinnin tukemista. Kehitysvam-

maisuuteen ja esim. autismiin liittyvaa koulutusta koettiin Kymen HVA:lla
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olevan tarjolla liian vahan. Kuitenkin ymmarryksen lisaantyminen haastavan
kayttaytymisen syista on todettu vahentavan tarvetta esim. rajoitustoimenpi-
teille (Richardson ym. 2020), joten tarve kohdennetulle koulutukselle on ilmei-

nen.

Rajoitustoimenpiteisiin itsemaaraamisoikeudella koettiin olevan kahdenlaisia
vaikutuksia. Tilanteiden ennakointi, asukkaan asiallisen kohtaaminen ja raken-
tava keskustelu vahentavat rajoitustoimenpiteiden tarvetta. Toisaalta, jos
asukkaan paatokset ovat hanelle itselleen haitallisia eika asukas kykene itse
suojelemaan itseaan, rajoitustoimenpiteiden tarve kasvoi. Mc Gill & Breen
(2020) toteavat tutkimuksessaan, etta jos henkilokunta joutuu turvautumaan
fyysiseen rajoitustoimenpiteeseen, on se riski molempien osapuolten louk-
kaantumiselle. Nama tilanteet ovat myos psyykkisesti kuormittavia molem-
mille, ja naiden tilanteiden jalkipuintia korostettiin seka tutkimuksessa etta
haastatteluissa. Kymen HVA tarjoaa tyontekijoilleen mahdollisuuden aggres-
sion hoidollinen hallinta- eli AHHA-koulutukseen, jossa harjoitellaan tilanteiden
ennakointia, turvallista asukkaan fyysista rajoittamista seka irtautumista. Nelja
viidesta haastateltavasta oli kdynyt AHHA-koulutuksen tai muun vastaavan

koulutuksen.

9 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Taman opinnaytetyon tekemisessa on noudatettu tutkimuseettisen neuvottelu-
kunnan laatimia ohjeita hyvasta tieteellisesta kaytannosta seka yleisia eettisia
periaatteita, joita ovat tutkittavien henkildiden ihmisarvon ja itsemaaraamisoi-
keuden kunnioitus, oikeus yksityisyyteen seka luonnon ja kulttuuriperinnén
monimuotoisuuden kunnioitus. Lisaksi tutkimus toteutetaan niin, ettei siita ai-
heudu merkittavia haittoja, riskeja tai vahinkoa tutkittavana oleville ihmisille tai
yhteiséille. (Kohonen ym. 2019, 7.) Tutkimuksen eettisyytta voi heikentaa se,

etta opinnaytetyon tekija tyoskentelee kohdeorganisaation palveluksessa.

Hyvan tavan mukaisesti ennen tutkimuksen aloittamista haettiin kohdeorgani-
saatiolta tutkimuslupa tutkimuksen tekemiseen. Opinnaytetyon eettisyytta li-
saa se, etta haastateltavat saivat ennen tutkimukseen osallistumistaan tutus-
tuttavakseen tutkimustiedotteen (Liite 2), jossa kerrotaan tutkimuksen tarkoi-

tuksesta ja tavoiteltavista hyodyista seka siita, etta haastateltavalla on oikeus
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saada tietoa tutkimuksen etenemisesta, korostetaan tutkimukseen osallistumi-
sen vapaaehtoisuutta seka sita, etta osallistumisen voi peruuttaa milloin ta-
hansa ilman seuraamuksia. Vapaaehtoisuutta korostettiin viela suullisesti en-
nen haastattelujen alkamista seka sita, etta tutkimusaineistot, eli haastattelu
tallenteet ja tekstiksi muunnetut aineistot, ovat ainoastaan opinnaytetyon teki-
jan kaytettavissa. Kaikki tutkimusaineisto on sahkdisessa muodossa ja sita
sailytetaan kahden salasanan takana Xamk:n pilvipalvelussa. Haastateltavien
anonymiteetista huolehditaan ohjeistusten mukaisesti ja tutkimusta toteutetta-
essa huolehditaan siita, etta yksittaista haastateltavaa ei pystyta tunnista-
maan. Kaikki tutkimusaineistot tuhotaan kuukauden kuluessa opinnaytetyon
julkaisemisesta. Haastateltavat saivat myos ennen haastattelujen alkua tieto-
suojaselosteen (Liite 4) tutustuttavakseen, jossa henkilbtietojen kasittelysta
kerrotaan. Kerattava henkilotieto on haastateltavan aani. (Kohonen 2019, 8—
9.) Haastateltavat allekirjoittivat ennen haastattelujen alkamista suostumuksen

tutkimukseen osallistumisesta (Liite 3).

Opinnaytetyon luotettavuuden arviointiin kaytettiin Cuban ja Lincolnin kehitta-
maa arviointikriteeristoa, jonka avulla arvioitiin tutkimusaineiston ja -analyysin
uskottavuutta, tutkimustulosten siirrettavyytta, tutkimuksen riippuvuutta ilmi-
Osta itsestaan johtuvista tai ulkoisista tekijoista seka tutkimuksen vahvistetta-
vuutta (Cope 2014, 89). Laadullisen tutkimuksen voidaan sanoa olevan yleis-
tettava eli pateva silloin, kun tutkimustulokset vastaavat tutkimuskohdetta ja
tutkimukselle asetettuja paamaaria. Jotta tama toteutuu, on tutkijan osattava
kuvata tutkimuksen kohteena olevan asian merkitys tietylle kohderyhmalle tie-
tyssa ajassa ja paikassa. (Vilkka 2021, 155.) Tassa tutkimuksessa tutkittavat
asia ovat itsemaaraamisoikeus, sen tukeminen ja toteutuminen Kymen HVA:n
asumisyksikdissa tutkimushetkella. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden

edellytys on, etta tutkijan tekemat tulkinnat vastaavat tutkittavien kasityksia.

Tutkijan on pystyttava perustelemaan kaikki tekemansa valinnat tutkimuksen
aikana, kuvattava tekemiaan valintoja mahdollisimman tarkasti ja arvioitava
omia valintojaan. Laadullinen tutkimus on aina ainutlaatuinen, joten sita on
mahdotonta toistaa taysin samanlaisena. Toistettavuus laadullisessa tutkimuk-
sessa tarkoittaakin sita, etta toinen tutkija paatyisi samoihin johtopaatoksiin
samoilla tutkimusmetodeilla. (Vilkka 2021, 155-156.) Taman opinnaytetyon tu-
lokset kuvaavat ohjaajien kokemuksia itsemaaraamisoikeuden tukemisesta ja
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toteutumisesta Kymen HVA:n asumispalveluissa tutkimushetkelld. Jos tutki-
mus toteutettaisiin toisena ajankohtana, olisivat tulokset todennakdisesti toi-

senlaisia.

Tutkimustulosten siirrettavyys laadullisessa tutkimuksessa puolestaan on riip-
puvainen tutkimuksen tarkoituksesta seka siitd onko tutkimuksen aiheesta tar-
koitus tehda yleistyksia tai onko tutkimuksesta saatuja tuloksia mahdollista
hyoddyntaa kontekstin ulkopuolella esim. muissa sosiaalipalveluissa. Kaytan-
ndssa siis tutkimustulokset tai aiheesta tehdyt havainnot ovat siirrettavia, jos
tutkimuksen lukija pystyy samaistumaan tutkimustuloksiin tai tutkimustuloksilla
on merkitysta tutkimuksen ulkopuolisille henkildille. (Cope 2014, 89.) Taman
opinnaytetyon tulokset ovat hydodynnettavissa myods muiden hyvinvointialuei-
den vammaispalveluissa. Tulosten hyodynnettavyys vammaistyon ulkopuo-

lella on erittain epatodennakaoista kohderyhman erityispiirteiden takia.

Koska laadullisen tutkimuksen tekija on usein itse osa tutkimaansa yhteisoa,
voi hanen oma arvomaailmansa vaikuttaa tutkimuksessa tehtyihin valintoihin
seka tutkimustulosten tulkintaan. Tasta syysta tutkimuksen luotettavuutta arvi-
oitaessa on huomioitava myds puolueellisuusnakokulma. (Vilkka 2021 157.)
Myos taman opinnaytetyon toteutukseen seka tekijan objektiivisuuteen on voi-
nut vaikuttaa se, etta tutkija on tydskennellyt kuusi vuotta Kymen HVA:n pal-
veluksessa. Usean vuoden tyokokemus kehitysvammaisten asumispalve-
luissa tuo tutkijalle toisaalta ymmarrysta tutkittavan ilmion kontekstista, toi-
saalta se taas voi aiheuttaa sen, etta tutkija on saattanut tiedostamattaan joh-
datella haastateltavia, koska hanella on tietty ennakkokasitys tutkittavasta ilmi-

osta.

10 JOHTOPAATOKSET JA JATKOTUTKIMUSAIHEET

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, milla tasolla kehitysvammai-
sen henkilon itsemaaraamisoikeus toteutuu Kymen HVA:n asumisyksikoissa
ohjaajien nakokulmasta ja miten itsemaaraamisoikeuden toteutumista voisi
kehittaa. Tutkimuskysymyksiin saatiin vastaukset ja opinnaytetydn tekemisen
myota selkeytyi tarve vahvistaa ohjaajien ymmarrysta itsemaaraamisoikeuden
merkityksesta ja luoda uusia tyokaluja itsemaaraamisoikeuden tukemiseen

asumisyksikoissa.
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Taman opinnaytetydn myota on kaynyt selvaksi, etta sosiaalialalle ja vam-
maistyohon kaivataan jarjestelmallista tutkimustyota, jonka perusteella voi-
daan luoda tutkimusnayttoon perustuvia kaytanteita. Ajantasaiset, tutkimus-
nayttoon perustuvat hoitotyonkaytannot takaavat turvallisen, tasalaatuisen ja
yhdenvertaisen hoidon kaikille asiakkaille hoitopaikasta tai hoitotyontekijasta
riippumatta. Nayttoon perustuvan toiminnan (NPT) tarkoituksena on edistaa
sosiaali- ja terveyden huollon vaikuttavuutta ja merkityksellisyytta seka hoito-
tyon kustannustehokkuutta ja resurssien tarkoituksenmukaista kayttoa. Ter-
veydenhuollossa tallainen jarjestelmallinen tutkimustyo ja NPT ovat kaytossa,
ja niita koordinoi hoitotydn tutkimussaatio eli Hotus. Hotus julkaisee kansallisia
Hotus-hoitosuosituksia ja Nayttovinkkeja, jotka kohdentuvat erityisesti hoito-
tyohon. Hotuksen tehtava on tuottaa ja levittaa tutkimusnayttdoa seka edistaa
ja valvoa nayttéon perustuvien toimintamallien kayttda Suomessa. (Hotus
2024.) Vastaavanlaisen jarjestelman tarve sosiaalialalle on selkea, koska tut-
kimuksessa nousi vahvasti esiin tarve selkeille toimintamalleille seka se, etta

tyéta tehdaan paljon "musta tuntuu” -periaatteella.

Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen Kymen HVA:n kehitysvammaisten asu-
mispalveluissa on riippuvainen henkilokunnan valveutuneisuudesta ja itse-
maaraamisoikeustietoisuudesta. Taman opinnaytetyon tekemisen myota kavi
selvaksi, etta Kymen HVA:lla on itsemaaraamisoikeuden tukemiseen ohjeis-
tuksia seka itsemaaraamisoikeussuunnitelmat, mutta itsemaaraamisoikeus-
tyon jalkautus on pahasti kesken. Haastatteluissa seka aiemmissa tutkimuk-
sissa (Embregts ym. 2019; Simons ym. 2020; Frielink ym. 2021) korostettiin
henkilokunnan merkitysta itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa. Kymen
HVA:n tulisikin panostaa henkilokunnan systemaattiseen kouluttamiseen, jotta
henkildokunta ymmartaisi ja sisaistaisi itsemaaraamisoikeuden merkityksen
tydssaan ja voisi jatkossa itsemaaraamisoikeuden toteutumista paremmin

edistaa.

Jokaisessa Kymen HVA:n kehitysvammaisten asumisyksikdissa on asumis-
palveluohjaaja, joka on koulutukseltaan sosiaalialan ammattilainen, joko so-
sionomi tai geronomi. Asumispalveluohjaajan tyohon kuuluu muun muassa it-
semaaraamisoikeustietoisuuden lisdaminen tydéryhmassa. Kuten aiemmin on
todettu, itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen liittyvat tilanteet ovat toisinaan

haastavia ja aiheuttavat vastakkainasettelua seka eettista ja moraalista
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kamppailua tyontekijoissa. Nama tilanteet aiheuttavat turhautumista tyonteki-
jOissa seka erilaisia tunnetiloja, jotka voivat hamartaa tyontekijoiden objektiivi-
suutta ja paatoksentekokykya. Tilanteisiin tulisi saada tyoryhman ulkopuolista
apua henkilolta, jolla on tietamysta itsemaaraamisoikeudesta. Itsemaaraamis-
oikeuden toteutumisen edistamiseksi Kymen HVA:n kehitysvammaisten asu-
mispalveluissa tulisi toteuttaa ruohonjuuritason projekti, jossa koulutettaisiin
rittava maara itsemaaraamisoikeusasiantuntijoita, joilla olisi aikaa ja mahdolli-
suus jalkautua yksikoihin tekemaan itsemaaraamisoikeustyota konkreettisesti.
Jokaisella yksikolla tulisi olla oma, tyéryhman ulkopuolinen itsemaaraamisoi-
keusasiantuntija, johon voi haastavassa tilanteessa ottaa yhteytta ja kysya
neuvoa. ltsemaaraamisoikeusasiantuntijalla pitaisi myos olla aikaa ja mahdol-
lisuuksia jalkautua yksikoihin seka tarpeen vaatiessa tulla paikan paalle kay-
maan tilannetta lapi tyoryhman kanssa ja ohjeistaa, miten tilanteessa tulisi

edeta.

Vammaistyon tavoitteena on tukea vammaisia henkiloita elamaan mahdolli-
simman itsenaista, omannakoista elamaa. Tyoskentely vammaisten kanssa
edellyttaa ihmiselta tietynlaista asennetta, suvaitsevaisuutta ja erilaisuuden
hyvaksymista. Tyota tehdaan omalla persoonalla ja ohjaajan on kyettava rea-
goimaan erilaisiin, ajoittain haastaviin tilanteisiin. Asumisyksikossa tyoskentely
on usein enimmakseen ohjauksellista, mutta se sisaltaa Iahes aina myos pe-
rushoitoty6ta ja lIadkehoitoa. Puhetta tukevien ja korvaavien menetelmien
osaaminen (tukiviittomat, kuvakommunikaatio, ilmeet, eleet) seka haastavan
kayttaytymisen sietaminen ja haastavan kayttaytymisen syiden ymmartaminen
kasvattavat asumisyksikossa tyoskentelevien ohjaajien ammatillista osaa-
mista. Edella mainitut taidot ja tietdmys naista asioita helpottavat kehitysvam-

maisen henkildn ymmartamista ja hanen kanssaan toimimista.

Tutkimustieto seka asumisyksikoiden henkilokunnan jarjestelmallinen koulutus
haastavasta kayttaytymisesta, sen syista ja seurauksista olisi tarpeen. Puhetta
tukevien ja korvaavien menetelmien jarjestelmallinen koulutus lisaisi kehitys-
vammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumista. Puhetta tukevien ja korvaa-
vien menetelmien hallinta myods todennakoisesti vahentaisi haastavaa kayttay-
tymista, koska osa haastavasta kayttaytymisesta johtuu siité yksinkertaisesta
syysta, etta kehitysvammaisella henkilolla ei ole keinoa tulla ymmarretyksi.

Mahdollisuus kouluttautua lisda myos tyohyvinvointia ja tyotyytyvaisyytta,



48

koska tyonhallinnantunne vahvistuu. Hyvinvoiva tyontekija ei myoskaan toden-

nakoisesti vaihda tyopaikkaa tai hakeudu kokonaan toiselle alalle.

HaiPro-raportointijarjestelman hyodyntamiseen tulisi kiinnittaa asumisyksi-
koissa huomiota ja hyddyntaa jarjestelman tuottamaa tietoa vaara- ja haittata-
pahtumista yksikdiden toiminnan kehittdmiseksi. Seurantatutkimus itsemaa-
raamisoikeuden tukemisesta ja toteutumisesta olisi tarpeen, jotta voidaan ke-
hittaa toimintaa ja arvioida toiminnan kehittymista. Samoin tutkimus kehitys-
vammaisten henkildiden omasta kokemuksesta itsemaaraamisoikeuden toteu-

tumisesta ja osallisuuden kokemuksista tuottaisi arvokasta tietoa asiasta.
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Heijl

Opiskelen Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulussa mielenterveyshoitotyon ylempaa amk
tutkintoa. Teen opinndytety6ta kehitysvammaisten henkildiden itsemaaraamisoikeuden tu-
kemisesta Kymenlaakson hyvinvointialueen (Kymen HVA) asumisyksikoissa. Kyseessa on
laadullinen haastattelututkimus, jonka tarkoituksena on selvittdaa asumisyksikdiden ohjaa-
jien kokemuksia itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta asumisyksikoissa.

Tybskentelen itse Kymen HVA:n asumisyksikossa asumispalveluohjaajana. Koen, etta itse-
maaraamisoikeuden toteutumisella on suora vaikutus kehitysvammaisen henkilon elaman-
laatuun ja hyvinvointiin. Opinnaytetyotani varten keraan syvallista ja kokemukseen perustu-
vaa tietoa siit3,

o millaisia kokemuksia asumisyksikdiden ohjaajilla on itsemaaraamisoikeuden toteutu-
misesta ja rajoitustoimenpiteiden ehkaisysta seka siita,
e milla tavoin ohjaajien nakemyksen mukaan itsemaaraamisoikeutta voisi tukea ja ke-
hittaa yksikoissa.
Tutkimus toteutetaan ryhmahaastatteluina kevaan 2024 aikana. Jokaisen haastateltavan
nakemys asiaan on erittdin tarkea ja arvokas. Yhdessa voimme kehittda omaa toimin-
taamme palvelemaan paremmin asiakkaiden tarpeita.

Haastattelut toteutetaan Teams-sovelluksessa. Kaikkea haastatteluaineistoa kasitellaan
luottamuksellisesti koko tutkimusprosessin ajan. Tutkimuksessa ei kerata henkilotietoja,
eika haastateltavien henkil6llisyys paljastu tutkimuksen aikana missaan vaiheessa. Haastat-
teluun tulisi varata aikaa noin tunti.

Opinnaytetyon tekija: Tia Laapas, Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu Kotkan kampus
XXXXXXXX @ edu.xamk.fi tai xxx.xxxxxx@kymenhva.fi

Opinnaytetyon ohjaaja: Anita Naslindh-Ylispangar, Terveysalan ja ensihoidon koulutusyksi-
kon yliopettaja XXX XXXXXXXX-XXXXXXXXXX @ xam K. fi

Toivon, ettd innostuit asiasta ja otat yhteytta minuun 15.4.2024 mennessa, etta voimme so-
pia haastatteluajan.

Kiitos yhteistyosta ja ajastasi!

Cz”ﬂ Zﬂ?’”b“


mailto:xxxxxxxx@edu.xamk.fi
mailto:xxx.xxxxxx@kymenhva.fi
mailto:xxxxx.xxxxxxxx-xxxxxxxxxx@xamk.fi
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m TUTKIMUSTIEDOTE

Kaakkois-Suomen 13.4.2024
ammattikorkeakoulu

TUTKIMUSTIEDOTE

ITSEMAARAAMISOIKEUDEN TUKEMINEN JA SEN VAIKUTUS
KEHITYSVAMMAISTEN HENKILOIDEN ELAMANLAATUUN
Tyontekijoiden ndkemyksia

Tutkimuksen tekija

Tia Laapas, asumispalveluohjaaja

Xamk - Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu, Kotkan toimipiste,
Paaskysentie 1, 48220 KOTKA

Yhteyshenkil6 tutkimukseen liittyvissa kysymyksissa:

Tia Laapas, asumispalveluohjaaja

Puh. +358 40 xxxXx XXX, XXX.XXXXXXx@Kymenhva.fi

Tutkimuksen tarkoitus

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kehittaa Kymenlaakson hyvinvointialueen
kehitysvammaisten asumispalveluiden yksilokohtaista itsemaaradmisoikeussuunnitelmaa
keraamalla syvallista ja kokemukseen pohjautuvaa tietoa henkildkunnan kokemuksista
itsemaaraamisoikeuden tukemisesta paivittaisessa tyossa.

Pyynto osallistua tutkimukseen

Pyydamme sinua osallistumaan tahan tutkimukseen. Sinulla on mahdollisuus tehda kysymyksia
tutkimuksesta, kun olet perehtynyt tahan tiedotteeseen ja tiedotteen liitteena olevaan
tietosuojaselosteeseen, mikali tutkimuksessa kasitellaan henkildtietoja. Taman jalkeen sinulta
pyydetaan suostumus tutkimukseen osallistumisesta.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voit keskeyttda tutkimuksen koska tahansa. Mikali
keskeytat tutkimuksen tai peruutat suostumuksen, keskeyttdmiseen ja suostumuksen peruuttamiseen men-
nessa kerattyja tietoja ja naytteitd voidaan kayttda osana tutkimusaineistoa.

Tutkimustuloksista tiedottaminen
Tutkimustuloksia ja kerattya aineistoa voidaan kayttaa ja hyddyntaa sellaisessa muodossa, jossa yksittaista
tutkittavaa ei voida tunnistaa. Kyseessa on ylemman ammattikorkeakoulututkinnon opinnaytetyd.

Tutkittavan oikeudet

Henkilotietojen kasittelyperuste: Tutkittavan suostumus

Oikeus saada paasy tietoihin

Oikeus oikaista tietoja

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetus sisaltaa tutkimustarkoitukseen liittyvan erityisen poikkeuk-
sen tahan liittyen)

Oikeus rajoittaa tietojen kasittelya

Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen (ei koske taysin manuaalista henkildtietojen kasittelya)
Henkilotietojen kasittelyperuste: Kasittely on tarpeen yleista etua koskevan tieteellisen tutkimuksen
suorittamiseksi

Oikeus saada paasy tietoihin

Oikeus oikaista tietoja

Oikeus rajoittaa tietojen kasittelya

Oikeus vastustaa henkilotietojen kasittelya

KAAKKOIS-SUOMEN AMMATTIKORKEAKOULU
PL 68, 50101 Mikkeli / Patteristonkatu 3 D
Puh: 040 655 0555 / kirjaamo@xamk.fi
Y-tunnus: 2472908-2 / www.xamk.fi
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SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Kaakkois-Suomen 13.4.2024

ammattikorkeakoulu
SUOSTUMUS HENKILOTIETOJEN KASITTELYYN TUTKIMUKSESSA JA
TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

YAMK opinnaytety6 / Mielenterveyshoitotyo
ITSEMAARAAMISOIKEUDEN TUKEMINEN JA SEN VAIKUTUS
KEHITYSVAMMAISTEN HENKILOIDEN ELAMANLAATUUN
Tyontekijoiden nakemyksia

Teams-haastattelu

tutkimuksen toteuttaja Tia Laapas

Olen lukenut ja ymmartanyt saamani tutkimustiedotteen ja tietosuojaselosteen.

Tiedotteesta olen saanut riittavan selvityksen tutkimuksesta ja tietosuojailmoituksesta tarkemman kuvauksen tutki-
muksen yhteydessa suoritettavasta henkilotietojen kerdamisesta, kasittelysta ja luovuttamisesta. Ymmarran, etta tieto-
jani kasitelldan luottamuksellisesti. Minulla on ollut mahdollisuus esittda kysymyksia ja olen saanut riittdvan vastauk-
sen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen. Olen saanut riittavat tiedot oikeuksistani, tutki-
muksen tarkoituksesta ja sen toteutuksesta seka tutkimuksen hyddyista ja riskeistd. Minua ei ole painostettu eika hou-
kuteltu osallistumaan tutkimukseen.

Ymmarran, ettd osallistumiseni on vapaaehtoista ja ettd voin peruuttaa tdman suostumukseni koska tahansa syyta
iimoittamatta. Olen tietoinen siitd, ettd mikali keskeytan tutkimuksen tai peruutan suostumuksen, minusta keskeyttami-
seen ja suostumuksen peruuttamiseen mennessa kerattyja tietoja ja naytteitd voidaan kayttaa osana tutkimusaineis-
toa.

Allekirjoituksellani vahvistan, ettd annan suostumukseni henkil6tietojeni kasittelyyn ja tutkimukseen osallistumiseen.

Paivays ja paikka Tutkittavan allekirjoitus Tutkittavan nimenselvennds

KAAKKOIS-SUOMEN AMMATTIKORKEAKOULU
PL 68, 50101 Mikkeli / Patteristonkatu 3 D
Puh: 040 655 0555 / kirjaamo@xamk.fi
Y-tunnus: 2472908-2 / www.xamk.fi
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Tutkijalle. Alkuperdinen allekirjoitettu tutkittavan suostumus seka kopio tutkimustiedotteesta jaavat tutkijan arkistoon. Tutkimustiedote ja
kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan tutkittavalle.

Mikali tutkimuksen kohteena on alaikdinen, mutta henkilGtietoja ei keratd, vanhemmille tai sosiaalityontekijoille tms. annetaan tutkimustie-
dote seka pyydetdaan suostumus tutkimukseen osallistumisesta, mutta tietosuojailmoitusta ei ole valttamatonta tehda.

KAAKKOIS-SUOMEN AMMATTIKORKEAKOULU
PL 68, 50101 Mikkeli / Patteristonkatu 3 D
Puh: 040 655 0555 / kirjaamo@xamk.fi
Y-tunnus: 2472908-2 / www.xamk.fi
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Tietosuojailmoitus sovellettavaksi opiskelijoiden opinnaytetoihin
(Tietosuojalaki 2018/1050, EU:n yleinen tietosuoja-asetus 2016/679)

Pyydamme sinua osallistumaan Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun (Xamk) opintoihin sisaltyvaan
opinnaytetydhaon liittyvaan tutkimukseen kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden tukemisesta ja sen
vaikutuksesta kehitysvammaisten henkildiden elamanlaatuun Kymenlaakson hyvinvointialueen
asumispalveluissa.

Opinnaytety6hon osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voit keskeyttaa osallistumisesi koska tahansa.
Mikali keskeytat tutkimuksen tai peruutat suostumuksen, keskeyttdmiseen ja suostumuksen
peruuttamiseen mennessa kerattyja tietoja voidaan kayttaa osana tutkimusaineistoa.

Tassa tietosuojaselosteessa kuvataan, miten henkildtietojasi kasitelldan opinnaytetydssa, mita oikeuksia

sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi kasittelyyn.

1. Opinnaytetyon rekisterinpitaja

Taman opinnaytetydn rekisterinpitaja on
Tia Laapas

XXX XXXXXX@kymenhva.fi

040 xxxx XxXx

2. Opinnaytetyon suorittaja

Tia Laapas

3. Mihin tarkoitukseen henkil6tietojani kerataan ja kasitellaan?

Tutkimus toteutetaan haastattelemalla Kymenlaakson hyvinvointialueen asumispalveluissa tyoskentelevia
henkiloita Teams-sovelluksen avulla. Haastattelut nauhoitetaan tutkimusaineiston keraamista varten.

Nauhoitetut aineistot sailytetdaan tutkimuksen ajan Xamk:n pilvipalvelussa kahden salasanan takana ja ne
tuhotaan asianmukaisesti tutkimuksen paatyttya.

4. Milla perusteella henkil6tietojani kasitelladn opinnaytetyossa?

Henkilotietoja kasitelladn seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen (EU 679/2016 6.1 a) mukaisella
perusteella tutkittavan suostumuksella.

TIETOSUOJAILMOITUS
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5. Opinnaytetydn aihe ja kesto
Opinnaytetyon aihe:
ITSEMAARAAMISOIKEUDEN TUKEMINEN JA SEN VAIKUTUS KEHITYSVAMMAISTEN HENKILOIDEN
ELAMANLAATUUN
Tyontekijoiden nakemyksia
Opinnaytetydn kesto: 01.05.2023-31.05.2024
6. Mita tietoja minusta kasitellaan?

Tutkimuksessa kaytettava henkildtieto on haastateltavan aani. Muita henkilotietoja ei kerata.

Opinnaytetytssa ei kerata ja kasitelld arkaluonteisia henkiltietoja.

7. Mista lahteista tietoni kerataan?

Henkilotiedot kerataan haastattelunauhoituksista.

8. Luovutetaanko henkilétietojani kolmansille osapuolille?

Rekisterista ei luovuteta tietoja kolmansille osapuolille.

9. Kasitellaanko tietojani EU:n tai ETA:n ulkopuolella?

Xamkissa kaytetaan tallennustilana pilvipalveluita (Teams ja OneDrive). Microsoft saattaa siirtda naihin

palveluihin tallennettua tietoa tai niiden varmuuskopioita EU:n tai ETA-alueen ulkopuolelle. Microsoftin
tietosuojalauseke on luettavissa osoitteesta: https://privacy.microsoft.com/fi-Fl/privacystatement

10. Kuinka kauan henkilotietojani sailytetaan?

Henkilbtietoja sailytetdan opinnaytetydn julkaisemisesta yhden kuukauden verran eteenpain.
11. Miten henkil6tietoni sailytetdan ja suojataan?

Henkilotiedot ovat sahkdisessa muodossa. Ne sailytetaan kahden salasanan takana Xamk:n

pilvipalvelussa. Analysointivaiheessa aineistosta poistetaan kaikki tunnistetiedot ja varmistetaan
haastateltavien anonymiteetti.

12. Miten voin kayttaa tietosuoja-asetuksen mukaisia oikeuksiani?
Yhteyshenkil6 tutkittavan oikeuksiin liittyvissa asioissa, johon voi ottaa yhteytta on:

Tia Laapas
tia.laapas@kymenhva.fi

TIETOSUOJAILMOITUS
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a) Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkilétietojen kasittely perustuu suostumukseen.
Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen peruuttamista suoritetun
kasittelyn lainmukaisuuteen.

b) Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)
Sinulla on oikeus saada tieto siita, kasitellaanko henkildtietojasi ja mita henkilttietojasi kasitellaan. Voit
myds halutessasi pyytaa jalienndksen kasiteltavista henkildtiedoista.

c) Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
Jos kasiteltavissa henkildtiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheita, sinulla on oikeus pyytaa niiden oikaisua
tai taydennysta.

d) Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)
Sinulla on oikeus vaatia henkil6tietojesi poistamista tietyissa tapauksissa.

e) Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla)
Sinulla on oikeus henkildtietojesi kasittelyn rajoittamiseen tietyissa tilanteissa kuten, jos kiistat
henkilGtietojesi paikkansapitavyyden.

f) Vastustamisoikeus (tietosuoja-asetuksen 21 artikla)

Sinulla on oikeus vastustaa henkilotietojesi kasittelya, jos kasittely perustuu yleiseen etuun tai oikeutettuun
etuun. Talléin ammattikorkeakoulu ei voi kasitelld henkilGtietojasi, paitsi jos se voi osoittaa, ettd kasittelyyn
on olemassa huomattavan tarkea ja perusteltu syy, joka syrjayttaa oikeutesi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kuvatuista oikeuksista saatetaan tietyissa yksittaistapauksissa poiketa tietosuoja-asetuksessa ja
Suomen tietosuojalaissa saadetyilla perusteilla siltéa osin, kuin oikeudet estavat tieteellisen tai historiallisen
tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta
poiketa oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Valitusoikeus

Sinulla on oikeus tehda valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tydpaikkasi sijainnin mukaiselle
valvontaviranomaiselle, mikali katsot, ettéa henkilétietojen kasittelyssa rikotaan EU:n yleista tietosuoja-
asetusta (EU) 2016/679. Suomessa valvontaviranomainen on tietosuojavaltuutettu.

13. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Xamkin tietosuojavastaava on Markus Hakkinen. Haneen saa yhteyden sahkopostiosoitteesta
tietosuojavastaava@xamk.fi

TIETOSUOJAILMOITUS
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Haastattelukysymykset:

e Miten kuvailet itsemaaraamisoikeutta kehitysvammaisen henkilon kohdalla?

e Miten kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus mielestasi toteutuu Kymen

HVA:n asumisyksikoissa?

O

O

O

Miten toteutuminen / toteutumattomuus nakyy?

Miten toteutumista voisi mielestasi kehittaa / tukea aiempaa paremmin?
Milla tavoin tyonantaja tukee ohjaajia itsemaaraamisoikeuden tukemi-
sessa?

Millaista tukea toivoisit saavasi tydonantajalta itsemaaraamisoikeuden tu-
kemiseen?

o Kuvaile itsemaaraamisoikeutta estavat tekijat

e Kuvaile itsemaaraamisoikeutta edistavat tekijat

e Miten itsemaaraamisoikeuden toteutuminen nakemyksesi mukaan vaikuttaa

O

O

O

Elamanlaatuun?
Haastavaan kayttaytymiseen?
Rajoitustoimenpiteisiin?

e Saatko mielestasi riittavasti tukea haastavan kayttaytymisen kohtaamiseen?

o Tybnantajalta, millaista?

o Tyotovereilta, millaista?

Mita muuta haluaisit tuoda esiin liittyen kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeu-

teen?
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