EEEEEEEEE
AAAAAAAAAAAAAAAAAA

VAIKEAVAMMAISEN ITSEMAARAAMISOI-
KEUS HOITOTYOSSA

Kirjallisuuskatsaus

Nina Orreveteldinen

/\

= >N
1
Z 'L
M

Opinnaytetyo
Joulukuu 2017
Sairaanhoitajakoulutus

5
— <

% 7> 2
\ >/

[\ —\J ~
L 5

S



TIVISTELMA

Tampereen ammattikorkeakoulu
Sairaanhoitajakoulutus

ORREVETELAINEN, NINA:
Vaikeavammaisen itseméaaraédmisoikeus hoitotydssa
Kirjallisuuskatsaus

Opinndytety6 47 sivua, joista liitteitd 10 sivua
Joulukuu 2017

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittad kirjallisuuskatsauksen avulla vaikeavammais-
ten itsemééradmisoikeuden toteutumista hoitotyéssa. Opinndytetyon tehtéviné oli selvit-
taa, mitd itsemadrda@misoikeus tarkoitti hoitotydssa ja miten vaikeavammaisen potilaan
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ABSTRACT

Tampereen ammattikorkeakoulu
Tampere University of Applied Sciences
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Autonomy of Severely Disabled Person in Health Care
Literature review
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The purpose of this study was to examine how autonomy of a severely disabled person
in health care is fulfilled. The objective of this study was to gather information about
the experience of severely disabled patient’s autonomy using literature review as a re-
search method. Thesis was conducted in cooperation with Tampere University of Ap-
plied Sciences. In total five international researches were selected for literature review.
The data were analyzed by means of a content analysis.

The findings indicated that there are still improvements to be made in disabled person’s
autonomy. Most of the patients were content with their care but nowadays it takes cour-
age from disabled people to bring up their own rights and autonomy. Severely disabled
and disabled people still need help from society even though the rights of disabled peo-
ple have improved in the past few years.

The results show that a lot of international researches have been conducted on the sub-
ject, but only a limited number in Finland. In the future, a potential research on disabled
people’s autonomy could be conducted by employing the qualitative method.

Key words: autonomy, severely disabled person, treatment, health care
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisuutta esiintyy Suomessa noin 40 000 henkil6lla eriasteisena kehitys-
vammaisuutena. Ladketiede on kehittynyt ja kehitysvammadiagnooseja tehdaan entisté
hitaammin, jolloin kehitysvamma pystytdén todentamaan, mutta diagnostiikka on moni-
puolistunut. Kehitysvamma on vamma ymmarrys- ja oppimistaidon alueella. Se ilmenee
yleensd ennen 18 ikavuotta. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry. N.d). Vammaispalvelu-
lain mukaan vammaisella henkil6lla tarkoitetaan henkil6d, jolla on vamman tai sairau-
den johdosta pitkaaikaisia vaikeuksia tavanomaisessa arjessa. Vaikeavammaisuutta ei
yleisesti madaritell laissa. Kuitenkin vammaispalvelulain mukaan vaikeavammaisuuden
edellytyksend henkil( tarvitsee vamman tai sairauden johdosta erityisesti palvelua sel-
viytydkseen arjestaan. Vaikeavammaisuuden madritelmén késitteeseen siséltyy vam-
maisen henkilén eldmaéntilanne ja avuntarve arkieldmassa selviytyakseen. (THL.
2017h.)

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta, sdddoksessa 428 on madritelty itsemaaraamis-
oikeuden vahvistaminen. Erityishuoltoa on jarjestettava ja erityishuollossa olevaa henki-
164 on kohdeltava niin, ettei hdnen ihmisarvoaan loukata ja hanen yksityisyyttadn kun-
nioitetaan. Naille henkil6ille turvataan mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa omiin asioi-
hin. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519, 428.) Potilaalla on oikeus
hyvaan kohteluun ja hoitoon ja hantd on kohdeltava loukkaamatta hanen ihmisarvoaan,

vakaumustaan tai yksityisyyttaan (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992).

Taméan opinndytetyon tarkoituksena on kirjallisuuskatsauksen avulla selvittdd vaikea-
vammaisten itseméaaradmisoikeuden toteutuminen hoitotydssa. Opinnaytetyon tehtaviksi
on muodostunut kaksi kysymystd: mita itsemadradmisoikeus tarkoittaa hoitotydssa ja
miten vaikeavammaisen potilaan kohtelu toteutuu hoitotydssa. Opinndytetyon tavoittee-
na on saada kokonaiskuva vaikeavammaisten potilaiden kokemasta itsemaéraédmisoi-

keudesta seké tuoda tietoa sairaanhoitajaopiskelijoille itsemaéaradmisoikeudesta.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on Kirjallisuuskatsauksen avulla selvittaa vaikeavammais-

ten itsemaaradmisoikeuden toteutuminen hoitotydssa.

Opinnaytetyon tehtdvat ovat:

1. Mité itseméaaraamisoikeus tarkoittaa hoitoty6ssa?

2. Miten vaikeavammaisen potilaan kohtelu toteutuu hoitoty6ssa?

Opinndytetyon tavoitteena on saada kokonaiskuva vaikeavammaisten potilaiden koke-
masta itsemaaraamisoikeudesta kirjallisuuskatsauksen avulla sek& tuoda tietoa sairaan-

hoitajaopiskelijoille itsemaaradmisoikeudesta.



3 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

Opinnaytetyon teoreettinen viitekehys koostuu seuraavista kasitteistd: vaikeavammaisen

potilaan itseméaaraédmisoikeuden toteutuminen, laki ja etiikka.
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Vaikeavammaisen potilaan itsemaaradmisoikeuden

toteutuminen

KUVIO 1. Teoreettinen viitekehys

3.1 Vaikeavammainen potilas

Kehitysvamman maéaritelma on vaikeutta ymmartaa ja oppia uusia asioita. Vamma ra-
joittaa eri tavoin ihmisen toimintoja, jolloin jokaisella kehitysvammaisella on omat ky-
kynsé ja taitonsa. Kehitysvammaisuuden syitd on monia, kuten mutaatio perintétekijois-
s& tai raskausajan ongelmat. Esimerkiksi vauvan hapen puute synnytyksessd, lapsuudes-
sa tapahtunut onnettomuus tai lapsuudessa sairastettu sairaus voivat olla kehitysvamman
syitd. (Verneri.net. N.d.) ICD- 10 siséltda kriteerit, joiden mukaisesti kehitysvamma-
diagnoosi voidaan asettaa. Kriteereitd on kolme: psykologin tekemdssé tutkimuksessa
alykkyysosamééra jaé alle 70, kasitteelliset, sosiaaliset ja kaytdnnolliset taidot jaavat
jalkeen ja vamma on ilmaantunut kehitysiassa. (Arvio & Aaltonen. 2011. 12.) Téassa
opinndytety0ssd kdytetddn usein sanaa “’kehitysvammainen” enemmin kuin “vaikea-
vammainen”. Kirjallisuuden perusteella totean, ettd kehitysvammaisuus nousee teorias-
sa esiin useammin kuin vaikeavammaisuus. Molemmat tarkoittavat lahes samaa asiaa,
mutta tassa tydssd, kun puhutaan kehitysvammaisesta ihmisestd, tarkoitetaan myos vai-

keavammaista ihmista.



Kehitysvamman syy j&a osittain tuntemattomaksi noin 30 prosentissa vaikeista ja 50
prosentissa lievistd kehitysvammoista. Kehitysvammaa ei pida sekoittaa muihin vam-
maisuuden muotoihin, kuten liikuntavammoihin ja cp- vammaan. Henkil6lla voi olla
useampi vamma kuin yksi. Kehitysvamma ei ole sairaus. Sen eri asteita on monenlaisia,
jotka vaihtelevat lievasta keskivaikeaan, vaikeaan ja syvdan kehitysvammaisuuteen.
Tuolloin uuden oppiminen on vaikeutunutta tai hyvin hidasta. Suomessa on noin 40 000

henkil64, joilla on jonkin asteen kehitysvamma. (Verneri.net. N.d.)

Vammaispalvelulain mukaan vammaisella henkil6lld tarkoitetaan henkildd, jolla on
vamman tai sairauden johdosta pitk&aikaisia vaikeuksia tavanomaisessa arjessa. Vai-
keavammaisuutta ei yleisesti maaritelld laissa. Kuitenkin vammaispalvelulain mukaan
vaikeavammaisuuden edellytyksend henkild tarvitsee vamman tai sairauden johdosta
erityisesti palvelua selviytydkseen arjestaan. Vaikeavammaisuuden maaritelmén kasit-
teeseen siséltyy vammaisen henkilon elaméntilanne ja avuntarve arkieldmassa selviyty-
akseen. Vammaispalvelulaissa on erikseen madritelty, kenelle ndita palveluita tarjotaan.
Vammaisen henkilon tarve palveluasumiseen ja henkilokohtaiseen avuntarpeeseen arvi-
oidaan yksilollisesti. (THL. 2017b.)

Kehitysvammainen potilas kdy keskimé&aréistd useammin terveydenhuollon vastaan-
otoilla. Usein neuvolaikaisesta ldhtien h&n on erityisasiakas, jolla ilmenee kasvullisia
ongelmia eika saavuta tiettyja kehitysasteita muihin ikaisiinsa verrattuna. Kehitysvam-
maiset lapset ja nuoret ovat siirtyneet normaalien palveluiden piiriin vuosikymmenien
kuluessa. Aikuisilla kehitysvammaisilla on asiat eri tavalla, sill& laitoshoidon ja erityis-
huollon palvelut ovat ajettu alas, joka on johtanut kehitysvammapoliklinikoiden ja neu-
voloiden lakkauttamiseen. Terveyskeskuksissa ei ole valmistauduttu samassa tahdissa
kehitysvammaisiin asiakkaisiin. Aikuisikdinen kehitysvammainen saattaa aiheuttaa
hammennysté hoitoalan ammattilaisissa, enemmén kuin kehitysvammainen lapsi. (Ar-
vio & Aaltonen. 2011. 106.)

Sujuva kommunikaatio ja tiedonsaanti ovat tarkeimmaét tyokalut vastaanotolla. Vastaan-
otolla kehitysvammaisella asiakkaalla kannattaa olla saattaja mukana, joka toimii tukena
haastattelun tiedonsaannille, koska kaikkiin potilastietojen tietoihin ei tdydy luottaa tay-

sin. Hoitaja tai 1adkéari ei valttdmatta ole perehtynyt aiemmin asiakkaan tilanteeseen,
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jolloin omaisen antamat tiedot ovat tarkeitd. Ammattilaisen tulisi puhutella kehitys-

vammaista asiakasta eikd puhua ohitse saattajalle. (Arvio & Aaltonen. 2011. 106- 107.)

3.2 Vaikeavammaisen potilaan hoitamiseen liittyvat eettiset nakokulmat

Sana “etiikka” tulee kreikan sanasta ethos ja sana “moraali” latinan sanasta mos (mon.
mores ). Molemmat tarkoittavat mm. tapoja, tottumuksia, perinteitéd ja luonnetta. Etiik-
kaa ja moraalia saatetaan k&yttad synonyymeina. Tieteellisestd ndkokulmasta katsottuna
sanojen valille pyritadn tekemadn selked ero. (Sarviméki & Stenbock- Hult. 2009. 36-
37.) Etiikka eli moraalifilosofia pyrkii selvittdam&éan, mitd moraali on ja miten moraalisia
ongelmia tulisi ratkaista. Etiikassa yritetaan filosofisen tutkimuksen keinoin saada sel-
ville, mitd ovat hyvyys ja pahuus, oikeus ja vaaryys ja miten néitd moraalisia kysymyk-
sid tulisi lahestyd. Moraalilla tarkoitetaan ajatusta, mita tekoja erilaisissa tilanteissa kuu-
luu tai pitdd tehdad, millaisia ominaisuuksia tai alttiutta ihmisissa pitdisi kehittada ja mil-
laisille periaatteille yhteiskunnan ja yhteiséjen tulisi koostua. (Leino- Kilpi & Valimaki.
2014. 36- 37.)

Etiikan perustana toimivat eettiset arvot, jotka ovat abstrakteja késitteitd, jotka kuvaa-
vat, mihin on hyvé ja oikein pyrkid, mika on hyvaa ja oikein tehtdvaa tai mika on véa-
hemmaén hyvéa ja viltettdvdi. Arvoja usein selitetdéin vastakohtaparien avulla. "Hyvyys
- pahuus”, “oikeus - vddryys” ovat esimerkkejd niistd. Vastakohtapari ”arvo - tosiasia”
tuo esille, ettd arvot ovat muutakin kuin empiirisié tosiasioita. Eettiset arvot eivat késit-
tele, millainen maailma on, vaan minkélainen sen pitdisi olla. Tehd&an ero faktojen ja
arvojen valille. Usein roolit saattavat sekoittua, jolloin on vaikea erottaa, mista asioista
on erimielisyyksia. Arvokeskusteluissa kady usein ilmi, ettd keskustelijaosapuolet yritta-
vét tuoda esiin omia arvojaan tai tosiasioitaan, jotka yleensa riitelevat keskenénsa. Hoi-
totyossa on vaikea 10ytéa taysin selkeitéd tosiasioita, koska kaikki hoitotyon toiminta

perustuu eettiselle arvopohjalle. (Sarvimaki & Stenbock — Hult. 2009. 38- 39.)

Normatiivisen etiikan teoriat kysyvét, mihin oikea ja hyva perustuvat ihmisten ja teko-
jen suhteen. Teoriat ovat samalla oikean ja hyvén vastakohtia. Normatiivisen etiikan
teorioissa eritellddn seuraavat etiikat: hyve- etiikka, luonteenlaadun etiikka, velvolli-

suusetiikka ja seurausetiikka. Ndma muodostavat eettisen ajattelun ja toiminnan lahto-
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kohtia. Hyve- etiikassa hyvélla ihmiselld on moraalisesti hyvia piirteitd ja toimii niiden
mukaan. Hyveet ovat moraalisesti hyvié piirteitd, jotka kehittyvat kasvatuksen, harjoi-
tuksien ja hyvien tapojen kautta. Hyve- etiikka tuo esille toimivan ihmisen ja héanen
luonteensa. Hyve- etiikan suurin edustaja oli Aristoteles (385-322 eKr.). Hanen mukaan
hyveitd voidaan kuvailla luonteenpiirteind ja etta hyveet antaisivat sielulle ryhtia. Hy-
veellinen ihminen tekee hyvaa siksi, koska se on hyva. Han ei teoillansa hae kunniaa,
mainetta tai omia etujaan. Millainen on hyvé hoitaja? Hyve- etitkan mukaan hoitajalla
tulisi olla oikeanlaiset hyveet ja lujahermoinen luonne. Ihmisen taytyy olla tietoinen ja
jarkeva ja pystya arvioimaan Kriittisesti erilaisia vaihtoehtoja ja katsoa, miten itse reagoi
nithin. (Sarviméki & Stenbock- Hult. 2009. 51- 56.)

Velvollisuusetiikka (deontologia) on teoria, joka kertoo, mita pitdé tehda. Velvollisuus-
etilkassa voidaan erottaa toimintaetiikka ja periaate-etiikka. Toimintaetilkan mukaan
jokaisen tulee miettid yksityiskohtaisesti tietyssa tilanteessa, mitd pitdisi tehda. Periaate-
etilkan mukaan velvollisuusperéisen toiminnan tulisi olla yhteisymmaérryksessa yleisten
periaatteiden kanssa. Periaate- etiikan isdnd pidetddn Immanuel Kantia (1724- 1804).
Periaate- etiikan mukaan tarkeit4 periaatteita ovat jarki, autonomia ja hyvé tahto. IThmi-
nen voi jarjen avulla tarkastella, mita eettisid sadntdjéd tulisi noudattaa ja miten tulisi
toimia eli mika on velvollisuutena. Kantin mukaan ihmiselld on kaksi paéasiallista vel-
vollisuutta: velvollisuus itseddn ja muita kohtaan. (Sarviméki & Stenbock- Hult. 2009.
56- 61.)

Seurausetiikan lahtokohtana ovat tekojen seuraukset seka tavoitteet, toivotut seuraukset,
joihin pyritddn. Tatd kutsutaan myos teleologiseksi etiikaksi. Teon moraalinen arvo
méaéraytyy sen tarkoitetuista seurauksista. Seurausetiikan mukaan paamaara pyhittaé
keinot. Seurausetiikka esittdaa kaksi kysymysta: mihin pddmaaraan ja seuraukseen tulisi
pyrkid ja kenelle. Hoitotydssa etiikan mukaan voidaan tuoda esille esimerkiksi terveys
ja toimintakyky hoidon padmaarénd, koska ndita pidetddn hyvén eldman voimavaroina.
Seurausetiikka ei ymmaérré ihmisen itsemadraamisoikeutta ja ihmisen integriteetin kun-
nioittamista. (Sarvimaki & Stenbock- Hult. 2009. 62- 65.)
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Sairaanhoitajan eettiset ohjeet

Sairaanhoitajille, terveydenhoitajille, katilGille ja ensihoitajille on laadittu eettiset oh-
jeet, jotka ohjaavat heidan paatoksentekoa omissa tydymparistdissddn. Ohjeet antavat
my06s muille terveydenhuollossa tydskenteleville sekd ihmisvaestélle sairaanhoitajan
perustehtdvan yhteiskunnassa ja hdnen ammattinsa periaatteet. (Sairaanhoitajaliitto.
2014.)

Sairaanhoitajan tehtavana on véeston terveyden edistaminen ja yllapitdminen, sairauksi-
en ennaltaehkdiseminen seka karsimyksen lieventaminen. Han auttaa eri-ik&isia ihmisia
eri elaméntilanteissa ja palvelee ihmisid, perheita ja yhteis6ja. Sairaanhoitaja pyrkii
olemaan tukena ja lisdédmaan potilaan omia voimavaroja sek& parantamaan eldmanlaa-
tua. Han suojelee ihmiseldamaa ja kehittaa potilaan yksilollista hyvén olon tunnetta. Hoi-
totyon ammattilainen kohtaa jokaisen ihmisen arvokkaana ja ottaa huomioon ihmisen
arvot, vakaumuksen ja eri tavat. Sairaanhoitaja arvostaa potilaan itseméaéradmisoikeutta
ja huolehtii potilaalle mahdollisuuksia osallistua paatoksentekoon, joka koskee potilaan

omaa hoitoa. (Sairaanhoitajaliitto. 2014.)

Sairaanhoitaja kohtelee toista ihmistd lahimmaisena ja kuuntelee potilasta empaattisesti.
Nain hoitajan ja potilaan valille muodostuu avoin vuorovaikutussuhde ja luottamus.
Sairaanhoitaja toimii tydssédén puolueettomasti ja hoitaa jokaista potilasta yhtd hyvin ja
yksil6llisesti riippumatta potilaan terveydestd, kulttuurista, vakaumuksestaan, aidinkie-
lestadn, iastd, sukupuolesta, rodusta, ihonvarista, poliittisesta katsomuksestaan tai sosi-

aalisesta asemastaan. (Sairaanhoitajaliitto. 2014.)

Sairaanhoitaja vastaa omasta tyodstddn henkil6kohtaisesti, jolloin hén tarkastelee oman
ja muiden patevyyden ottaessaan vastaan tehtdvia seké jakaessaan niitd muille. Hanen
velvollisuutena on kehittdd jatkuvasti omaa ammattitaitoaan ja yllapitadéd kykyjaan. Tyo-
yhteis0ssa sairaanhoitajat takaavat yhdessa hoitotyon laadusta, jota pyritddn samalla
parantamaan. He tukevat toinen toisiaan potilaan hoitoa kasittelevassa paatoksenteossa,
tyossd jaksamisessa ja ammatillisessa kehittymisessd. Sairaanhoitajan tulee kunnioittaa
omaa ja muiden ammattiryhmien tekemad tyotd ja asiantuntemusta seka pyrkii edisté-
madn hyvéaa yhteistyotd. Sairaanhoitajilla on velvollisuus pitdd merkilld, etteivat oman
ammattikunnan henkil6t toimi potilasta kohtaan epd&eettisesti. (Sairaanhoitajaliitto.
2014.)
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3.2.1 Iltsemaaraamisoikeus

Itsemé&&radmisoikeus eli autonomia on yksilon oikeus mé&ératd omasta elamésté ja paat-
taa itseddn koskevista asioista. Se merkitsee oikeutta henkilokohtaiseen vapauteen ja
koskemattomuuteen seka yhdenvertaisuuteen. Itsemadradamisoikeus kuuluu jokaisen
perus- ja ihmisoikeuksiin. (THL. 2017a.)

Sosiaali- ja terveydenhuollossa on keskeisend eettisend periaatteena potilaan ja asiak-
kaan itsemaaraamisoikeus. Periaate korostaa vapaaehtoisuutta hoitoon tai asiakkaaksi
hakeutumista seka hoitotoimenpiteisiin suostumista. Terveyteen kohdistuva toimenpide
suoritetaan vain, jos asiakas on antanut siihen suostumuksen vapaasta tahdosta seka on
tietoinen kaikista toimenpiteeseen liittyvistd asioista. Asiakkaalla on oikeus tehda paa-
toksid, jotka voivat vahingoittaa hdnen omaa terveydentilaansa tai henkedan ja hanelld
on oikeus kieltaytya hénelle suunnitelluista hoidoista. Myos asiakkaan hoitoon liittyvien

henkildiden on kunnioitettava asiakkaan paatosta. (Valvira. 2015.)

Suomi on sitoutunut YK:n yleissopimukseen vammaisten ihmisten oikeuksista, joka tuli
voimaan Suomessa 10.6.2016. (Kehitysvammaisten Tukiliitto ry. 2016). Suomen YK-
liitto (2015) on laatinut t&std poytakirjan, jossa kdydaan lapi ihmisoikeussopimuksen
laadinnasta ja tuloksista. YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista on
maailmassa ensimmainen suuri ihmisoikeussopimus 2000- luvulla. YK:n yleiskokouk-
sessa laadittu sopimus péaatettiin 13.12.2006 ja sopimus allekirjoitettiin kokouksessa
maaliskuussa 2007. Tamén jalkeen se astui voimaan kansainvalisesti 3.5.2008. Sopi-
muksen saattaminen taysimaaréisend voimaan eli ratifionti kesti muutaman vuoden; EU
ratifiol vammaissopimuksen 23.10.2010, jolloin se astui voimaan tammikuussa 2011.
(Suomen YK- liitto. 2015.)

YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista tdydentad olemassa olevia
YK:n ihmisoikeussopimuksia. Sill4 vahvistetaan vammaisten perusvapauksia ja ihmis-
oikeuksia ja heille luvataan mahdollisuus nauttia néista oikeuksista taysin ilman syrjin-
tdd. (Suomen YK- liitto. 2015.) Koko sopimuksen lédhtokohtana oli, ettd vammaisten
henkilGiden ja heitd edustavien jarjestojen tulisi aina olla neuvottelemassa vammaisia

henkil6itd koskevista asioista. (Suomen YK- liitto. 2015, Ulkoasiainministerio. 2016.)
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Potilaan autonomia hoitotydssa

Hoitotyossa potilaalla on tarkeé tuoda esille omat mielipiteensd, koska se auttaa ihmista
pitdmaan itsensa ihmisena ja sailyttda itsetuntonsa vaikeinakin hetkind. Itseméaaraamis-
oikeuteen vaikuttaminen luo kokonaisvaltaista hyvinvointia. Paremmin koulutetut ihmi-
set kokevat, ettd he saavat paremmat mahdollisuudet hoitopaatoksiin osallistumisessa.
Jotkut ihmiset taas kokevat, etteivat he saa paattad elaméstaén tarpeeksi ja tuolloin otta-
vat yhteyttd potilasasiamieheen saamastaan kohtelusta. Hoitavan tahon tulisi kiinnittaa
huomiota ihmisiin, jotka eivat uskalla kertoa omia mielipiteitdén ja toiveita hoitoonsa
liittyen. Kuulluksi tuleminen on hyvin tarked4 potilaalle ja etenkin omalla didinkielella.
(Leino- Kilpi & Valimaki. 2014. 140.) Se on mé&éritelty Suomen laissa potilaan asemas-
ta ja oikeuksista (17.8.1992/785), ettd potilaalla on oikeus kayttdd suomen tai ruotsin
kieltd, tulla kuulluksi ja saada toimituskirjansa suomen tai ruotsin kielelld ja oikeus

tulkkipalveluihin.

On yksildllista, kuinka paljon ihmiset haluavat osallistua omaa hoitoa koskeviin paatok-
siin. Kulttuurilla saattaa olla vaikutusta siihen, miten potilas haluaa olla autonominen ja
paattaa asioistaan. Jotkut kuuntelevat perhettdan ja jotkut auktoriteetteja, tassé tapauk-
sessa hoitoalan ammattilaisia. Potilaan autonomia ja sen ilmeneminen hoitotydssa on
monimutkainen kokonaisuus. Hoitoalan ammattilaisen tulee varmistaa potilaan saama
tieto ennen pééatosten tekoa. Potilaan tulee saada tietoa omasta sairaudestaan ja hoidosta
ja tiedon tulee olla potilaan ymmarrettavissa. Pelkka tiedon antaminen ei riitd; potilaalta
taytyy varmistaa, ettd kykenee késitteleméaén saamaansa tietoa. Hoitoalan ammattilaisen
tulisi arvioida, minkalainen tieto sopii vastaanottajalle. Potilaan puolesta joudutaan te-
kemadn paatoksid, jos hén ei ymmaérra paatostensa seurauksia. Jos potilaan tekemét paa-
tokset vahingoittavat omaa tai toisten henkildiden oikeuksia ja terveytta, paatokset voi-
daan siirtdd muiden paatettavéksi. (Leino- Kilpi & Véalimaki. 2014. 142- 143.)

Autonomian toteutumiseen liittyvia ongelmia

Itsemé&&radmisoikeuden toteutuminen hoitoty0ssé ei ole itsestddnselvyys ja mutkatonta.
Potilaan paatdsoikeus voi heikentyd esimerkiksi idn tuomien fyysisten ja ajatustoimin-
taan liittyvien muutosten vuoksi tai jos tilanteessa ei pystyta todentamaan potilaan ky-

kya tai kyvyttomyytta tehda itsenaisia paatoksia. Esimerkkiryhmind ovat vanhukset ja
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mielenterveyspotilaat. Ellei potilas kykene itse ilmaisemaan omaa mielipiteitadn tai tah-
toaan, laheisten tai hoitoalan ammattilaisten on tulkittava, mika on hénelle parhain paa-
t0s. Potilailta ei kysyta riittavasti heidan mielipiteitddn. Hoitoalan ammattilaisten laaja
tyokokemus ja riittava hoitoalan koulutus lisadvat myonteista suhtautumista potilaan

riippumattomuuden tukemiseen. (Leino- Kilpi & Valimaki. 2014. 144.)

Autonomian tukeminen

Peruslahtokohtana on, etta hoitaja tuntee potilaan, jonka kanssa on tekemisissé, mutta
tdhéan ei ole aina mahdollisuutta hoitosuhteen pituudesta riippuen. Autonomiaan pyri-
tdan, mutta ei valttaméttd toteudu taydellisesti. Autonomian tukemiseen voivat edistéa
seuraavat keinot. (Leino- Kilpi & Véaliméki. 2014. 144.)

TAULUKKO 1. Autonomian tukemisen keinoja hoitotydssa. Mukaillen Leino- Kilpi &
Valiméki. 2014. 144- 145.

Tiedon ymmartaminen

- muutaman kysymyksen esittdminen, jotta varmistetaan potilaan ymmartaminen

- annetaan tilaa lisakysymyksille

- l&heisilta saatu tieto, jos potilaalla on hankalaa hallita tietoa tai ymmartaa asioi-
den merkitysté

- varmistetaan, ettd potilas on tietoinen hoidostaan ym. tulevaisuudestaan

- annetaan tietoa usein ja eri tavoin

Mielipiteen kysely

- kysytddn yksinkertaisia kysymyksid, mitd mieltd potilas on hoidosta keskuste-
lusta

Valintavaihtoehdot

- tarjotaan selkeitd vaihtoehtoja, jolloin potilas voi vaikuttaa itse itsedan koske-
viin asioihin

- on hyvaksyttava tilanne, jossa potilas saattaa kieltaytya hoidosta

- olla aktiivinen ja etsi4 tilanteita, joita voi tarjota potilaalle
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3.2.2  Yksityisyys

Yksityisyys on ihmisen perusoikeus, jolloin héntd tulee kohdella kunnioittavasti. Poti-
laan henkisen, fyysisen, emotionaalisen ja hengellisen hyvinvoinnin yllapitaminen ovat
osa yksityisyyttd. Yksityisyyden merkitys kaytdnndssa hoitotyodssa ei ole aina selkeaa.
Useimmille lansimaalaisille yksityisyys on itsestdanselvyys. Yksityisyyden tunteen me-
nettdminen voi olla esimerkiksi hoitotoimenpiteessd tapahtuvaa tai potilaan kotona.
Kulttuureissa on eri ndkemyksia yksityisyydestd, jolloin hoitajan taytyy ottaa huomioon,

milloin potilas haluaa erityista yksityisyyttd. (Leino- Kilpi & Valimaki. 2014.)

Yksityisyyden voi jakaa neljadn eri osaan: fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja tiedolli-
nen osa. Fyysinen on ihmisen ruumiillista ja fyysista koskemattomuutta. Ilman asian-
omaisen lupaa kehenk&én ei tule koskea fyysisesti ilman lupaa. Jokaisella ihmisell& on
oma henkilékohtainen tilansa, jolla han séatelee yksityisyyttdan. lhmisen kunnioittami-
seen kuuluu toisen henkilokohtaisen tilan kunnioittaminen. Fyysinen yksityisyys voi
tuoda eettisia ongelmia, jos hoitaja esimerkiksi huomaamattaan loukkaa potilaan fyysis-
td koskemattomuutta toimimalla liilan nopeasti hoitotoimenpiteissa. (Leino- Kilpi &
Valimaki. 2014. 148- 149.)

Psyykkinen yksityisyys on henkistd koskemattomuutta. Potilas voi paattaa, kenen kans-
sa jakaa omia asioitaan ja lahentya henkisesti. Psyykkistad koskemattomuutta loukkaavat
esimerkiksi hoitajan kysymykset intiimit kysymykset esihaastattelussa osastolle tulles-
sa. Haastattelun avulla hoitajat tulevat tietoiseksi potilaan taustoista, aiemmista sairauk-
sista ja laheisten suhteista potilaaseen. Toisaalta tiedon salaaminen saattaa asettaa hoita-
jat vaaraan, jos esimerkiksi potilas ei kerro sairastavansa tarttuvaa tautia. (Leino- Kilpi
& Vélimaki. 2014. 150.)

Sosiaalinen yksityisyys on oikeus saddell& sosiaalisten suhteiden maaraa. Hoitotydssé se
nékyy potilaan halukkuutena nadhda l&heisidén sairaalan osastolla muiden hdiritsematta.
Potilas saattaa haluta myos olla rauhassa omissa oloissaan pois ihmisten luota. Sosiaali-
sen yksityisyyden puute voi ilmetd niin, ettd potilaalla ei ole mahdollisuutta yksityis-
elamaansa, vierailijoiden tapaamiseen tai omaan oleskelurauhaan. Kulttuuri voi osaltaan
vaikuttaa siihen, miten ihminen késittaa yksityisyytensd; haluaako olla ison perheensa ja
sukulaisten ympar6imané vai muutaman l&heisen kanssa. (Leino- Kilpi & Valiméki.
2014. 150- 151.)
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Tiedollinen yksityisyys liittyy potilastietoihin ja arkaluonteisten asioiden késittelyyn.
Potilaan terveystiedoista saattaa ilmeté jotain epatavallista selviteltdessa potilaan tieto-
jen ajankohtaisuutta. Potilaan terveysongelmien syihin haetaan tietoja potilaan omasta
elamésta ja valilla hyvin henkilokohtaisista asioista. 1lmi tulee mahdollisesti potilaan
yhteiskunnallisesta asemasta, eldménkatsomuksesta tai seksuaalisesta suuntautumisesta
paljastavia asioita. Lisaksi potilaasta tai laheisistd saattaa ilmetd tietoja hoidon aikana,
kun hoitajat tekevét havaintojaan osastolla kéyvista vieraista. Tiedolliseen yksityisyy-
teen kuuluu potilastietojen luottamuksellisuus. Suomessa potilastietojen yksityisyyden
suoja méaaritellddn Suomen laissa. Tiedollista yksityisyytta rikotaan, kun paljastetaan
potilaan henkilokohtaisia tietoja tai rikotaan salassapitovelvollisuutta. Potilasasiakirjois-
sa el saa olla leimaavia viittauksia esimerkiksi etniseen taustaan tai sukupuoliseen suun-
tautumiseen. Potilaalla on oikeus kuulla itseddn koskevat tiedot ilman ulkopuolisten
lasndoloa. Haneltd ei tule salata hoitoon liittyvid asioita. (Leino- Kilpi & Valimaki.
2014. 151- 152))

3.2.3 Tietoisesti annettu suostumus

Tietoinen suostumus koostuu kahdesta eri asiasta: tietoisuudesta ja suostumuksesta.
Kun on tietoinen asiasta, on perehtynyt asioihin. Suostumus tarkoittaa samanmielisyyt-
t4, luvan antamista tai hyvaksyntdd omien mielipiteiden pohjalta. Suostumus on myos
esitettyyn pyyntoon tai toivomukseen suostumista. Ennen suostumuksen pyytamista
hoitajan tulisi antaa potilaalle tietoa suostumuksen kohteena olevasta asiasta. Se anne-
taan kirjallisesti ja suullisesti, jotta potilas voi tutustua ensin kirjalliseen materiaaliin ja
ymmartadd suostumuspyyntd. Tietoisen suostumuksen allekirjoituksen jéalkeen tdma
merkitédan potilastietoihin. Potilas saa siis ehdotettuun toimenpiteeseen liittyvaa tietoa,
jonka perusteella han tekee péatoksen eli suostuu toimenpiteeseen tai kieltdytyy siita.
(Leino- Kilpi & Valimaki. 2014. 154- 155.)

Potilaan tulee olla kykeneva antamaan suostumus, jotta voisi antaa suostumuksen ehdo-
tettuun asiaan. Potilaalla saattaa olla kyky alentunut esimerkiksi sairauden tai huonon
terveydentilan takia. Jos potilas on kykenematdn antamaan suostumustaan, silloin suos-
tumusta kysytddn omaisilta. Jos heidan mielipidettddn ei saada, hoitava henkilokunta

toimii tilanteessa parhaaksi nakemallansa tavalla. Muita syita alentuneeseen paatoksen-



17
tekoon ovat mm. pelko tai ahdistus, iké (lapset ja vanhukset), mielenterveysongelmaiset
ja eriasteiset kehitysvammat. N&ma tapaukset katsotaan aina tapauskohtaisesti eiké teh-
da yleistyksia heidan kykenemattomyydestéan. (Leino- Kilpi & Valimaki. 2014. 155-
156.)

Tietoinen suostumus edellyttdd, ettd potilas saa asianmukaista tietoa monipuolisesti ja
ymmarrettavasti. Tiedon tulee olla riittdvaa, paikkansapitavaa, tarkkaa ja tilanteeseen
sopivaa. Hoitajien tulee valttaa vaikeita ladketieteellisid termeja. Potilaan tulee saada
tietoa omasta terveydentilastaan, hoitoon liittyvista hyddyistd ja riskeistd, vaihtoehtoi-
sista hoitomuodoista sekd hoitamattomuuden vaikutuksista terveyteensd. Hanelld on
oikeus tuoda esille tarkentavia kysymyksia koko hoidon ajan. Suostumus tulee pyytaa
niin, etta potilas voi sen ilman pakotusta antaa. Potilasta ei saa painostaa hoitohenkil 6-
kunnan puolelta suostumaan toimenpiteeseen. Luottamus potilaan ja hoitajan valilla
tulee luoda molemminpuolisella ymmarryksella. Suostumuksella pyritddn myos siihen,
ettd potilaan ja hoitavan henkilokunnan kanssa tehtévat pé&atokset tehd&én yhdessa.
(Leino- Kilpi & Vélimaki. 2014. 157.)

3.2.4 Paternalistinen hoitokaytanto

Paternalistinen eli holhoava hoitokaytantd tarkoittaa kaytant6d, jossa hoitaja huolehtii
potilaastaan kuin isd/diti lapsistaan. Paternalismi on toimintaa, jossa toimitaan jonkun
hyvaksi kysymadtta tdman omaa mielipidetta tai hyvaksyntaa. Tata hoitokaytantoa esiin-
tyy useilla yhteiskunnallisilla alueilla, kuten lastenkasvatuksessa, koulutuksissa, terapi-
oissa ja terveydenhuollossa. Paternalismia ovat myos lait ja erilaiset ohjeistukset. Pater-
nalismia on oikeutettua ja ei- oikeutettua. Oikeutettu kdytantd on esimerkiksi vanhem-
pien tekemat padtokset lastensa puolesta. Ei- oikeutettu kéytédntd on esimerkiksi aikui-
sen, paatoksentekoon kykenevan yksilon sivuuttaminen hantd kasiteltdvissé asioissa.
Paternalismin tarkoitus on hyvéa: toimitaan toisen parhaaksi. Hoitokaytannon keinot si-
vuuttavat kuitenkin yksilon toiveet, joka on autettavana. (Leino- Kilpi & Vélimaki.
2014.104.)

Paternalistista hoitokdytantoa terveydenhuollossa pyritddn toteuttamaan tasavertaisesti.
Perusteltuna kaytant6ad voidaan kayttaa silloin, kun tarkoituksena on suojella potilasta

itseltddn tai toisilta potilailta. Useimmiten tilanteissa voidaan todeta, ettd tdma on poti-
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laan parhaaksi, jos nahdaan, ettei potilas kykene ymmartaméén omaa parastaan. Ky-
seessa voi olla myos potilaan tajunnan hairio, anestesiametodi tai pysyva vammaisuus.
Erityisen ongelmallinen tilanne on, jos potilaan heikentynyt paatosvalta (esimerkiksi
kehitysvammaisuus) koetaan hoitohenkilékunnan puolelta mahdottomaksi. Talléin hoi-
tava taho saattaa tahattomasti ruveta holhoamaan, vaikka potilas olisi kykeneva paatta-
madn asioistaan ja hoidostaan. (Leino- Kilpi & Valimaki. 2014. 104- 105.)

3.3 Lainsadadanto

Seuraavissa luvuissa esitelldédn keskeisimmét lait, jotka koskevat vaikeavammaisten
oikeuksia ja miten niiden tulisi ilmetd. T&ss& kappaleessa selvennén, ettd vaikeavam-
maisen ja kehitysvammaisen Vvalill4 on pienen pieni ero, mutta téssa tyossa tulen kayt-

tdmaan yleisesti kdytettya kasitettd “vammainen”.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) viittaa oikeuksiin, jolloin jokaisella
Suomessa pysyvasti asuvalla ihmisell& on oikeus ilman syrjintd4 hénen terveydentilansa
edellyttdmaan sairaanhoitoon, jota terveydenhuollolle on annettu k&yttéon. Kunnalla ja
valtiolla on velvollisuutena jarjestda terveydenhuollon palveluja, joka on laadultaan
hyvaa. Potilaan hoito on jarjestettidva ja kohdeltava siten, ettei hdnen ihmisarvoaan, va-
kaumustaan ja yksityisyyttddn loukata. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
785/1992.)

Potilaan hoidossa tulisi ottaa huomioon hanen yksil6lliset tarpeet, didinkieli ja kulttuu-
rinsa. Potilaalla on oikeus puhua omalla &idinkielelld&n seka tulla kuulluksi tai saada
toimituskirjansa taten joko suomen tai ruotsin kielell4. Lisaksi potilaalla on oikeus vaa-
tia tulkkipalvelua kayttadessaan terveydenhuollon palveluja. Potilaalle tulisi turvata hoi-
toon péésy terveydenhuoltolaissa madaritellyssa ajassa. (Laki potilaan asemasta ja oike-
uksista 785/1992.)

Potilaan itsemé&rddmisoikeudesta (785/1992, 68) puhutaan seuraavasti: jos taysi-

ikdinen potilas ei mielenterveydenhairion, kehitysvammaisuuden tai muun syyn takia
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pysty paattaméaan hoidostaan, potilaan laillista edustajaa taikka l&hiomaista on kuultava
ensiksi ennen hoitopdétoksen tekoa. Omaiselta selvitetdan, minkalainen hoito vastaisi

parhaiten potilaan tahtoa.
Kuopion yliopistollisen sairaalan sivuilla (2013) on lyhyesti ohjeet potilaalle hédnen oi-

keuksistaan ja velvollisuuksistaan. Ohjeet perustuvat lakiin potilaan asemasta ja oikeuk-
sista (17.8.1992/785), jotka ovat potilaiden luettavissa.

TAULUKKO 2. Potilaan oikeudet ja velvollisuudet, mukaillen Kuopion yliopistollista
sairaalaa. (2013.)

Potilaalla on oikeus

hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon seké kohteluun ja tiedonsaantiin
saada hoitoa sen hetkisen tilanteen ja sairauden vaatimalla valttamaét-
tomyydella

tulla hyvaksytyksi ja ymmarretyksi

saada tietoa terveydentilasta, hoidon suuruudesta, riskitekijoista ja
eri hoitovaihtoehdoista tavalla, jolla potilas kasittaa

v’ tietosuojaan, jolloin tietoja ei luovuteta ulkopuolisille ilman kirjallis-
ta lupaa

saada tarkistaa omat tiedot

potilasasiamiehen palveluihin ja oikeus tehdd muistutus hoidon tai
kohtelun laadusta seké tehda kantelu potilasvahinkoasiasta

AN

NN

NN

Potilaalla on velvollisuus

v' kertoa kaikki terveydentilan vaikuttavat tekijat, jolloin hoitoyksik-
kdon saadaan tieto aiempien sairauksien kéytetyista hoitotoimista,
jotka saattavat auttaa méaarittamaan taudin ja estavat mahdollisesti
haitallisia yhteisvaikutuksia

v’ olla yhteistydhaluinen ja ottaa muut potilaat huomioon ja noudattaa
hoitoyksikén antamia ohjeita ja saantdja

v’ keskittya tutkimuksissa ilmeneviin tuloksiin ja esittdad kysymyksia
varmistaakseen, onko ymmartényt tiedon

V' ymmartad, ettd hoitoyksikko ei voi tehdd enempdd kuin kéytettavissa
olevat resurssit ja hoitokaytannot

v noudattaa salassapitovelvollisuutta siltd osin, mité potilas saa toisten
potilaiden asioista tietoonsa

v' olla tyytyméton tutkimuksiin ja hoitoon, jolloin potilas voi esittad
asiansa potilasasiamiehelle, sosiaalisen median kautta asian hoitami-
nen ei etene
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Sosiaalihuoltolaki (17.9.1982/710)

Vuonna 1984 voimaan tullut sosiaalihuoltolaki edellyttdd kunnalta seuraavia toimia:
kunnan on huolehdittava sosiaalipalvelujen, myds erityishuoltopalvelujen, jarjestami-
sestd asukkaille. Kunta voi tuottaa palvelut joko itse, jasenena kuntayhtyméssa tai voi
ostaa yksityisia palveluja tai antaa asukkaalle palvelusetelin. (Kaski, Manninen & Pih-
ko. 2009. 296., Sosiaalihuoltolaki 710/1982)

Kehitysvammaisilla on oikeus saada kaikki sosiaalihuoltolain mukaiset palvelut. Palve-
luilla tarkoitetaan sosiaalipalveluja, toimeentulotukea, sosiaaliavustuksia, ja sosiaalista
luottoa, joiden tarkoituksena on edistdd asukkaan, perheen sekd kunnan yhteison sosiaa-
lista turvallisuutta. Sosiaalipalveluihin kuuluvat sosiaalityd, kasvatus- ja perheneuvonta,
kotipalvelut, asumispalvelut, laitoshuolto, perhehoito sekd vammaisten henkilGiden
ty6llistymista edistava toiminta ja vammaisten ihmisten ty6toiminta. (Kaski ym. 2009.
296., Sosiaalihuoltolaki 710/1982.)

Sosiaalihuoltolaki on kehitysvammalakiin verrattuna ensisijainen, mutta kehitysvam-
maisella on oikeus kayttdd myos erityishuollon palveluja. Yhteistydvelvoite sosiaali-
huollon palvelujen kaytdssa on maaritelty vammaispalvelulaissa ja kehitysvammalaissa.
Tavoitteena on antaa kehitysvammaiselle asukkaalle h&nen tarpeidensa mukaiset palve-
lut. (Kaski ym. 2009. 296- 297.)

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (23.6.1977/ 519)

Laissa séddetdén erityishuollon antamisesta henkilélle, jonka kehitys tai henkinen toi-
minta on estynyt tai hairiintynyt synnynnéisen tai kehitysidssd saadun sairauden tai
vamman vuoksi, joka ei muun lain mukaan saa haluamiansa palveluja. Laki toimii tois-
sijaisuusperiaatteella. Kehitysvammalain avulla jarjestetddn toimintoja, jotka edellytta-
vét perehtyneisyytta kehitysvammaisuuteen. Palveluja voivat saada myods kehitysvam-

maiset ihmiset, joilla alyllinen toiminta ei ole vahingoittunut. (Kaski ym. 2009. 300.)
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Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
(3.4.1987/380) (Vammaispalvelulaki)

Vammaispalvelulain mukaan vammaisella henkildlld tarkoitetaan henkiléa, jolla on
vamman tai sairauden johdosta pitkéaikaisia vaikeuksia tavanomaisessa arjessa. Vai-
keavammaisuutta ei yleisesti méaritelld laissa. Kuitenkin vammaispalvelulain mukaan
vaikeavammaisuuden edellytyksenéd on henkilon vamman tai sairauden johdosta tarvit-
see erityisesti palvelua selviytydkseen arjestaan. Vaikeavammaisuuden maaritelman
kasitteeseen siséltyy vammaisen henkilon elamantilanne ja avuntarve arkielaméssa sel-
viytyakseen. Vammaispalvelulaissa on erikseen madritelty, kenelle naitd palveluita tar-
jotaan. Vammaisen henkilon tarve palveluasumiseen ja henkilokohtaiseen avuntarpee-
seen arvioidaan yksilollisesti. (THL. 2017b.)

Lain mukaan kunnan tulee ennaltaehkaistd ja poistaa vammaisten henkildiden rajoitta-
via tekijoita ja haittoja, jolloin he voivat toimia yhteison tasavertaisina jaseniné. Palve-
lujen ja tukitoimien tavoitteena on tukea vammaisten omatoimisuutta. Talléin laaditaan
palvelusuunnitelma vammaisen ja huoltajan/lahimmaisen kanssa. Kunnalla ei ole jérjes-
tdmisvelvollisuutta, jos vammainen on jatkuvan laitoshoidon tarpeessa. (Kaski ym.
2009. 301.)

Mielenterveyslaki (14.12.1990/ 1116)

Mielenterveystyolld tarkoitetaan ihmisen psyykkisen hyvinvoinnin, toimintakyvyn ja
persoonallisuuden kasvun edistamistd sekd mielisairauksien ja muiden mielenterveys-
hairididen ehkéisemistd, parantamista ja lievittdmistd. Kunnalla on jarjestamisvelvolli-
suus mielenterveystydlle osana kansanterveystyotd, sosiaalihuoltoa ja erikoissairaanhoi-
tolaissa tarkoitettua toimintaa. Palvelu on vastattava sisalloltaan ja laajuudeltaan kunnan
véeston tarpeita ja ne tulee jarjestdd avopalveluina sekd oma-aloitteisesti hoitoon pyrki-
vét saavat tarvittavaa tukea. Henkild voidaan maaréata tahdosta riippumatta psykiatriseen

sairaalahoitoon vain seuraavissa tapauksissa:
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- henkil6 todetaan mielisairaaksi
- jos henkilon mielisairaus vaatii toimia, ettd hoitoon padsemisen estdminen tai
jattdminen merkittavasti pahentaisi hdnen sairauttaan tai vaarantaisi omaa tai
muiden terveytta
- mitk&&n muut mielenterveyspalvelut eivét ole riittaviéa tai eivét sovi henkil6lle
(Kaski ym. 2009. 299., Mielenterveyslaki 1116/1990.)

Laakari tekee mielenterveyshairioista karsivélle henkilolle tarkkailuldhetteen, jolloin
hanet toimitetaan sairaalaan tarkkailtavaksi. Poliisilla on ilmoitusvelvollisuus terveys-
asemalle, jos epdilee jonkun henkil6n tarvitsevan tahdosta riippumatonta hoitoa. Laissa
on myos s&adokset rikoksesta epdillyn mielentilatutkimuksesta, psykiatrisen hoidon
tarpeen arvioimisesta epdillylla, tahdosta riippumattomaan hoitoon ohjaamisesta ja hoi-
don antamisesta. Rikoksesta epdillyn kehitysvammaisen mé&éaradminen tahdosta riippu-
mattomaan hoitoon vaatii luvan terveydenhuollon oikeusturvakeskukselta, jos edelly-

tyksia epdillyn hoitoon méaraédmisesté ei ole. (Kaski ym. 2009. 300.)
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus on tutkimusmenetelmd, jossa tutkimusongelmaan pyritddn l6yta-
madan aiempien tutkimuksien ja kirjallisuuden perusteella mahdollisimman ajankohtaista
tietoa. Kirjallisuuskatsaus on tiivis ja eritelty systemaattisesti, jota ohjaa tekijan tutki-
muskysymykset ja tavoitteet. Katsauksen tarkoituksena on 16ytaa kirjallisuudesta aukko,
jolloin oma tutkimus tuo vastauksen, mitd aiheesta tiedetddn ja mitd ei tiedetd. Tdma
osoittaa myos lukijoille sen, miksi esiteltdvat tutkimukset ovat tarkeita ja milla tavoin ne
tdydentavat aiempia tutkimuksia. (Jyvéaskylan yliopisto. 2017.) Kirjallisuuskatsauksen
avulla on mahdollista muodostaa kokonaiskuva tietyistd aihealueista tai asiakokonai-
suuksista. Se auttaa my0ds tunnistamaan ristiriitaisia tuloksia tai ongelmia valitussa ai-
heessa. (Stolt, Axelin & Suhonen toim. 2016. 7-8.)

Kirjallisuuskatsauksia on monenlaisia ja ne edellyttavét, ettd aiheesta on olemassa jon-
kin verran tutkittua tietoa. Hoitotieteellisen tutkimuksen alkuaikoina kirjallisuuskatsa-
uksien maara on ollut niukka ja méaaré on lahtenyt nousuun 1990- luvulta l&htien. Nyky-
aan suurin osa katsauksista noudattaa tiettya systematiikkaa, niiden luotettavuutta arvi-
oidaan ja saadut tulokset ovat selkedsti luettavissa. Ne lisddvat katsauksen kayttdarvoa
ja voidaan kayttaa tukena kaytannon hoitotydssa. (Johansson, Axelin, Stolt & Adri toim.
2007. 2.)

Kirjallisuuskatsauksessa esitelladn tutkimusaiheeseen liittyvid keskeisid nakokulmia,
metodisia ratkaisuja ja eri menetelmien avulla saavutettuja tarkeimpié tutkimustuloksia.
(Jyvaskylén yliopisto. 2017). Kirjallisuuskatsausta voidaan tehda tai kayttéa terveyden-
huollossa tapahtuvan toiminnan ohjaamiseksi nayttoon perustuvaksi. Sen tulisi olla
myo0s toistettavissa ja on pohjauduttava tieteelliseen tutkimukseen. (Stolt ym. 2016. 7.)
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4.2 Tiedonhaku ja hakutulokset

Systemaattinen tiedonhaku on jarjestelméllistd, tarkasti tdsmennettyd ja asetettua tie-
donhakua, joka on toistettavissa. Ensimmaiset tiedonhaut voivat olla aluksi pulmallisia
ja sopivia tiedonhaun tyokalujen valinta on hankalaa. Tiedonhaussa tulisi keskittyé va-
kaasti olennaiseen tietoon eikd kannata etsid kaikkea omasta aiheesta I0ytyvéé tietoa,
vaan pitaa keskittya etsimaén luotettavaa tietoa. Hyvélla suunnittelulla varoo virheellis-

ten tulosten hakua ja aiheeseen liittymatonta tietoa. (Johansson ym. 2007. 10.)

Kirjallisuuskatsaukseen valitut alkuperdiset tutkimukset tulisi arvioida tdhan menetel-
mé&én sopivien arviointikriteerien avulla. N&in voidaan arvioida tulosten luotettavuutta
ja sitd, paljonko loydetty tutkimustulos antaa arvoa kirjallisuuskatsaukselle. Arviointi-
kriteereitd on olemassa erilaisia. Luokittelut ja asteikot voivat antaa erilaisia tuloksia.
Tutkimusartikkelien arvioinnin taytyy suorittaa vahintaan kaksi osaavaa henkil6d. He
arvioivat tyot itsendisesti ja saatuja tuloksia verrataan yhdessa. (Stolt, Axelin & Suho-
nen. 2016. 67.)

Opinnaytetyon tiedonkeruu toteutettiin kirjallisuuskatsauksena. Hakusanoina kaytettiin
”vaikeavammainen”, “kehitysvammainen”, “itsemadradmisoikeus”, “autonomia” ja
”kohtelu”. Englanninkielisida hakusanoja olivat mm. : ”developmental disabled”, pa-
tient rights”, ”patient autonomy”, “autonomy”, seriously disabled”, “severely disabled”
ja ”patient treatment”. Hakusanoja muodostaessa kaytettiin MeSH ja YSA- sanastoja,
mutta jotkut kasitteet eivét tuoneet sanastojen kautta tuloksia. Esimerkiksi vaikea-
vammainen” ja “kohtelu” eivit tuottaneet toivottuja asiasanastohakutuloksia. Hakuja
tehtiin myds muilla sanoilla kansainvalisissé tietokannoissa CINAHL.: ssa ja Academic
Search Premierissd kuten: “quadriplegia”, “tetraplegia” ja “critically impaired”. Nama
sanat eivat tuottaneet suuria eroavaisuuksia hakuja tehdessa. Tiedonhaussa kaytettiin
seuraavia elektronisia tietokantoja: Medic, CINAHL Complete (EBSCOhost) ja Aca-

demic Search Premier (EBSCOhost).
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TAULUKKO 3. Tiedonhaun hakusanat ja — lausekkeet

Tietokanta Hakusanat

Medic vaikeavam* kehitysvam* Sever* Disabl* AND kohte*
treatm*

CINAHL "Patient Autonomy" OR "Autonomy” OR "Human

(EBSCOnhost) Rights" OR "Patient Rights” OR "Mentally Disabled
Persons” OR "Quadriplegia" OR "Developmental Disa-
bilities" OR Severely Disabled OR Critically Impaired
OR Seriously Disabled OR Developmental* Disab*

Academic "Patient Autonomy” OR "Patients' Rights" OR "Pa-
Search Premier | tient Decision Making” OR Autonomy OR "Human
(EBSCOhost) Rights" OR "Patient rights” AND Developmental* Dis-
ab* OR Severely Disab* OR Seriously Disab* OR Crit-
ically Impair* OR Quadriplegia OR Tetraplegia

Toteutin tiedonhaun syys-marraskuussa 2017, jolloin laadin sisdénotto- ja poissulkukri-
teerit tietokantahaulleni. Aineiston julkaisuajankohta sai olla valilta 1.1.2006-
31.12.2017. Tein rajauksen 11 vuoden ajaksi ja tarvittaessa olisin ottanut kirjallisuus-
katsaukseen vanhempiakin aineistoja, jos ne olisivat sopineet asiasisall6ltaan ja ajan-
kohtaisuudeltaan tyohoni. Kirjallisuuskatsauksen hakuprosessi on esitetty seuraavassa

kuviossa, josta ilmenee kéytetyt tietokannat, sisdénotto- ja poissulkukriteerit.



Otsikot
syys-marraskuu 2017
e Medic =299
e CINAHL= 305
e  Academic Search Pre-
mier= 190
yhteensa: 794

Poissulkukriteerit

e julkaisukieli ei ole
suomi tai englanti

e  abstraktia ei saata-
villa

e ei koske vaikea-
vammaisuutta

e julkaistu ennen
2006
ei liity hoitotython

e  esiintyy muissa tie-
tokannoissa
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Abstraktit
syys-marraskuu 2017
e Medic=0
e CINAHL =46
e  Academic Search Pre-
mier = 14
yhteensa: 60

Sisdanottokriteerit
e julkaisukieli on
suomi tai englanti
e  abstrakti saatavilla
e  koskee vaikea-
vammaisuutta
e julkaistu 2006 tai
mydhemmin
e julkaisu on tieteel-
linen tai siita tehty
artikkeli

Artikkelit
syys- marraskuu 2017 yhteensé 6

Lopulliseen analyysiin valitut
kokotekstit: 5

KUVIO 2. Tiedonhaun prosessi tietokannoissa

Tietokantahaulla 16ytyi edelld mainituilla hakusanoilla yhteensa 794 artikkelia ja tutki-

musta, joista valikoitui kirjallisuuskatsaukseen viisi artikkelia. CINAHL:sta I0ytyi viisi

ja Academic Search Premier — tietokannasta 16ytyi yksi. Yhteensa 16ytyi kuusi kappalet-

ta artikkeleita, mutta karsin yhden artikkelin pois, koska tekstiosuus ei vastannut opin-

naytetyon kysymyksiin. Medicista ei 16ytynyt otsikoiden ja abstraktin perusteella rele-

vantteja tuloksia. Jotkut artikkelit saattoivat sivuta aihetta, mutta eivat olleet kokoteksti-

né tai julkaisuvuodet eivat tdsmanneet. Kokonaisuudessaan artikkeleita tuli valittua viisi

kappaletta kirjallisuuskatsaukseen kansainvalisista tietokannoista (Liite 2.).
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TAULUKKAO 4. Valitut artikkelit kirjallisuuskatsaukseen

Ginette Moores, Natalie Lidster, Kerry
Boyd, Tom Archer, Nick Kates & Karl
Stobbe. (2015).

Kanada

Presence with purpose: attitudes of people
with developmental disability towards

health care students.

Amanda Roberts, Samantha Townsend,
Jennifer Morris, Elizabeth Rushbrooke,
Beth Greenhill, Richard Whitehead, Tim
Matthews and Laura Golding. (2012).

Iso- Britannia

Treat me Right, Treat me Equal: Using
National Policy and Legislation to Create
Positive Changes in Local Health Services

for People with Intellectual Disabilities

Jami Petner- Arrey & Susan R. Copeland.

‘You have to care.” perceptions of pro-

(2014). moting autonomy in support settings for
Yhdysvallat adults with intellectual disability

K.E. McDonald, C. A. Kidney & M. Pat- | ‘You need to let your voice be heard’:
ka. (2013). research participants’ views on research
Yhdysvallat

A. Hillman, M. Donelly, L. Whitaker, A.
Dew, R. J. Stancliffe, M. Knox, K. Shel-
ley & T. R. Parmenter. (2012).

Australia

Experiencing rights within positive, per-
son-centred support networks of people
with intellectual disability in Australia

4.3 Sisallon arviointi ja analyysi

Siséllonanalyysia kaytetadn laadullisen tutkimuksen analyysimenetelména ja méaaralli-

sessd avointen kysymysten tarkastelussa. Sisallénanalyysi on tapa, jolla analysoidaan

dokumentteja jarjestelmallisesti ja objektiivisesti. Sitd kaytetddn kuvailemaan tutkitta-

vaa asiaa. Tamén avulla voidaan muodostaa erilaisia aiheeseen liittyvid kategorioita,

kéasitteitd tai mind map- ké&sitekarttoja. Sisallénanalyysin onnistuminen velvoittaa, etta

tekija pystyy pelkistimaan keratyn aineiston ja muodostamaan niista kasitteet, jotka

kuvaavat tutkittavaa asiaa. (Kyngés, Elo, Polkki, Kééridinen & Kanste. 2011. 139.)
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Sisallénanalyysi voidaan tehda induktiivisesti tai deduktiivisesti. Tutkimuksessa kayte-
taan sitd, kumpi sopii tutkimuksen tarkoitukseen paremmin. Induktiivisessa analyysissa
kuljetaan aineiston ehdoilla. Deduktiivisessa analyysissd aikaisemman tiedon perusteel-
la tehdaan analyysirunko, johon tuodaan sisaltoa etsimalla sopivaa aineistoa. Sisallon-
analyysin tulos voidaan kvantifioida eli lasketaan, kuinka monta kertaa kasite esiintyy

aineistossa tai kuinka moni tutkittava kertoo kyseisen asian. (Kyngés ym. 2011. 139.)

Siséllénanalyysin raportointivaiheessa saattaa ilmetd haasteita. Induktiivisen sisallon-
analyysin tuloksena syntyy usein abstrahoinnin kautta késitteitd. Talldin tekija pystyy
kuvailemaan osan syntyprosessista perusteellisesti, mutta osa on tekijén itse tajuamia
asioita, joita on vaikea Kirjoittaa auki tekstiksi. Deduktiivisessa analyysissd ana-
lyysirungossa on kasitteet ja analyysin tuloksena on ndiden kasitteiden sisalto ja raken-
ne. Tekija saattaa huomata sisallonanalyysilla tuotettujen tuloksien keskenerdisyyden.
Tekija ei ole abstrahoinut aineistoa tai on yhdistéanyt liian paljon asioita samaan késit-
teeseen. Jos kasitteitd on runsaasti, se kertoo, ettei tekija ole kyennyt ryhmitteleméan
aineistoa kunnolla. (Kyngés ym. 2011. 139.)

Artikkeleiden sisallénanalyysissa luin artikkelit ja poimin keskeisimmat sanat ja lauseet,
jotka vastasivat opinndytetyokysymyksiin. Aineisto ryhmiteltiin eri teemojen mukaan,
jolloin muodostui viisi alaluokkaa, yksi ylaluokka ja yksi paaluokka. Alaluokkia ovat:
kehitysvammaisten positiiviset kokemukset hoitotydssd, kehitysvammaisten negatiiviset
kokemukset hoitotydssa, kehitysehdotuksia hoitotyén tahoille kehitysvammaisia kohda-
tessa, hoitavan tahon kokemuksia kehitysvammaisten hoidosta ja omaisten kokemus
itsemadradmisoikeuden toteutumisesta. Yl&luokaksi muodostui: kehitysvammaisten
kohtelu hoitotytssa ja pééaluokaksi itsemaaraamisoikeuden toteutuminen hoitoty0ssa.

Tarkemmat tulokset 10ytyvat lopusta liiteosiosta (Liite 1.).
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5 TULOKSET

5.1 Kehitysvammaisten positiiviset kokemukset hoitotydssa

Kanadalaisen tutkimuksen (Moores, Lidster, Boyd, Archer, Kates & Stobbe, 2015) tar-
koituksena oli kuvata kehitysvammaisten potilaiden mielipiteita hoitotyon opiskelijoi-
den l&snéolosta vastaanotolla tai Kliinisessa toimenpiteessa. Mielipiteet jakaantuivat
kahtia haastatteluiden perusteella. Osa haastatelluista ihmisista oli sitd mieltd, ettd he
kokivat hoitotyon opiskelijat positiivisena ajatuksena. Potilaat kokivat voimaannuttava-
na kun he saivat mahdollisuuden kertoa ja opastaa omasta kehityshéairiostdan. Kun opis-
kelija oli 1asnd, ammattilaiset kayttivéat selkokieltd ja antoivat selkedt ohjeistukset poti-

laalle. Samalla se oli hoitotyon opiskelijalle oppimistilanne. ( Moores ym. 2015.)

Haastateltavat kokivat, ettd he saivat viettdd enemman aikaa ammattilaisten kanssa, kun
hoitotyon opiskelija oli 1asné. Jaettu tieto oli my6s laadukkaampaa vastaajien mielesté.
Heidan tarpeensa ymmarrettiin paremmin, kun hoitoalan opiskelija osasi kysyé rohkeas-
ti potilaan mielipiteistd. Samalla vastaajat saivat mielestansd enemmén mahdollisuuksia
kysya omia kysymyksia ammattilaisilta. (Moores ym. 2015.) Yhdysvaltalaisessa tutki-
muksessa tarkoituksena oli selvittad, miten tukihenkilot ja kehitysvammaiset ihmiset
késittavat itsemaaraamisoikeuden edistamisen ja estdmisen. Vastaajina oli seka kehitys-
vammaisia seka tukihenkilditd. Molemmille vastaajaryhmille oli tarkeéa, etta viestinnén
kautta he kommunikoivat kunnioittavasti toisiaan kuunnellen. (Petner-Arrey & Copeland.
2014.)

5.2 Kehitysvammaisten negatiiviset kokemukset hoitotydssa

Valitettavan usein on myos tilanteita, jolloin potilaskohtaamiset eivat suju odotetun mu-
kaisesti, joko hoitavan tahon tai potilaan ndkdkulmasta katsottuna. Varsinkin kehitys-
vammaiset kokevat, ettd he eivat saa tarvitsemaansa apua tai heitd ei kunnioiteta tasa-
arvoisesti. Mooresin ym. tutkimuksessa (2015) puolet vastaajista koki opiskelijan las-
ndolon hdiritsevan ja jopa ahdistavan. Potilaina he olivat huolissaan yksityisyydestaan ja
luottamuksellisten tietojen jaosta eteenpdin. He ilmaisivat odotuksensa opiskelijoiden

osallistumisesta negatiivisena. Heiddn mukaan kesti kauan luoda luottamussuhde am-
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mattilaisen kanssa ja rutiinin saattoi rikkoa uusi ihminen olemalla hoitotilanteessa mu-

kana. (Moores ym. 2015.)

Petner- Arreyn ja Copelandin tutkimuksen (2014) mukaan kehitysvammaiset keskuste-
livat siitd, miten palvelujarjestelma ei ole kohdannut heidén tarpeitaan tai etujaan ja
joissain tapauksissa jopa loukannut heidan itsemaard@misoikeutta. Kehitysvammaiset
ovat riippuvaisia palveluista edistddkseen itsemadradmisoikeuttaan, mutta se tuntuu jaa-

vén “jalkoihin” yhteiskunnassa. (Petner- Arrey & Copeland. 2014.)

5.3 Kehitysehdotuksia hoitotyon tahoille kehitysvammaisia kohdatessa

Mooresin ym. tutkimuksessa (2015) haastateltavat ehdottavat, ettd ammattilainen aloit-
taisi hoitotapaamisen kysymalla potilaalta lupaa siihen, ettd hoitoalan opiskelija olisi
huoneessa tapaamisen ajan, mutta tima kysytaan ilman opiskelijan lasndoloa. Yhtendi-
nen oppimisympéristd sekd toimiva organisaatio edistaisivat kehitysvammaisten tasa-
vertaisuutta ja ettd heitd kohdeltaisiin tasavertaisina ihmisind. (Roberts, Townsend,
Morris, Rushbrooke, Greenhill, Whitehead, Matthews & Golding. 2012.)

Kun kehitysvammaiset osallistuvat erilaisiin tutkimuksiin, heidan toiveenaan oli, ett4
tutkijat lahettéisivat etukateen materiaaleja postissa, mainostaisivat lehdissa, televisiossa
tai netissd. Sen lisaksi tutkimuksen vastaajien mielesta materiaalin tulisi olla lyhyttd,
visuaalista ja antaa kaytdnnon esimerkkeja ja antaa palautetta niille, jotka ovat osallistu-
neet tutkimukseen. Toiset tarvitsevat enemman aikaa miettia tutkimukseen osallistumi-
sesta ja toiset taas véhemman aikaa miettimiselle. Varsinkin, jos tutkimukseen tulee
sitoutua, niin osallistujat kokevat pohdinnan kannattavalta. He eivat halua, ettéd tutkijat
painostaisivat tai kéyttaisivat kannustimia tutkimukseen osallistumisessa tai vastaami-
sessa. Tutkimukseen vastanneiden mielestd tutkijaan on tdrked luottaa. (McDonald,
Kidney & Patka. 2013.)
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5.4 Hoitavan tahon kokemukset kehitysvammaisista

Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd tukihenkilGiden tydssé oli vaikeuksia ja se, miten
tukijarjestelmé vaikutti kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuteen. Tukihenkil6iden
oli vaikeaa antaa tarvittavaa tukea ilman, ettd autettavien itsemaarédamisoikeutta loukat-
tiin. Tukihenkil® ohjasi kehitysvammaisen ihmisen tekemaén sit4, minka itse uskoi tar-
kedksi mieluummin kuin kehitysvammainen itse koki térkeéksi. Tukihenkilot kokivat
tutkimuksessa tarkeammaksi tehtdvaksi turvata autettavien hyvinvointi ja turvallisuus.
(Petner- Arrey & Copeland. 2014.)

Monet kehitysvammaiset eivat arvostaneet omaa turvallisuuttaan ja terveyttddn paljoa.
Tukihenkil6t kuitenkin antoivat arvon suojellakseen ja sitoutuivat riskien ottamiseen.
Koti muuttui hyvin pian laitosmaiseksi, kun tietyista kaytdnnoista tuli pakollisia ja tois-
tuvia eik& niistd saa mielihyvéaa. Tukihenkildiden tulee olla valmiita tukemaan kaikkia
ihmisid: joskus he tekevat kompromisseja omissa arvoissaan edistddkseen autettavien

ihmisten itsemé&raamisoikeutta. (Petner — Arrey & Copeland. 2014.)

5.5 Omaisten kokemukset itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta

Tutkimuksessa perhe halusi, ettd aikuinen kehitysvammainen olisi mahdollisimman
itsendinen ja haluaisi helpottaa péivittdista tukemista paastamalla aikuisen kehitysvam-
maisen ldheisen muuttamaan omaan kotiinsa. Haastatteluissa perheet uskoivat, ettd hy-
van tuen tarjoaminen merkitsee sit4, ettd pystyttaisiin luomaan tasapaino erilaisten oike-
uksien vélilla. Tukiverkostot kotona ymmarsivat, ettd kehitysvammaisten aikuisten on
osattava puolustaa oikeuksiaan paljon itsekin. (Hillman, Donelly, Whitaker, Dew, Stan-
cliffe, Knox, Shelley & Parmenter. 2012.)
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6 POHDINTA

6.1 Johtopaatokset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa kirjallisuuskatsauksen avulla vaikeavammai-
sen itseméaardamisoikeuden toteutumista hoitotytssa. Siséanottokriteerien ja analysoin-
tivaiheen jalkeen kirjallisuuskatsaukseen valikoitui viisi tutkimusta, joista nelja olivat
laadullisia menetelmid ja yksi ihmisoikeuksiin perustuva lahestymistapa (human rights
based approach). Tutkimuksia olisi voinut olla lisda kayttamélla aikaa tiedonhakuun.
Loydetyt tutkimukset vastasivat opinnaytetyon kysymyksiin, mitd itsemaaradmisoikeus

tarkoittaa hoitotydssa ja miten vaikeavammaisen potilaan kohtelu toteutuu hoitotygssé.

Tuloksista tuodaan esille muutamia johtopéétoksia:

e Kehitysvammaisten itsemadrddmisoikeuden toteutumisessa on parantamisen va-
raa

e Useimmat kehitysvammaiset potilaat olivat tyytyvéisid hoitoonsa tutkimusten
mukaan

e Nykyéan kehitysvammaisilta odotetaan rohkeutta tuoda esille omat oikeutensa ja
itsemaédraédmisoikeutensa

e Vaikeavammaiset ja kehitysvammaiset kaipaavat enemman tukea yhteiskunnalta

omien oikeuksiensa yll&pitamiseen

6.2 Eettisyys ja luotettavuus

Hyvan tieteellisen tutkimusetiikan mukaisesti tdmé opinndytety6 on tehty noudattaen eri
toimintatapoja, kuten rehellisyyttd, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta. Tutkimuslupa on
hankittu asianmukaisesti Tampereen ammattikorkeakoululta. (Tutkimuseettinen neuvot-
telukunta. 2012.) Opinndytetyon luotettavuutta lisaa kirjallisuuskatsauksen huolellinen
suunnittelu ja raportoinnin vaiheiden kirjaaminen tarkasti. Tutkimusstrategia eli haku-
termit, hakuprosessi sek& sisdénotto- ja poissulkukriteerit on tuotu esille selkeésti, jotta

haku voitaisiin tarvittaessa toistaa. (Johansson ym. 2007. 53.)
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Tdassa opinndytetydssa otetaan muiden tutkijoiden ty6t ja saavutukset huomioon asian-
mukaisella tavalla niin, ettd tutkijoiden tekemaa tyota kunnioitetaan ja annetaan heidén
saavutuksilleen niille kuuluva arvo. Rahoituslahteet tulee ilmoittaa raportissa. (Tutki-
museettinen neuvottelukunta. 2012.) Tdman opinndytetydn kustannuksista vastaa tekija

itse ja ne ovat liittyneet tyon tulostamiseen.

Luotettavuuden lisddmiseksi tyossa esitellaan alkuperéistutkimusten analysointi ja tu-
lokset tarkasti (Johansson ym. 2007. 54). Tdman opinnaytetyon siséllénanalyysi on esi-
telty kokonaisuudessaan liitteena (Liite 1.) L&hdemerkinnat on Kirjoitettu tarkasti alku-
perdiset tutkijat ja Kirjoittajat huomioiden (Tutkimuseettinen neuvottelukunta. 2012).

Luotettavuutta heikentad se, ettd opinnéytetyd on tehty yksin, vaikka luotettavuuden
parantamiseksi kirjallisuuskatsauksiin suositellaan vahintaan kahta tekijaa. Kaksi tekijaa
vahentévat valikoitumisharhaa. Kieliharha on mahdollinen, koska opinnédytetydssa etsit-
tiin vain suomen- ja englanninkielisia tutkimuksia. (Johansson ym. 2012. 46; 53.) Alku-
perdistutkimusten laadun kriittista tarkistuslistaa ei ole kaytetty tdssé opinnédytetydssa,
joka vahentéa luotettavuutta. Kaytdssé olevien resurssien vuoksi kirjallisuuskatsaukseen

ei valittu muun kielisia tutkimuksia.

6.3 Opinnaytetydn prosessin pohdinta ja kehitysehdotukset

Opinnaytetyoprosessi alkoi syyskuussa 2017 aiheen valinnalla. Aihe valikoitui
TAMK:n toiveesta ja omasta mielenkiinnosta aihetta kohtaan. Opinndytetyén hakupro-
sessi kesti kolme kuukautta syyskuusta marraskuuhun. Opinnéytetyéprosessissa oli ai-
kataulullisia haasteita ja tiedonhaku tuotti myos haasteita. Tiedonhaun tukena oli kdytet-
ty tiedonhaun tydpajaa. Tamén prosessin jalkeen opinndytetyon menetelma on tullut
hyvin tutuksi ja tiedonhaku on kehittynyt entisestdan. Opinndytetyota tullaan kéytta-

maan sairaanhoitajaopiskelijoiden opetuksessa.
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Kirjallisuuskatsaus menetelméné oli mielestani mielenkiintoinen, mutta paremmin tu-
loksia olisi ehk& voinut saada esimerkiksi laadullisella menetelmailld. Sana ”vaikea-
vammaisuus” tuotti erityisid vaikeuksia tiedonhaussa, mutta kehitysvammaisuudesta
[0ytyi enemman tietoa. Téssé opinndytetydssa kdytin runsaasti sanaa “kehitysvammai-
nen”, koska useimmissa ldhteissd ei mainittu vaikeavammaisuutta. Vaikeavammaisuu-
den kun voi kasittdd synnynndisen tai onnettomuuden tai sairauden takia johtuvana tila-

na.

Kehitysehdotuksena olisi, etta voitaisiin tarkastella enemman suomalaisesta nakokul-
masta ja laadullisella/ mééaréllisella menetelmall& vaikeavammaisten ajatuksia omista
oikeuksistaan. Kansainvalisesti 10ytyy kehitysvammaisia koskevia tutkimuksia ja artik-

keleita, mutta Suomesta niité ei 10ytynyt riittavasti.
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Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

He kokivat voi-
maannuttavana kun
saivat mahdollisuu-
den kertoa oman
ymmarryksensa

tilastaan, seka antaa
ohjeita opiskelijalle.

Kun opiskelija oli
lasnda, ammattilaiset
kayttivat selkokieltd
seké antoivat
asianmukaiset  oh-
jeet heidan tarpei-
siinsa vaihe vaiheel-
fa

Osallistujat kokivat
ettd he saivat viettaa
enemman, seka laa-
dukkaampaa aikaa
ammattilaisen kans-
sa kun opiskelija oli
lasna.

Osallistujat positii-

visella  asenteella
kokivat ettd kun
opiskelija oli lasna,
heidan tarpeensa

ymmarrettiin pa-
remmin, seka heilla
oli enemméan mah-
dollisuuksia  kysyé
kysymyksia ja oppia
heidan terveydenti-
lastaan.

Molemmille osallis-
tujaryhmille osoitet-
tiin huolta viestin-
nan avulla, etta tu-
kihenkilét kommu-
nikoivat kunnioitta-
vasti ja kuuntelivat
aidosti, mika oli

Kehitysvammaisten
positiiviset  koke-
mukset hoitotyossa

Kehitysvammaisten
kohtelu hoitoty6ssa

Itsemé&aradmisoikeuden

ilmeneminen
ty0ssé

hoito-
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tarkeinta  kehitys-
vammaisille ihmisil-
le ja toimittiin hei-
dan toiveiden mu-
kaan.

Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Osallistujat  ilmaisivat
odotuksensa opiskelijoi-
den tarkkaavaisuudesta
ja osallistumisesta.

Tutkimuksesta raportoi-
tiin myods huolia yksityi-

syydestd sekd luotta-
muksellisten tietojen
jaosta  toimenpiteiden

aikana.

Joillekin, jotka odottivat
tavallista kéyntia tutun
ladkarin luona, tuntemat-
toman ihmisen lasndolo
johti epamukavuuden
tunteeseen,  huolimatta
heidan asenteestaan
opiskelijaa kohtaan.

Hoitoalan opiskelijan
lasndolo tutkimuksessa
tai toimenpiteissd poik-
kesi heiddn normeistaan
ja teki heidan olonsa
epamieluisaksi.

Alyllisesti  kehitysvam-
maiset osallistujat pu-
huivat siita kuinka palve-
lujérjestelma ei aina
kohdannut heidan tarpei-
taan tai etujaan ja joissa-
Kin tapauksissa apu suo-
rastaan loukkasi heidan
itseméadraédmisoikeuttaan.

Kehitysvammaiset ovat
riippuvaisia  palveluista
edistaakseen autonomi-
aa, mutta kaskyn tulok-
sena palvelut estivat

Kehitysvammaisten
negatiiviset  koke-
mukset hoitotydssa

Kehitysvammaisten
kohtelu hoitotydssa

Itseméaaraamisoikeuden

ilmeneminen
tyossa

hoito-
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ilmaisemasta  itsemaa-
radmisoikeutta  etenkin
silloin, kun intuitiiviset
tavoitteet ovat kiinnos-
tusten ja toiveiden edelld
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Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Ehdotettiin ettd val-
voja aloittaisi toi-
menpiteen kysymaélla
potilaalta lupaa sii-
hen, ettd opiskelija
olisi huoneessa il-
man opiskelijan las-
néoloa. Monet osal-
listujat  ilmoittivat
ettd heilld kesti to-
della kauan luoda
luottamuksellisen
suhde hoitoalan am-
mattilaiseen ja he
suosivat taten tuttua,
sekd  pitkdaikaista
huoltajaa.

Yhteistuotanto t&ssé
monitasoisessa  jar-
jestelméssa on perus-
tavaa, haastavaa ja
yllattavaa, jotta voi-
daan luoda oppi-
misymparistd kaikil-
le mukana oleville,
sekd  organisaatio,
ettd kulttuuri, joka
voi olla eduksi kehi-
tysvammaisille, jotta
heitd kohdellaan
oikein ja tasavertai-
sesti  kumppaneina
muutoksen luomises-
sa.

Heiddn  mielestaan
tutkijoiden tulisi
lahettdd materiaaleja
postissa, mainostaa
lehdissa tai tv:ssi tai
nettisivuilla.

Osallistujien mieles-
td materiaalin tulisi
olla lyhyttd, visuaa-
lista, antaa esimerk-
keja ja antaa palau-
tetta niille, jotka ovat
osallistuneet

Osallistujat kertoivat
pystyvéansa tekeméén
paatoksen saman
tien, mutta etenkin

Ehdotuksia hoito-
tyon palvelujen
kehittdmiselle ke-
hitysvammaisia
kohdatessa

Kehitysvammaisten
kohtelu hoitotydssé

Itseméaaradmisoikeuden
ilmeneminen hoito-
ty0ssa
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nithin, mihin tarvi-
taan sitoutumista,
tarvitsivat aikaa
paattaa.

Osallistujat haluavat,
ettd tutkijat eivat
painostaisi tai kayt-
taisi kannustimia
osallistumiseen tai
vastaamiseen.

Osallistujat puhuivat
myo0s tutkijaan luot-
tamisen térkeydesta
ja heidan osallistu-
misen valinnasta.
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Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
Tulokset osoittavat vai- | Hoitavan tahon | Kehitysvammaisten | Itsemaaraéamisoikeuden
keuksia tukihenkilGiden | kokemukset kehi- | kohtelu hoitotydssé | toteutuminen hoito-

tyossd, sekd miten tuki-
jarjestelmd voi suoraan
vaikuttaa  kehitysvam-
maisten itsemaardamis-
oikeuteen

Tukihenkildiden on vai-
keaa antaa tarvittavaa
tukea, ilman ettd autet-
tavien itsemaaraamisoi-
keutta loukataan.

Tukihenkild ohjasi hanet
tekemaan minka uskoi
itse  tarkedksi, mie-
luummin kuin tekemaan
sitd mink&d Alejandra
koki tarkeéksi.

Tutkimuksessa tukihen-
kilét kokivat téarkeim-
maksi tehtdvakseen au-
tettavien hyvinvoinnin ja
turvallisuuden.

Tukihenkilot keskusteli-
vat turvallisuuden, ter-
veyden ja suojelemisen
tarkeydesta. Toiset osal-
listujat eivat piténeet
arvossaan naité arvoja.

Monet yksilot eivat ar-
vosta niin paljon turval-
lisuutta ja terveyttd. Tu-
kihenkilot kuitenkin
antavat arvon suojellak-
seen ja sitoutuvat riskien
ottamiseen itsemé&aréa-
misoikeudesta  valitta-
matta.

Vaikka héan tarjosi tukea
kotona, lilan ohjatut
kaytannot tekivat kodis-
ta laitosmaisen.

Tukihenkiloét  kertovat,
ettd heidan tulee olla
valmiita kannattamaan
tukemiaan ihmisia

Tukihenkilét  kertovat,
ettd joskus he tekevét
kompromisseja omissa
arvoissaan edistadkseen
autettavien ihmisten

tysvammaisista

tyossa
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autonomiaa

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
Perhe haluaa, ettd | Omaisten koke- | Kehitysvammaisten | ltsemaardamisoikeuden
henkild olisi mah- | mukset  itsemaa- | kohtelu hoitotydssa | toteutuminen  hoito-

dollisimman itsenai-
nen.

Perheet halusivat
paéstaa henkilon
turvallisesti omaan

kotiinsa ja helpottaa
paivittdista tukemis-
fa

Perhe myonsi, ettd
hyvan tuen tarjoa-
minen merkitsee
sitd, ettd pystytdédn
saavuttamaan arka-
luonteinen tasapaino
erilaisten oikeuksien
valilla

Verkoston  jasenet
ilmoittivat, ettd osal-
listujat olivat haa-
voittuvaisia oikeuk-
sien loukkaamiseen
johtuen siitd, ettd he
ovat vaatimusten
mukaisia ja epavar-
moja tai kayttayty-
neet epasovinnaisel-
la tavalla.

Kaikki henkilékoh-
taiset tukiverkostot
tunnistivat, ettd osal-
listujien taytyy osata
puolustaa oikeuksiin
mahdollisimman
paljon itse.

Puhuivat  positiivi-
sesta  vaikutuksen
luomisesta ihmiselle
tekeméaan todellisia
valintoja.

raamisoikeuden
toteutumisesta

tyossa




Liite 2. Kirjallisuuskatsaukseen valitut artikkelit
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Tutkimus

Tarkoitus

Menetelméa

Keskeiset tulokset

A. Hillman, M.
Donelly, L. Whitaker,
A. Dew, R. J. Stan-
cliffe, M. Knox, K.
Shelley & T. R. Par-
menter.

Experiencing rights
within positive, person-
centred support net-
works of people with
intellectual disability in
Awustralia.

2012.

Australia

Tarkoitus oli raportoida
oikeuksien ja yhdeksén
hengen  tukiverkoston
kehitysvammaisille
viliselle yhteistydlle

Laadullinen tutkimus

Etnografinen menetel-
m& (kolmen wvuoden
otanta)

61 haastattelua ja 55
osallistujien tarkkailua

Nettiverkoston henkilot
suojelevat kehitysvam-
maisten oikeuksia ylla-
pitdmalld ja kehittdmal-
la empaattista ja kunni-
oittavaa tukiverkostoa.
Kehitetdédn ihmisen
itsetuntoa ja itsemaa-
rédmisoikeutta ja var-
mistetaan  kehitysvam-
maisten osallistuminen
yksil6lliseen tukeen.

K.E. McDonald, C. A.
Kidney & M. Patka.

“You need to let your
voice be heard’: re-
search participants’
views on research.
2013.

Yhdysvallat

Tarkoituksena oli tutkia
kehitysvammaisten osal-
listumista tutkimuksiin ja
heidan mielipiteidensa
kuulumista.

Laadullinen tutkimus

n=16

Osallistujat haluavat
osallistua tutkimuksiin
parantaakseen eldmén-
laatuaan ja olla suure-
massa osassa aktiivisena
osallistujana.

Ginette Moores, Na-
talie Lidster, Kerry
Boyd, Tom Archer,
Nick Kates & Karl
Stobbe

Presence with purpose:
attitudes of people
with developmental
disability towards
health care students.

2015.

Kanada

Tarkoituksena oli selvit-
taa, mita asenteita ja
mielipiteitd kehitysvam-
maisilla ihmisilla oli
hoitoalan opiskelijoiden
lasndoloa kohtaan hoito-
tapaamisissa.

Laadullinen tutkimus

n= 22 (17 naisia, 5
miehid)

jaettuna maksimissaan
neljan hengen kohde-
joukkaihin

Noin puolet haastatel-
luista ihmisistd oli
mydnteisid hoitoalan
opiskelijoita kohtaan,
toisinaan jopa paransivat
kommunikointia tervey-
denhuollon ammattilais-
ten kanssa opiskelijoiden
ollessa lasna. Loput
haastatelluista olivat
hammentyneitd, kokivat
epamukavuutta ja olivat
huolissaan luottamuksel-
lisuudesta, kun opiskeli-
joita oli l&sné.

Jami Petner- Arrey &
Susan R. Copeland.

‘You have to care.’

Tarkoitus oli ymmartaa
tukitydntekijoiden ja
kehitysvammaisten kési-
tyksia siitd, miten ja

Laadullinen tutkimus

n=20

Osallistujat kertoivat,
ettd kohtasivat haasteita,
jotka estavat itsemaa-
radmisoikeuden toteu-
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perceptions of promot-
ing autonomy in sup-
port settings for adults
with intellectual disa-
bility.

2014.

Yhdysvallat

miksi kehitysvammaisten
itsemééraédmisoikeutta
edistetéan ja estetdan
tukiyhteistyota

10 kehitysvammaista
osallistujaa, 10 tuki-
tyontekija

tumista kehitysvammai-
silla.

Molemmat ryhmaét olivat
samaa mieltd, ettd tuki-
tyontekijoiden tulisi
valittad tyostansa edis-
tadkseen itsemaaradmis-
oikeutta.

Amanda Roberts, Sa-
mantha Townsend,
Jennifer Morris, Eliza-
beth Rushbrooke, Beth
Greenhill, Richard
Whitehead, Tim Mat-
thews and Laura Gold-

ing

Treat me Right, Treat
me Equal: Using Na-
tional Policy and Leg-
islation to Create Posi-
tive Changes in Local
Health Services for
People with Intellectu-
al Disabilities

2012.

Englanti

Tarkoituksena oli kansal-
lisen politiikan, lains&a-
dannon avulla ja neljan
erilaisen hankkeen avulla
tehdé positiivisia muu-
toksia kehitysvammaisil-
le mielenterveyspalve-
luihin Iso- Britanniassa.

HRBA (ihmisoikeuk-
siin perustuva l&hesty-
mistapa)

Nelja hanketta, jotka
kukin edistavat viran-
omaisia viemaén hank-
keita eteenpdin ja kehit-
tdmaén niitd tarpeiden
mukaisesti. Kyseesséa oli
pilottiprojektit.
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Liite 3. Opinnaytetyon posteri

Vaikeavammaisen
itsemaadraamisoikeus hoitotydssa

Tavoitteet:

Saada kokonaiskuva vaikeavammaisten . Mita aamisoikeus

potilaiden kokemasta tarkoittaa hoitoty6ssa?
itsemaaradamisoikeudesta

e . 2. Miten vaikeavammaisen
kirjallisuuskatsauksen avulla seka tuoda potilaan kohtelu toteutuu

tietoa sairaanhoitajaopiskelijoille hoitotydssa?
itsemaaradmisoikeudesta e

Tulokset
v Kehitysvammaisten itsemé&araamisoikeuden toteutumisessa on parantamisen varaa
v' Useimmat kehitysvammaiset potilaat olivat tyytyvaisia hoitoonsa tutkimusten mukaan
v" Nykyaan kehitysvammaisilta odotetaan rohkeutta tuoda esille omat oikeutensa ja
itsemdaradmisoikeutensa
v’ Vaikeavammaiset ja kehitysvammaiset kaipaavat enemman tukea yhteiskunnalta omien
oikeuksiensaylldpitdmiseen

Kehittamisehdotukset
Tarkastellaenemmaén suomalaisestandkdkulmastaja laadullisella/ maarallisella
menetelmalld vaikeavammaisten ajatuksia omista oikeuksistaan

Nina Orreveteldinen Sairaanhoitajakoulutus Tampereen ammattikorkeakoulu 2017




