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1 JOHDANTO

Hoitotyontekija kohtaa kehitysvammaisia henkilditd asiakkaana sairaalan eri
osastoilla, paivystyksessa ja hoitokodeissa. Tasta syysta jokaisella hoitajalla
tulisi olla valmiudet kehitysvammaisen henkilon kohtaamiseen. Tama tarkoittaa
myos kykya kehitysvammaisen henkilon itsemaaraamisoikeuden
toteuttamiseen. Erityisen tarkeda itsemaaradmisoikeuden toteutumisen
noudattaminen on niilla hoitajilla, jotka tydskentelevat pitkaaikaisesti
hoitokodissa asuvien kanssa. (Keppo 2012, 2 - 4.) Lisaksi oman haasteen
hoitajalle luo kehitysvammaisen pienen lapsen itsemaaraamisoikeuden

toteutuminen. Miten kommunikoida, kun puhetta tai selvia eleita ei ole?

Suomessa arvioidaan olevan noin 30 000 kehitysvammaista henkiléa (Pohjois-
Suomen sosiaalialan osaamiskeskus 2007). Osa heistd asuu omaisten ja
henkilokohtaisten avustajien turvin omassa kodissa, osa taas hoitokodissa.
Paivittainen apu on valttamatonta, silla kaikki eivat parjaga yksin.
Kehitysvammaisilla on kuitenkin samat oikeudet kuin niilla ihmisilla, jotka eivat
fyysistd apua arjesta selviytymiseksi tarvitse. (Viitala, Wiinikka & Akerblom,
2007, 64 - 65.)

Kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus on talla hetkella nostettu yhdeksi
keskeisimmaksi teemaksi, kun tarkastellaan kehitysvammaisten oikeuksia
(Kumpuvuori 2009, 9). Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli selvittaa, miten
kehitysvammaisen lapsen itsemaaraamisoikeus toteutuu. Opinnaytetydon aihe

on siis tarkea sen ajankohtaisuuden vuoksi.

Tutkimustehtavat olivat: Miten hoitaja paattelee, mita lapsi haluaa? Mitka asiat

vaikuttavat siihen, etta hoitaja huomioi lapsen oman tahdon?



2 KEHITYSVAMMAISUUS

2.1 Kehitysvammaisuus ladketieteessa

Lansimaisessa laaketieteessa kehitysvammaisella tarkoitetaan sellaista ihmista,
jonka kehityksessa on huomattu jonkinasteinen hairio tai viivastyma ennen 18
vuoden ikda. Kehitysvammaisuuden aiheuttajia on useita, kuten geenivirheet,
kromosomipoikkeamat, keskushermoston epamuodostumat, raskauden aikaiset
infektiot, aidin paihteiden kayttdé odotusaikana tai synnytyksessa tapahtunut
happivaje. (Jalanko 2010.) Myds myohemmin saadut vammat, myrkytykset,
psykiatriset ongelmat, kuten autismi, ja jotkin ymparistotekijat voivat aiheuttaa
kehitysvammaisuutta. Lisaksi noin 3040 prosentissa alyllisen

kehitysvammaisuuden syyt ovat tuntemattomia. (Huttunen 2010.)

Nykyisin  kehitysvammaisuus maaritelldan toimintakyvyn laaja-alaiseksi
rajoittuneisuudeksi. Se voi ilmeta niin alyllisen kuin adaptiivisen (toiminnallisen)
kayttaytymisen kehittymattdmyytena. Alylliset toiminnot tarkoittavat ihmisen
henkista suorituskykyd. Se sisaltda esimerkiksi paattelykyvyn, ongelmien
ratkaisukyvyn, kokemuksesta oppimisen, monimutkaisten asiayhteyksien

ymmartamisen ja oman toiminnan suunnittelun. (Seppala 2010 a.)

Alyllisessa kehitysvammaisuudessa erotetaan lieva alyllinen
kehitysvammaisuus (AO alaraja 50-55, ylaraja noin 70), keskivaikea
kehitysvammaisuus  (AO:n alaraja 3540, ylaraja 50-55), vaikea
kehitysvammaisuus (AO:n alaraja 20-25, yladraja 35-40) ja syva alyllinen
kehitysvammaisuus (AO alle 20-25) (Huttunen 2010).

Joissakin  sosiaalisen = vammaistutkimuksen tuloksissa on  kritisoitu
|laaketieteellisten diagnoosien tekemista; niitd on pidetty vammaisia ja
vammaisuutta syrjivind seka leimaavina. Talla siis tarkoitetaan sita, etta
esimerkiksi Downin syndrooma -diagnoosin saaneen lapsen elama leimataan jo

alusta alkaen. Toisaalta taas laaketieteellisten diagnoosien tekeminen on



jossakin maarin valttamatonta. Nain voidaan luoda pohja niille palveluille,
tarpeille ja keinoille auttaa vammaisia selviytymaan paivittaisesta elamasta.
Vammaisuus ja “puutteet” eivat katoa minnekaan, olipa diagnoosia tai ei, ne

ovat olemassa oleva todellisuus. (Vehmas 2005, 232 - 233.)

2.2 Kehitysvammaisuus sosiaalisesta ja oikeudellisesta ndkdkulmasta

Yhteiskunnallisesti katsottuna vammaisuutta on pidetty vuosisatoja jonkinastei-
sena ongelmana erilaisista syistd johtuen. Vammaisuutta on pidetty joko rotu-
hygieenisend, taloudellisena tai moraalisena ongelmana. Nykyisin vammaisuut-
ta voidaan laaketieteellisen ndkodkulman lisaksi tarkastella sosiaalisesta nako-
kulmasta. Sosiaalisessa vammaistutkimuksessa puhutaan siitd, ettd vammai-
suus itsessaan ei ole ongelma, vaan se on ensisijaisesti sosiaalisessa vuoro-

vaikutuksessa syntyva ilmi6. (Vehmas 2005, 5.)

Juuret sosiaaliseen vammaistutkimukseen kehittyivat 1960-1970-luvuilla, kun
vammaiset kyllastyivat |adkareiden ja muiden ammatti-ihmisten sortoon. He al-
koivat vaatia vammaisille oikeuksia paattaa omista asioista. Siihen mennessa
vammaisuutta oli aina tarkasteltu laéketieteen nakokulmasta ja jatetty huomiotta
ne sosiaaliset seikat, jotka vaikeuttivat vammaisten elaméaa. Taman lisaksi Yh-
dysvalloissa muotoutui kasite vahemmistoryhméajattelu (minority group model).
Talla tarkoitetaan sitd, etté esimerkiksi mustaihoisten syrjiminen ei johdu heidan
ihonvaristaan vaan siita, mitd ymparistd heista ajattelee. Samaa mallia voidaan
soveltaa vammaisiin: vammaisuus ei ole ongelma vaan ne rajoitteet, joita ympa-
ristd on tehnyt, jattdmalla huomiotta tarpeet, joita vammaisilla on. Vammaisten
poliittisen aktiivisuuden myota tehtiinkin laki, jonka tarkoituksena on taata vam-
maisille samanlaiset oikeudet kuin muille ihmisille ja estda syrjintd. (Vehmas
2005, 109 - 110.)

Ihmisten olisi tarkedd ymmartaa, ettd vammaisuus ei ole sairaus. Vammainen
ihminen voi olla terve. Vammaisuutta ei voida parantaa ja siihen ei ole hoitokei-

noa, kuten esimerkiksi syopaan. (Vehmas 2005, 15 - 16.)



Alan ammattilaisten, kuten hoitotyontekijoiden, olisi hyva tietéa miten vammai-
suuden kasite on muodostunut lansimaisessa kulttuurissa. Télla tavoin voidaan
suunnitella tarkoituksenmukaisempia hoitomuotoja ja kasvatustoimenpiteitd se-
k& ehkaista syrjintaa. (Vehmas 2005, 12 - 13.)

Nykyaan vammaisuutta ei pitaisi tarkastella laéketieteellisenda ongelmana tai
sosiaalipoliittisena kysymyksena, vaan vammaisia tulisi pitdd omia paatoksia
tekevina subjekteina. Oikeudellinen nakdkulma on kuitenkin viela uusi asia
vammaisuuden tarkastelussa, niin Suomessa kuin yleisesti maailmalla. Oikeu-
dellinen nakokulma kuitenkin varmistaisi sen, ettd vammaisten oikeuksia nouda-
tetaan ja kuunnellaan. Se keskittyy ihmisen arvokkuuteen ja vain mikali on tar-

peellista, otetaan huomioon yksilon ladketieteellinen tila. (Kumpuvuori 2009, 9.)

2.3 Kehitysvammainen lapsi

Kehitysvammaisuus voidaan todeta odotusaikana, heti syntyman jalkeen tai en-
simmaisten elinvuosien aikana, kun kehitys ei etene normaalisti. Diagnoosi pe-
rustuu lapsen taito- ja kayttaytymistietojen kerdamiseen eri lahteista, toistettui-
hin arvoihin seka seurantaan. Diagnosoiminen on vaikea ja monivaiheinen pro-
sessi, ja siihen tarvitaan usein vahintdan vuoden seuranta-aika. Diagnosoimi-
nen tapahtuu moniammatillisesti 1&akéarin, psykologin, terapeutin ja vanhempien
kanssa. (Mustakallio 2009.)

Tarkeimpid kehitysvaiheita kehitysvammaisen elamassa ovat kehitysvammai-
suuden toteaminen, siirtyminen kotihoidosta paivahoitoon, noin 6 vuotiaana
opetusmuodon valitseminen eli oppivelvollisuuden suorittamisen alkaminen,
murrosika, aikuistuminen sekd mahdollinen jatkokoulutus ja ty6elamaan siirty-

minen (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2010).

Vammaisuus ei ole lapsen koko persoona, se on vain osa sitd. Vammaista lasta
koskevat samat oikeudet kuin muitakin lapsia. Lapsella on oikeus hyvaan ja
turvalliseen lapsuuteen seka vanhempiin. Lapsen tarpeisiin tulee vastata ja

asettaa turvallisuuden tunnetta rakentavia rajoja. Toimintatavat suunnitellaan



jokaisen perheen yksilollisyyden mukaan ja heidan arvoihinsa soveltuvasti. Hoi-
tajan tehtdvana on heti alussa tukea vanhempia hyvan vuorovaikutussuhteen
syntymisessa. Lapselle tarkeintd on vanhempien lasnéolo ja sylissa oleminen,
niita ei voi koskaan saada liikaa. (Mustakallio 2009, 7.) Kehitysvammaisen lap-
sen hoitotyon tulee olla kokonaisvaltaista. Talloin otetaan huomioon lapsen fyy-
siset ja psyykkiset ominaisuudet. Liséksi kaytetaan erilaisia apuvalineita.

Lapsella on lakisaateinen oikeus palvelusuunnitelman saamiseen. Palvelu-
suunnitelman laatimisen tarkoituksena on saada selke& kokonaiskasitys ela-
mantilanteesta, palvelujen ja tuen tarpeista. Lisaksi huomioidaan lapsen ja per-
heen mielipiteet siitd, miten palvelut ja tuki toivotaan jarjestettavan. Palvelu-

suunnitelman liséksi tehdaan kuntoutussuunnitelma. (Mustakallio 2009, 29.)

Ensisijaisesti vammainen lapsi kayttdd perusterveydenhuollon, kuten neuvolan,
terveyskeskuksen, ja hammashoitolan palveluja. Tarvittaessa hénet ohjataan
erityispalvelujen piiriin. Esimerkiksi kun kyseessa on laaja-alainen toimintahéi-
ro, keskussairaala antaa lahetteen erityisneuvolaan. (Mustakallio 2009, 28.)
Liséksi erikseen on saadetty laki kehitysvammaisten erityishuollosta. Lait tur-
vaavat lapsen oikeuden muun muassa erilaisiin tukipalveluihin, kuten tutkimus-
ten, hoidon seka henkilokohtaisen avun ja apuvalineiden saamiseen. (Finlex
1977).

3 SAIRAANHOITAJA KEHITYSVAMMAHOITOTYOSSA

Hoitoty® on sairaanhoitajan tekemaan tyota eri hoitoalan toimintaymparistoissa,
kuten perusterveydenhuollossa, erikoissairaanhoidossa, sosiaalihuollossa seka
yksityisen ja kolmannen sektorin alueilla. Sairaanhoitaja on oman alansa asian-
tuntija, jonka tehtava on potilaiden hoitaminen. Han toteuttaa ja kehitta& hoito-
tyota, joka on niin terveytta edistavaa ja yllapitdvaa kuin myos sairautta paran-
tavaa ja kuntouttavaa. Sairaanhoitajan tyon tulee perustua néyttoén perustu-
vaan hoitoty6hon seka lainsdadantéon. Han kayttda tyossaan hyvaksi ammat-
tiosaamistaan seka hoitosuosituksia ja uusinta tutkimustietoa. Sairaanhoitajan

toiminnan tulee olla myos eettisesti korkeatasoista. (Pohjois-Karjalan ammatti-
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korkeakoulu 2012.) Sosiaali- ja terveysalan eettisid kysymyksia voidaan tarkas-
tella seka yhteiskunnallisella, terveyshuoltojarjestelman sisaisella, ammatillisel-
la, yksilollisella etta kasitteellisella tasolla (Halme 2007). Eettisyys tarkoittaa ih-
misen hyvan ja pahan tajua kasitysta siitéa, mika on oikein ja mika vaarin. Hoito-
tydssd noudatetaan myds ammattietiikkaa, joka pitaa sisallaan hoitotyon peri-
aatteet. Nykyaan korostuvat etenkin yksilovastuisen hoitotydn periaatteet, jotka
ovat vastuullisuus, autonomia, koordinointi, jatkuvuus ja kattavuus. (Wuori
2002.)

Kehitysvammatyd on kaikkien asiantuntijoiden ja ammattilaisten tekemaa tyota
kehitysvammaisten parissa. Kehitysvammahoitotyd osana kehitysvammatyota
on jaanyt osittain selkiytymattomaksi kasitteeksi ja iimioksi.
Kehitysvammahoitotyolld tarkoitetaan koulutetun hoitajan tekemaa hoitotydn
osuutta kehitysvammaisten parissa. Useimmiten kehitysvammahoitotyota
tekevalla on sosiaali - ja terveysalan koulutus. Myos kouluttamattomat hoitajat
voivat tyoskennella kehitysvammahoitotyossa koulutetun hoitajan ohjauksessa.
(Makisalo-Ropponen 2007.)

Sairaanhoitaja  toimii moniammatillisen tiimin jasenena, mutta hanella on
hoitotyosta laajempi nakemys. Yleensa sairaanhoitajilla on myods suurempi
vastuu. Sairaanhoitajan tulisi toimia hoitotydon asiantuntijana tyoryhmassa.
Tahan kuuluvat muun muassa henkilokunnan ohjaaminen, neuvominen,
kannustaminen ja osaamisen jakaminen seka suunnan nayttajana toimiminen

erilaisissa asioissa. (Kesakot 2010.)

Sairaanhoitajan rooli kehitysvammahoitotytssa on tarkea ja keskeinen. Talla
hetkelld sairaanhoitajan tehtavia kehitysvammapalveluissa kuitenkin selvitetaan
ja selvennetdan. Tama johtuu siitd, ettd kehitysvammahoitotydssa on edelleen
paljon kouluttamattomia ohjaajia, jotka eivat valttamatta arvosta sairaanhoitajan
roolia tai haluavat heidan tekevan samoja toitd kuin hekin. Kuitenkin on ensiar-
voisen tarkedd, ettd kehitysvammaisten parissa, laitoksissa tai kotihoidossa,
tyoskentelee sairaanhoitajia, joilla on Kliinistd seka eettistd osaamista hoitotyds-

ta. Tadma on suurelta osin takaamassa myds kehitysvammaisten turvallisuutta
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niin ladkehoidon, perushoidon kuin eettisen hoitotyén osalta. (Makisalo - Rop-
ponen 2007.)

4 ITSEMAARAAMISOIKEUS

Suomen perustuslain (1999/731) ja YK:n Ihmisoikeuksien yleismaailmallisen
julistuksen mukaan itsemaaraamisoikeus on kaikille kuuluva perustavanlaatui-
nen oikeus. Tama tarkoittaa sita, etta keneltakdan ihmiselta ei voida kyseista
oikeutta ottaa pois, eika kukaan pysty omasta oikeudestaan luopumaan. Asia-
kirjoissa ei puhuta suoraan itsemaaraamisoikeudesta, vaan niissa kaytetaan
kasitteitd henkilokohtainen vapaus, koskemattomuus, turvallisuus, vapaus liik-
kua ja sananvapaus. Kaikkiin edella mainittuihin asioihin liittyy keskeisesti yksi-
|6n valinnan vapauden mahdollisuus. Molemmissa julistuksissa mainitaan
my0s se, etta ketddn ei saa pistdd eri asemaan sukupuolen, idn, uskonnon, al-
kuperan, kielen, mielipiteen, terveydentilan tai vammaisuuden perusteella. (Ve-
sala 2010, 123 - 124.)

Lapsillakin on omat laissa saadetyt oikeudet, jotka koskevat myos kehitysvam-
maista lasta. Lasten oikeuksien sopimus (LOS) on sdadetty vuonna 1989. Sen
nelja keskeisinta periaatetta ovat: syrjimattoémyys, lapsen edun ottaminen ensi-
sijaisesti huomioon kaikissa paatoksissa, oikeus elamaan ja kehittymiseen seka
lapsen nakemysten kunnioittaminen kaikissa hanté koskevissa asioissa. Lapsen
oikeuksien sopimus velvoittaa valtiot noudattamaan sitd. Sen ulkopuolelle jaa-
vat ainoastaan Somalia ja Yhdysvallat. Suomi hyvaksyi sopimuksen vuonna
1991. (Unicef 2010.)

Suomessa mallia otetaan muista l&ansimaista, kun kehitetdan uusia palvelumal-
leja. Esimerkiksi kehitysvammaisen itsemaarddmisoikeuden toteuttamiseen
mallia on otettu Iso-Britannian kehitysvammaisten palvelujen kehittamisstrategi-
asta. Kyseisessa strategiassa maaritellaan kehitysvammapalveluille nelja kes-
keisinta periaatetta: oikeudet, itsenaisyys, valinnan mahdollisuudet ja inkluusio.
(Vesala 2010, 126.)



12

Hoitotytssa yleisesti on siirrytty kasittamaan potilas asiakkaana. Tama tarkoit-
taa sita, etta instituaalinen hoito on siirretty kodin lahella tapahtuvaksi kuntou-
tumiseksi, minka toteutumista asiantuntijat seuraavat. Talla pyritdan vahvista-
maan yksilon omia elamanhallintataitoja. (Seppéla 2010 b, 180-184.) Vammais-

laitosten purkaminen on aloitettu myés Suomessa (Teittinen 2010, 8).

5 TOIMIPAIKAN KUVAUS : HONKALAMPI-KESKUS

Honkalampi-keskus sijaitsee Pohjois-Karjalassa, Ylamyllylla. Honkalampi-
keskus on osa Pohjois-Karjalan sairaanhoito — ja sosiaalipalvelujen kuntayhty-
maa. Honkalampi-keskus tuottaa kehitysvammaisten erityishuollonpalveluja en-
sisijaisesti kuntayhtyman jasenkunnille. Palvelut ovat yksilon tarpeet huomioivia.
Tavoitteena on antaa evaitd kehitysvammaisen hyvaan ja tasa-arvoiseen ela-

maan. (Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtyma, 2012.)

Honkalampi-keskuksen alueella toimivat koulu, kehitysvammaneuvola, osastot
sekd Toimintatalo. Toimintatalossa jarjestetadn paivatoimintaa keskuksen
asukkaille sekd muualla maakunnassa asuville kehitysvammaisille. Toimintata-
lossa jarjestetaan paivatoimintaa yksilollistd suunnitelmaa noudattaen. Yhdessa
asiakkaan, hanen perheensa, edunvalvojan, kunnan edustajan, erityistydonteki-
joiden ja asiakkaan lahityontekijoiden kanssa laaditaan palvelusuunnitelma,
jonka pohjalta paivatoiminta jarjestetaan. Keskeisinta on vuorovaikutuksellisuus.
Toimintatalon yhteydessa on myds uima-allas, kuntosali, musiikkihnuone seka
tiloja, joissa on mahdollisuus rentoutumiseen eri keinoin. (Pohjois-Karjalan sai-

raanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtyma 2012.)

Osastot ovat erilaisia: asukkaiden toimintakyky seka ika vaihtelevat. Joillakin
osastoilla on pitk&aikaisesti asuvia henkil6itd, kun taas esimerkiksi lastenosas-
tolle tullaan monesti vain hoitojaksoille omista kodeista tai perhekodeista. Osas-
toilla tydskentelee sairaanhoitajia, l&hihoitajia sekd myds sosionomeja. Jokaisel-
la hoitajalla tulee olla hoito - tai sosiaalialan koulutus. Kouluttamattomia hoitajia
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ei ole. Tyota tehdaan moniammatillisesti. Honkalampi-keskuksessa sairaanhoi-
taja toimii moniammatillisen tiimin yhtena jasenend hyodyntden ty0ossd omaa
ammattitaitoaan. Honkalampi-keskuksen laheisyydessa, Ylamyllyn taajamassa,
on myo6s asumisyksikéita. (Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen
kuntayhtyma 2012.)

6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TEHTAVAT

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda, miten kehitysvammaisen
lapsen itsemaaraamisoikeus toteutuu. Tutkimustehtavat olivat 1) Miten hoitaja
paattelee, mita lapsi haluaa? 2) Mitkd asiat vaikuttavat siihen, etta hoitaja

huomioi lapsen oman tahdon?

7  TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Tutkimusmenetelma

Tutkimus oli kvalitatiivinen eli laadullinen. Kvalitatiivinen tutkimus kuvaa todellis-
ta elamaa. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyritdan tutkimaan asioita mahdolli-
simman kokonaisvaltaisesti, silla todellisuus on monimuotoinen. Kvalitatiivisen
tutkimuksen tarkoituksena on loytaa tai paljastaa tosiasioita, ei niink&dan nayttaa
toteen jo olemassa olevia vaittamia. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kaytetdan
ihmista tiedon keruun vélineené eli esimerkiksi haastatellaan tiedonantajat. Ta-
ma perustuu siihen, ettd nain tutkija saa kokonaisvaltaisempaa ja tarkempaa
tietoa kuin mittausvalineilla (kyn&-paperi). (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2010,
161, 164.)

Kvalitatiivisen tutkimus valittiin sen vuoksi, ettd se kuvaa todellista elam&a. Nain

saa mahdollisimman kokonaisvaltaisen kuvan kehitysvammaisen lapsen itse-
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maaraamisoikeuden toteutumisesta osastolla. Kvalitatiivinen tutkimus soveltui
hyvin tutkimusmenetelmaksi, kun tarkoituksena oli kayttaa hoitajia tiedonantaji-
na. Hoitajia haastattelemalla saatiin esille niin kutsuttua hiljaista ja realistista

tietoa.

Pohdinnassa verrattiin saatuja tuloksia aikaisemmin tehtyihin tutkimuksiin ai-
heesta. Tutkimukset, joita hyddynnettiin, olivat Virpi Kortemden vuonna 2012
tehty pro gradu -tutkielma kehitysvammaisten itseméaaraamisoikeuden toteutu-
misesta asumispalveluyksikoissa ja Pia Hirvosen vuonna 2006 tekema opinnay-
tetyd kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden mahdollistumisesta.

7.2 Aineiston hankinta ja tiedonantajat

Aineistonkeruumenetelména oli teemahaastattelu. Teemahaastattelu valittiin
siksi, ettd saatiin suoraan hoitajilta tietoa asiasta eli heidan ndkemyksensa it-
semaaraamisoikeuden toteutumisesta. Tyontekijoina heilla oli mahdollisuus ker-

toa millaisilla keinoilla he tukevat kehitysvammaisen omaa tahtoa.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa haastattelu on yleisesti kaytetty tiedonkeruume-
netelmda. Haastattelun etuna on joustavuus. Teemahaastattelu on lomakehaas-
tattelun ja avoimen haastattelun valimuoto. Kysymykset eivat valttamatta ole
tarkkoja, vaan ne on koottu aihepiireittdin. Kysymysten tarkka muoto ja jarjestys
puuttuvat. Teemahaastattelussa saaduista tiedoista voidaan tehda frekvensseja
ja sitd voidaan analysoida monella eri tavalla. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara,
2010, 207- 208.)

Haastattelut toteutettiin Honkalampi-keskuksessa lokakuussa 2012. Haastatel-
tavat olivat Honkalampi-keskuksen lastenosaston tyontekij6itd. Haastateltavia
oli yhteensé neljd. Haastateltavina oli kaksi sairaanhoitajaa ja kaksi lahihoitajaa.
Aluksi haastateltavina piti olla pelkdstaan sairaanhoitajia, mutta osastolla on
talla hetkella téissa vain nelj sairaanhoitajaa, joten tasté syysta osa haastatel-

tavista oli lahihoitajia. Valintakriteerein& oli henkilén koulutus (sairaanhoitaja tai
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l&hihoitaja) ja tyoskenteleminen kyseisella osastolla. Jokaisella haastateltavalla
oli vahintdan kymmenen vuoden kokemus kehitysvamma-alalla tydskentelysta.

7.3 Aineiston analyysi

Tarkoituksena oli etsia vastaukset tutkimuskysymyksiin suuntaa-antavien kysy-
mysten avulla ja tarvittaessa esittda tarkentavia kysymyksia. Haastattelut tapah-
tuivat osastolla kahden kesken haastattelijan kanssa rauhallisessa huoneessa.
Haastattelut nauhoitettiin, ja jokainen haastattelu kesti noin 10 - 20 minuuttia.
Litteroitavaa materiaalia kertyi 12 sivua. Hoitajat osasivat vastata kysymyksiin
laajasti ja perustella vastauksiaan. Heilla oli selvasti kokemusta ja eettista na-

kemysta asiasta. Taman jalkeen aineisto analysoitiin.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kaytetaan yleisesti perusanalyysimenetelmana
siséllénanalyysia. Sisallénanalyysin tarkoituksena on esittaa asia laajasti, mutta
kuitenkin tiivistettyna. Sisallonanalyysitapoja ovat induktiivinen eli aineistolah-
tdinen sekéa deduktiivinen eli teorialahtdinen. (Kankkunen & Vehvilainen - Julku-
nen 2009, 133 - 135).

Tassa tyossa kaytettiin induktiivista sisallonanalyysia. Induktiivisessa sisallon-
analyysissa vastaukset tutkimuskysymyksiin saadaan aineistosta eli tdssa ta-
pauksessa hoitajien antamista haastatteluista. Deduktiivisen eli teorialahtdisen
analyysimenetelméan kayttaminen olisi ollut vaikeampaa, silla hoitotieteellista

tutkimusta kehitysvammaisen lapsen itsemaaraamisoikeudesta ei ole tehty.

Kaytannossa sisallonanalyysi aloitetaan litteroimalla haastatteluaineisto. Litte-
rointi tapahtuu kirjoittamalla haastattelut puhtaaksi tekstinkasittelyohjelmalla.
Tekstiin kirjoitetaan teemahaastattelun kysymykset ja vastaukset eli haastatte-
luista saatu aineisto. Litteroidusta tekstistd erotetaan asiakokonaisuudet, seg-
mentit, enterilla. TA&man jalkeen aineisto muutetaan taulukkomuotoon. (Kananen
2010, 59 - 61.)
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Kysymyksien perusteella saaduista vastauksista kootaan paaluokat, joista saa-
daan tulokset. Tulosten synteesit kokoavat yhteen paaseikat ja antavat vasta-
ukset asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Tutkimuksen tulosten johtopaatokset
perustuvat siis synteeseihin. Aineiston analysoinnissa on huomioitava, etta jo-
kainen ihminen tulkitsee tutkimuksesta saatuja tuloksia omalla tavallaan. Tasta
syysta tutkijan on pohdittava tuloksia kokonaisvaltaisesti, ja mietittava erilaisia
tulkintamalleja. Johtopaatdsten saamisen jalkeen tutkimuksen tekijan on myo6s
mietittava saatujen tulosten merkitysta ja hyddynnettavyytta tutkimusalueella.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2010, 221 - 230).

Hoitajien haastatteluiden jalkeen aloitettiin haastattelumateriaalien litterointi el
puhtaaksi kirjoittaminen loka-marraskuussa 2012. Aineisto litteroitiin kayttaen
Microsoft Word - tekstinkasittelyohjelmaa ja materiaalia kertyi 12 sivua. Taman
jalkeen kirjoitettu materiaali tulostettiin ja luettiin l&pi usean kerran. Lukiessa
pohdittiin jo vastauksia tutkimuskysymyksiin. Tulostetusta materiaalista alettiin
etsia vastauksia tutkimuskysymyksiin alleviivaamalla kynalla keskeisia kasittei-
t&, kuten usein toistuvia asioita, samankaltaisuuksia seka erovaisuuksia. Taman
jalkeen tehtiin tekstinkasittelyohjelmalla taulukko, johon aseteltiin haastattelu-
materiaalista saadut alkuperaisiimaukset. Taméan jalkeen alkuperaisilmaisu pel-
Kistettiin ja siitd saatiin eraanlainen alakategoria. Alakategorioista muodostettiin
taas ylakategorioita ja paaluokat (kts. lite 6). Nama teemat ohjasivat johtopaa-
tosten tekemisessa. Niista voitiin etsia vastaukset tutkimuskysymyksiin.

7.4 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen tekemiseen liittyy monenlaisia eettisia kysymyksia, jotka on
otettava huomioon. Tutkimuksessa olisi noudatettava hyvaa tieteellista
kaytantoa. Hyvaan tieteelliseen kaytantoon kuuluu muun muassa rehellisyys,
huolellisuus ja tarkkuus tutkimuksen tekemisen aikana. Myos avoimuus, toisten
tutkijoiden tulosten huomioiminen seka kunnioittaminen on tarkeaa. Lisaksi on
maariteltava tutkimusryhman jasenten asema, osuus tekijyydesta ja vastuut

seka esimerkiksi rahoituslahteet. Tutkimus tulee myos suunnitella, toteuttaa ja



17

raportoida yksityiskohtaisesti ja tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten

mukaan. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2010, 23 - 24.)

Eettisyys tulee ottaa huomioon myoOs siten, etta tutkimukseen kaytettavaa
tekstia ei plagioida, haastateltaville on kerrottava tarkasti tutkimuksen tarkoitus
seka pyydettava suostumus tutkimusta varten ja ihmisoikeuksia seka
itsemaaraamisoikeutta on kunnioitettava. Tutkimuksen tuloksia ei saa yleistaa
ilman kritiikkia eika tuloksia saa keksia tai kaunistella. Tutkimuksen raportointi ei
saa olla puutteellista tai harhaanjohtavaa. Kaikki tutkimuksen puutteet on

tuotava julki. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2010, 26 - 27.)

Tassa tyossa eettisyytta noudattiin ottamalla huomioon edella mainitut hyvaa
tieteellistd kaytantdoa olevat seikat. Konkreettisesti asiat tulivat esille siten, etta
oltiin rehellisia ja avoimia seka kirjattiin ylos etenemisvaiheet suunnitelman seka
itse raportin tekemisen aikana. Lisaksi tutustuttin = Pohjois-Karjalan
ammattikorkeakoulun opinnaytetyon kirjoittamisohjeisiin. Lahteita kaytettiin
oikealla tavalla, ei plagioitu, mutta sailytettiin referoidun Iahteen asian ydin sita
muuttamatta. Tietoa haettiin kriittisesti ja eri lahteista. Tutkimuslupa haettiin
PKSSK:lta ennen haastatteluiden tekemistd. Haastattelut litteroitiin
sanatarkasti, haastateltaville kerrottiin opinnaytetyon tarkoitus ja osallistumisen
vapaaehtoisuus ja ettd haastattelun sai keskeyttdd milloin tahansa. Lisaksi
tuotin  esille  opinnaytetydon  tekijan  vaitiolovelvollisuus. Hoitajien
haastattelumateriaalit tuhottiin tyhjentamalla nauhurin muisti tutkimuksen
valmistumisen jalkeen. Tutkimustuloksia tarkasteltiin kriittisesti ja tuloksia ei

vaaristelty. Puutteellisuus tai hairiotekijat tutkimuksessa tuotiin esille.

7.5 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen yleisissé luotettavuuskriteereissd on korostettu tutki-
muksen ja sen tulosten uskottavuutta sekd sen osoittamista (Kylma, Juvakka -
Vehvildinen & L&hdevirta, 2007). Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat mo-

net tekijat. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa on tarkea selittdd tutkimuksen kaikki
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toteutumisvaiheet. Aineiston tuottamisen olosuhteet on kerrottava totuudenmu-
kaisesti ja selvasti. Tutkimuksen toteutumisvaiheissa selvitetddn olosuhteet,
mahdolliset virheet, haastatteluihin kaytetty aika, virhetulkinnat haastatteluissa
seka haastattelijan oma arvio tilanteesta. Valmiin tutkimuksen tuloksia verrataan
aikaisempiin samankaltaisiin tutkimuksiin ja katsotaan, ovatko tulokset kovin
eridvia vai samankaltaisia. Samankaltaisuus aikaisempiin tutkimuksiin verrattu-
na vahvistaa tutkimuksen luotettavuutta. Tutkimuksen validius on keskeinen
asia. Tutkijan tulee selvittaa, ettd mittaako tutkimus sita, mité oli tarkoituskin mi-
tata. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2010, 231 - 233.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteereita ovat siirrettavyys, refleksiivisyys,
uskottavuus ja vahvistettavuus. Tutkimuksen tuloksen tulisi olla siirrettavissa
johonkin samankaltaiseen tilanteeseen. Tutkimuksesta esimerkiksi haastatte-
luun osallistuvista tai ymparistostéd on annettava niin paljon kuvailevaa tietoa,
ettd lukija voi helposti arvioida tulosten siirrettavyytta. (Kylmé, Juvakka-
Vehvildinen & Lahdevirta, 2007.)

Tassa tydssa siirrettavyys toteutetaan kuvailemalla hoitoyksikkda ja hoitajien
tekemaa tyotd. Myos haastatteluun osallistuvien kasitys itsemaaraamisoikeu-
desta ja siita, mita se heidan mielestaan tarkoittaa, selvitetaan lukijalle tutkimus-

tulosten tarkastelun yhteydessa.

Reflektiivisyys tutkimuksessa ilmenee siten, etta tekija on tietoinen omista lah-
tokohdistaan tutkijana. Lisaksi tekijan on arvioitava, kuinka han itse vaikuttaa
aineistoonsa ja sen tulkintaan. (Kylméa, Juvakka-Vehvildinen & Lahdevirta,
2007.)

Tassa tyossa reflektiivisyys huomioitiin niin, etta tekija selvitti itselleen oman
nakemyksensa itsemaaraamisoikeudesta ja sen toteutumisesta kehitysvamma-
hoitotydssa. Nain ollen tekijan oli helpompi verrata oman ajatusmaailmansa vai-
kutusta tutkimuksen tulosten tulkintaan. Opinnaytetyon tekija oli myds ollut har-
joittelussa osastolla, minne han oli menossa tekem&an haastatteluja. Taméa
seikka oli myds otettava huomioon haastatteluja tehdessa; vaikuttaisiko tuttu

miljoo tutkimusten tulosten tulkintaan jotenkin muuten kuin neutraalisti.
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Tutkimuksen uskottavuutta lisaavat muun muassa se, etta tutkija on riittavan
pitkan ajan tekemisissa tutkittavan asian kanssa. Liséksi keskustelut tutkimuk-
sen kohteena olevien kanssa seka tutkijakollegoiden, kanssa vaikuttavat uskot-

tavuuteen. (Kylma, Juvakka-Vehvilainen &Lahdevirta, 2007.)

Haastattelut suoritettiin kasvotusten, jolloin saatiin eksaktia tietoa, kun voitiin
esittda tarkentavia kysymyksid. Uskottavuuteen vaikutti ajan puute sekd materi-
aalin vahaisyys etenkin hoitoalalta. Tutkimustuloksia ei ole riittavasti juuri hoito-
tyon alueelta kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta, mika
tuotti ongelmia opinnaytetydén etenemisessa. Uskottavuuteen vaikutti myds se,
etteivat kehitysvammaiset lapset pystyneet itse kertomaan omaa nakemystaan
itsemaaraamisoikeuden toteutumisesta. Tuloksiin vaikutti niin tutkijan oma tul-
kinta kuin hoitajien tulkinta siitd, kuinka he huomioivat omassa tyéssaan lapsen

omaa tahtoa.

Vahvistettavuus on prosessikriteeri. Tassa yhteydessd puhutaan kasitteesta
audit trail. Se tarkoittaa koko tutkimusprosessin kirjaamista niin tarkkaan, etta
toinen tutkija voi seurata prosessin kulkua péaépiirteisesti. Tarkasti kirjatun tie-
don avulla lukija saa selville sen, kuinka tutkija on paatynyt tuloksiinsa, paatel-
miinsa. (Kylma, Juvakka-Vehvildinen & Lahdevirta, 2007.)

Tassa tydssa vahvistettavuus toteutui siten, etta pidettiin paivakirjaa koko pro-
sessin ajan. Paivakirjaan merkittiin opinnaytetyon tekemisen vaiheet. Kaytetyt
lahteet kirjattiin ylos. Lisaksi sdilytettiin alkuperaiset litterointimateriaalit ja ne

Kirjattiin ylés sanatarkasti.
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8 TUTKIMUSTULOKSET

8.1 Miten hoitaja paattelee, mita lapsi haluaa?

Hoitajat kokivat, ettd keskeisintd on lapsen tunteminen ja sitéd kautta hanen
oman tahtonsa toteutumisen mahdollistaminen. Etenkin pitkat hoitosuhteet ko-
ettiin eduksi, silla ndin lasta opittiin tuntemaan sek& tietamaan, mista asioista
han pitdd. limeet ja eleet koettiin myds tarkeiksi eli kokonaisvaltainen havain-
nointi ja yksilollisyyden huomioiminen. Nama kaikki edellyttavat hoitajalta kui-
tenkin kokemusta omasta ammatista seka tietynlaista herkkyytta havainnoida
pieniakin asioita. Keskeisia asioita, joita taman tutkimuskysymyksen ymparille
hoitajien vastauksista syntyi, olivat lapsen tunteminen, havainnointi ja kokeile-

minen. Nama kolme asiaa olivat myds tutkimuskysymyksen ylékategoriat.

8.1.1Lapsen tunteminen

Lapsen tunteminen koettiin keskeiseksi asiaksi hanen oman tahtonsa toteutu-
misen mahdollistamisessa. Taman ylakategorian alakategorioita olivat pitkat
hoitosuhteet, mieltymyksien tunteminen, omahoitajuus. Hoitajat kokivat
eduksi etenkin pitkat hoitosuhteet sekda omahoitajuuden. Pitkien hoitosuhteiden
kautta opittiin tuntemaan esimerkiksi lapsen mieltymyksid. Myds omahoitajuus

koettiin eduksi, kun hoitaja oppi paremmin tuntemaan lapsen.

"Kun my06 yleenséd tunnetaan naa lapset ja meilla on pitkat hoi-
tosuhteet, et niinku sen lapsen tuntemisen kautta tullee se, et myo
pystytdan sitten tulkitsemaan hanta,..et jos lapsi tykk&aa vaikka aani-
leluista, niin my6 saadaan silla tavalla asioita mita han voi niinku

teha.”

"Kylldahdn myb opitaan niinku tuntemaan esimerkiks mieltymyksiéa

Ja niisté sitte niinku ajatellaan..”
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“omahoitajuus, se niinku lisaa vield sitd, ku omahoitaja tuntee lap-

sensa / nuorensa..”

8.1.2Havainnointi

Hoitajat toivat esille havainnoinnin tarkeyden ty6sséa. Lapsen vointia ja mielialaa
pystyttiin tulkitsemaan eleista, ilmeista, itkusta ja naurusta. Hoitajat pystyivat
kertomansa mukaan havainnoimaan pieniakin liikkeita ja paattelemééan sita
kautta mita lapsi voisi haluta. Esimerkiksi pienikin jalan heilautus voi kertoa lap-
sen mielialasta. Sanaton viestinta ja sen havainnointi seka tulkinta olivat tarkei-

t&. Havainnoinnin alakategorioita olivat sanaton viestintd, ilmeet ja eleet.

"Kylla aika vaikeestiki vammasen lapsen vointia nakee ilmeista. Et
haluaako sylliin tai haluaako musiikkia tai onko niinku pitk&styny, et
haluaako pois séangysta tai pyoratuolista tai seisomatelineesta. Il-

meista, eleista, itkusta, naurusta.”

“limeité, eleitd, &éntelyitd ja havainnointi on hyvin térkee nimen-

omaan sanattomien viestien kannalta.”

”...Ja lapsi nayttaa et oisko se vaikka joku pikkunen k&en heilautus

tai muuta”

”...tavallaan ku on pitkdan tehny tata kehitysvammatyéta nii ei valt-

tdmétta huomaa et sita puhetta ei 00”

Lasten valinnan mahdollisuudet koettiin tarkeina ja niita oli mahdollista toteuttaa
eri tavoin havainnointia hyvéksi kayttden. Kaikki hoitajista mainitsivat sen, etta
pitavat tarkeind lapsen mahdollisuutta saada osallistua etenkin arjen valintoihin.
Omista asioista paattaminen ei aina tarvitse olla suurta, vaan ihan tavallisia asi-

oita, kuten mita juot, puet paalle tai haluat tehda vapaa-ajalla. Pdaasiassa naita
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asioita ei koettu kovin hankalaksi toteuttaa edes vaikeasti kehitysvammaisen
kohdalla, ainakin niissa asioissa missa han pystyi. Jokaisella asiakkaalla koet-
tiin siis olevan jonkinlainen mahdollisuus péaéattaa jostakin, jos siihen annetaan
vain tilaisuus. Naita edella mainittuja asioita edesautettiin havainnoimalla lasta

paivittaisten toimintojen aikana.

8.1.3Kokeileminen

Haastatteluissa tuli myos esille, etta kokeileminen on yksi keino paatella mita
lapsi haluaa. Hoitajien vastauksista tuli esille, ettd vaikka aina ei onnistu, niin
silti yritetddn tai annetaan mahdollisuus esimerkiksi valita toisenlaista ruokaa.
Kokeilemisen alakategorioita olivat vaihtoehtojen tarjoaminen, yrittaminen

epaonnistumisesta huolimatta.

”...kokeilun kautta et kokeillaan ettd miellyttdsko se hanta ja jos ei..

niin se on véhén sellasta yrittédémista..”

”...et jos lapsi selkeesti nayttaa, ettei maistu joku ruoka, ei halua

syyé, niin kylld my6é sit kokeillaan jotaki muuta.”

”...joskus tulee ikavallakii tavalla esille se, ettéa nyt meni vikaan, mut

siinakii yritettaan.”

Hoitajilla tuntui olevan monenlaisia keinoja, eli lapsen tunteminen, havainnointi
ja kokeileminen, saada selville mit& lapsi voisi haluta. Esille tuli kuitenkin myds
se, etta tiettyjen kognitiivisten taitojen puuttuessa niin sanotun hiljaisen tiedon
siirtyminen hoitajalta toiselle oli tarke&a. Lahes jokainen vastaajista koki hoita-
jan olevan keskeisessa roolissa, kun puhuttiin kehitysvammaisen lapsen itse-

maaraamisoikeuden toteutumisesta.
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8.2 Mitka asiat vaikuttavat siihen, ettd hoitaja huomioi lapsen oman tah-
don?

Hoitajien vastauksista tuli selvasti esille, ettd itsemaaraamisoikeuden toteutumi-
seen vaikuttavat eniten lapsen yksilolliset, fyysiset ja henkiset ominaisuudet se-
k& vamman taso. Myos turvallisuus nostettiin keskeiseksi asiaksi omien valinto-
jen toteutumismahdollisuuksissa. Rajojen asettaminen koettiin velvollisuudeksi
ja osa hoitajista kertoi, ettd he ovat vastuussa lapsista osastolla olon aikana.
Ylakategoriat jotka tdman tutkimuskysymyksen ympadrille hoitajien vastauksista
syntyivat olivat: yksilollisyys ja lapsen voimavarat, turvallisuus seka hoitajan ko-

kemus ja ammattietiikka.

Ttseméaardamisoikeus tarkoittaa niitd asioita, joista lapsella on itse
mahdollisuus paattaa riippuen lapsen voinnista, fyysisesta ja henki-
sesta voinnista. Ja sitten jos lapsi on harhaistunut (tai nuori), etta
kun ei pysty hallitsemaan itteensakaén eikd omaa vointiansa, niin
sitten melkein hoitajan on ajateltava sen lapsen puolesta ettd mika
on parhaaksi, ettd ilman vaatteita ei lahe pakkaseen taikka ei hak-

kaa itteansa rikki.”

8.2.1Lapsen yksildllisyys ja voimavarat

Hoitajien mukaan lapsen yksilollisyys ja voimavarat vaikuttivat siihen, miten hoi-
taja huomioi lapsen oman tahdon. Yksilollisyydella tarkoitettiin kehitysvamman
tasoa, kognitiivisia kykyja seka henkista ja fyysista vointia. Toiset pystyivat te-
kemaan enemman valintoja kuin toiset. Kaikille hoitajille tuntui kuitenkin olevan
tarkeda, etta valintoja annettiin tehda siina maarin kuin se oli mahdollista. Lap-
sen yksilollisyyden ja voimavarojen alakategorioina olivat fyysinen ja henkinen

vointi seka valintojen tekeminen niissa asioissa mihin kykenee.

"ltsemaaraamisoikeus tarkoittaa niita asioita, joista lapsella on itse
mahdollisuus paattaa riippuen siitd lapsen voinnista, fyysisesta ja

henkisesta voinnista.”
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"Annan tehé& valintoja niiss& asioissa missé hyd pystyy ja siindki se
yksil6llisyys on hyvin tarkeeta et toiset pystyy enemman tekemaan,
toisten lasten kanssa pitédé niinku enemman ite teha niita paatoksia
et hyo ei oo ite silleen kykenevia tekemaan niitd, mutta niin paljon

kun mahollista annetaan tehé.

”...vaikka asiakas ei puhu ni ei se tarkota sité tai vaikka ois vai-
keesti vammanen ni ei se tarkota sita etta ei olis oikeesti mahollista

tehé valintoja.. niistd mihin pystyy.”

8.2.2Turvallisuus

Selvaa on, etté joskus itsemaaradmisoikeuden edelle menee turvallisuus. Hoita-

jat toivat haastatteluissa esille erilaisia tilanteita, joissa turvallisuus huomioitai-

siin ennen oman tahdon toteutumista. Kaikkea ei voi antaa tapahtua. Ensisijai-

sesti hoitajat ovat hoitojaksojen ajan vastuussa asiakkaista, ja turvallisuus on

otettava huomioon. Turvallisuuden alakategoriat olivat valintojen teko oman

turvallisuuden rajoissa, kaikki omat valinnat eivat ole hyvaksi, turvallisuu-

den takia ei voi kaiken antaa tapahtua.

"No miun mielestd se meilld tarkottaa sita, etta lapsi saa paattaa
oman turvallisuutensa rajoissa niista asioista mihinka han niinku
sen oman kognitiivisen osaamisen pohjalta pystyy sitten niinku

tuomaan esille sen, ettd mitd hadn haluaa ja millon.”

*Joskus niinkun sen lapsen itsemaaraamisoikeuden edelle menee,
et valttamatta se ei tee hyvaa sille lapselle et maaraa kaikesta itte,

ihan niinku terveillékin lapsilla”
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"Meillahan on sellasia asioita mitka pittaa teha ihan niinku heian
turvallisuuden takkii, et ei voi kaikkia asioita antaa tapahtuu mita

hyé ite haluis..”

Hoitajien onkin siis usein pohdittava, mik& on asiakkaalle hyvaksi. Eras hoitaja
kertoi pienemman pahan valitsemisesta, ja tata asiaa kasittelladntarkemmin

myo6haisemmassa luvussa.

8.2.3Hoitajan kokemus ja ammattietiikka

Hoitajien kertoman mukaan kokemuksella oli merkitysta siin&d, miten hyvin
hoitaja osasi huomioida ja havainnoida myds lapsen seka nuoren oman tahdon
toteutumista. Kokemuksen ja ammattietikan alakategoriat olivat kokematto-

muus valinnanmahdollisuuksien antamisessa, hoitajien toiminta ja kaytos.

”ja voihan se olla kokemattomuutta, et voi olla ettei uusi ihminen
tiedakaan tai ei ole opastettu miten tarkeata on, etta annetaan va-

linnan mahdollisuuksia.”

"Et totta kai lapsenki pitdd saada paattdd omista asioistaan, eihan
toinen niinku voi ylhaalta pain maarittda mika on oikein, kunhan se

ei 00 niinku vaarallista tai kauheen epaterveellista”

”...se on semmosta ammattietiikkaa, semmosta mika pittaa olla jo
sisélla siella..”

*Jos hoitaja on sellanen etta mind p&atan, niin ei se itsemaaraa-
misoikeus missdén olosuhteissa pysty toteutumaan. Et kylla se on
hoitajalahtéinen juttu. Et meian kaytos ja toiminta maaraa sen etta

mink& verran hyo saa niinku paéttééa asioistaan.”

Padaasiallisesti hoitajat myds kokivat, ettd heiddn asenteensa ja kaytoksensa

maarad sen, miten hyvin itsemaaraamisoikeuden on mahdollista toteutua. Ai-
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noastaan yksi hoitajista koki toisin. Han kertoi, ettéa hoitajalla tulisi olla jo val-
miiksi "sisalle rakennettu” korkea ammattietiikka, minka kautta kehitysvammais-

ten itsemaaraamisoikeus olisi itsestaanselvyys hoitajalle.

9 POHDINTA

9.1 Tuloksien tarkastelua

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, kuinka kehitysvammaisen lapsen it-
semaaraamisoikeus toteutuu. Haastattelut kohdistuivat hoitajiin, silla osastolla
on pienia lapsia ja nuoria, joista osa jopa vaikeasti kehitysvammaisia, joten las-
ten tai nuorten kokemuksia olisi ollut todella haastavaa saada esille. Hoitajat

ovat myos keskeisessa roolissa lasten ja nuorten kanssa tydskennellessa.

Pohdinnassa verrattiin saatuja tuloksia kahteen eri tutkimukseen: Virpi Korte-
maen vuonna 2012 tehtyyn pro gradu - tutkielmaan kehitysvammaisten itse-
maaraamisoikeuden toteutumisesta asumispalveluyksikdissa seka Pia Hirvosen
vuonna 2006 tekem&an opinnaytetyohon kehitysvammaisten itsemaaraamisoi-
keuden mahdollistumisesta. Ty6t valittiin siksi, etta ne oli tehty samasta aihees-
ta ja suhteellisin samoin menetelmin, kvalitatiivisesti hoitajia haastattelemalla tai
kayttamalla kyselylomakkeita. Monissa asioissa hoitajien vastaukset olivat hyvin

samankaltaisia. Tosin eroavaisuuksiakin l0ytyi.

Ensimmaisena tutkimuskysymyksena oli selvittdaa, miten hoitaja paattelee mita
lapsi haluaa. Hoitajien vastauksista paatellen se tapahtuu paaasiallisesti lapsen
tuntemisen, havainnoinnin ja kokeilemisen kautta. Lapsen tuntemista edesaut-
toivat muun muassa pitkat hoitosuhteet ja omahoitajuus. Pitkien hoitosuhteiden
kautta lapsen tulkitseminen on helpompaa. Hoitajat oppivat tuntemaan mielty-
myksia, ja tata kautta esimerkiksi yksil6llisyys korostuu. Muina valineina hoitajil-
la oli havainnointi muun muassa ilmeista ja eleistd, itkusta sek& naurusta. Li-
saksi paljon myds kokeiltiin, mista lapsi voisi pitdd tai annettiin vaihtoehtoja

esimerkiksi ruuan, lelujen tai tekemisen suhteen. Hoitajien vastauksista syntyi
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vaikutelma, ettd omia valintoja on mahdollista tehda, vaikka lapsi olisikin vaike-
asti kehitysvammainen. Kortemaen tekeméssé pro gradu — tutkielmassa (2012,
83) asia tulee esille seuraavasti: hoitajat kokivat, etta asukkaiden kuuntelemi-
nen, ymmartaminen ja yksilollisyyden huomioiminen edistavéat asukkaiden itse-

maaraamisoikeuden toteutumista.

Hirvosen opinnaytetydén (2006, 57) mukaan tyontekijat huomioivat tydssaan
asiakaslahtoisyyden ja mahdollistavat asiakkaan kommunikointikykyja huomioi-
den samalla valintojen teon. Asukkaat ovat kykyjensa puitteissa kompetentteja
tekemé&an valintoja, esimerkiksi voivat valita mielekkdéimman ruokajuoman. To-

sin tydntekija joutuu osittain tarjoamaan vaihtoehdot.

Aikaisempien tutkimusten tulokset néiltd osin tukevat taman opinnaytetyon tut-

kimustuloksia.

Toisena tutkimuskysymyksena oli selvittdd, mitkd asiat vaikuttavat siihen, etta
hoitaja huomioi lapsen oman tahdon. Ensimmaisena siihen koettiin vaikuttavan
lapsen yksilollisyys ja voimavarat. Tassakin hoitajien vastauksissa korostui se,
ettd vammaisuuden tasosta huolimatta valintoja annetaan tehdé niin paljon kuin
mahdollista. Samalla hoitajat toivat odotetusti ja realistisesti kuitenkin esille sen,
etta joillakin oli enemman mahdollisuuksia tehda valintoja kuin toisilla. Joidenkin
paatoksiin hoitajat joutuivat vaikuttamaan enemman kuin toisten. Kortemaen
(2012, 70 - 72) pro gradu -tutkielmassa asia tuli ilmi seuraavalla tavalla: "puhu-
mattomuus, omatoimisuuden puute, asukkaiden vamma-aste, kommunikoinnin
vaikeus olivat esteena sille, ettd asukkaat eivat saaneet paattdd esimerkiksi
harrastuksistaan tai vapaa-ajan kaytostaan”. Lisaksi hoitajat olivat tuoneet mo-
nessa vastauksessa esille sen, ettd asukkaiden kommunikaation puute nah-

daéan hyvin vaikeana asiana ja se estaa itsemaaraamisoikeuden toteutumista.

Turvallisuuden huomioiminen vaikutti siihen, ettd hoitaja huomioi lapsen oman
tahdon. Kaikkea ei voi antaa tapahtua, mita lapsille tai nuorille tulee mieleen.
Hoitajat kokivat, ettd joskus lapsen itseméaaraamisoikeuden edelle menee tur-
vallisuus. He perustelivat asiaa muun muassa vastuukysymyksilla seka silla,

ettd lapselle ei tee hyvaa maarata kaikesta itse, aivan kuten terveidenkin lasten
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kohdalla. Esimerkiksi pakkaseen ei voi lahtea ilman pipoa tai ei voi syoda kark-
kia joka paivd. Tama on ymmarrettavad, koska lapset ovat pienia tai esimerkiksi
nuorella saattaa olla menossa vaikeampi vaihe, jolloin han voi olla vakavasti
harhainen tai aggressiivinen. Turvallisuuteen liittyy myds se, ettei asukas vahin-
goita itsedan tai hoitajia. My6s Kortemé&en pro gradu -tutkielmassa hoitajat ovat
maininneet yhtena itsemaaraamiseen liittyvana tekijana turvallisuuden ja hoita-
jien vastuun. Kortemaen (2012, 82) mukaan hoitajat kokivat vastuun asukkaista
suuriksi ja toivoivat selkeitd ohjeita vastuukysymyksiin. Hirvosen (2006, 34)
opinnaytetydssa asia taas tulee esille niinkin yksinkertaisesti kuin ruokajuomia
rajoittamalla. Hoitajat perustelivat, ettéd osa asukkaista saattaisi juoda koko pur-
killisen piimaa ja taméa voisi olla terveydelle vaarallista. Sen vuoksi juomia jou-

duttiin sdanndsteleméaan.

Hoitajien vastauksista tuli myo6s ilmi, ettd hoitajien kokemus ja ammattietiikka
vaikuttavat siihen, milla tavoin itsemaaraamisoikeus toteutuu. Tata asiaa tuke-
vat niin Kortemaen (2012) kuin Hirvosen (2006) saamat tulokset. Esimerkiksi
Kortemaen (2012, 78) pro gradu -tutkielmassa itsemaaraamisoikeutta edistavik-
si tekijoiksi vastaajat olivat ilmoittaneet henkilokunnan ammattitaidon ja asen-
teen. Myds Hirvonen (2006, 58) oli paassyt tuloksissaan samankaltaisiin paa-
telmiin oman tulkintansa ja hoitajien vastausten perusteella. Hanen mukaansa
hoitajilla oli suuri vastuu siita, ettd asukkaalla oli mahdollisuus toteuttaa itse-

maaraamisoikeutta.

Etenkin Korteméen (2012) pro gradu -tutkielmasta tulee tunne, ettad itseméaa-
raamisoikeus ei toteudu niin hyvin kuin voisi, vaikka tutkimuksien edistavat ja
estavat tekijat olivat suhteellisen samankaltaisia. Toisaalta tama voi johtua ky-
symyksien asettelusta, toisaalta esimerkiksi hoitajien ammattietiikasta tai siita,
ettd opinnaytety®d kohdistui lapsia hoitaviin hoitajiin ja haastateltavia oli vain nel-
ja. Tutkimuksia lukiessa herasi kysymys, hakeutuuko kehitysvammaisten lasten
pariin kokeneempia ja eettisemmin ajattelevampia ihmisia kuin esimerkiksi ai-
kuisten kehitysvammaisten pariin? Enté oliko haastateltavien sukupuolella mer-

kitysta siind, millaisia vastaukset olivat?
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Honkalampi-keskuksen hoitajien antamista vastauksista voi paatella, etta itse-
maaraamisoikeus toteutuu osastolla p&aasiallisesti hyvin. Tahan vaikuttavat
monet seikat, kuten hoitajien ammattietiikka, asenne ja kokemus. Johtopaatok-
set on tehty kuitenkin vain neljan hoitajan vastauksista, joten se ei anna tietoa
koko osaston toiminnasta. Mielestani se on kuitenkin riittava aineisto, silla vas-
taukset olivat keskendan melko samankaltaisia. Myds samankaltaisuudet aikai-

sempiin tutkimuksiin verrattuna vahvistavat tutkimustulosten luotettavuutta.

9.2 Oma oppiminen

Tyo oli kokonaisuudessaan todella haastava ja pitka prosessi, kun aikaisempaa
kokemusta laadullisen tutkimuksen tekemisesta ei ollut. Liséksi teoriatiedon ja
aiheesta tehtyjen tutkimuksien |6ytyminen erityisesti hoitotyon alueelta oli suh-
teellisen vaikeaa. Esimerkiksi kehitysvammaisen lapsen tai nuoren itseméaa-
raamisoikeuden toteutumisesta ei l6ytynyt yhtdan tutkimusta. Kehitysvammais-
ten itsemaaraamisoikeutta sen sijaan on tutkittu jonkin verran ja muutama opin-
naytetyokin aiheesta on tehty. Naita tutkimuksia hyddynsin opinnaytetyon teke-

misessa.

Opinnaytetyota tehdessa huomasin, ettéd kehitysvammaisen itsemaaraamisoi-
keus koetaan hyvin haasteellisena aiheena ja etenkin se, etta tutkimus kohdis-
tui lapsiin. Minulle ehdotettiinkin, etta tutkimus olisi voinut kohdistua aikuisiin
kehitysvammaisiin ja heidan itsemaaraamisoikeutensa toteutumiseen. Itse taa-
koin tutkimuksen teon mielenkiintoisempana, kun se kohdistui lasten itsemaa-
raamisoikeuteen. Tama perustuu siihen, etta kasitys itsesta kasvaa lapsuuden
ja nuoruuden aikana. Sen vuoksi lasten ja nuorten on hyva saada itse tehda
valintoja tiettyjen rajojen puitteissa ja huomata, etta he pystyvat niihin seka heil-
l& on niihin oikeus. Jos ei koskaan lapsena tai nuorena ole saanut paattada mis-
taan asiasta, niin miten se onnistuu aikuisena? Toisin sanoen jos kehitysvam-
maisista henkilbista kasvatetaan pienesta pitden holhottavia, ilman omaa identi-
teettia olevia tai omiin valintoihin kykenematonta henkilitd, sama ajatusmalli
siirtyy helposti myds aikuisuuteen. Myo6s laitostuminen on talléin vaarana. T&-

ma tarkoittaisi sita, ettda kehitysvammaiset henkiloét oppisivat tekemaan kaikki
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samalla rutiinilla, ilman omaa paatdsvaltaa. Miten osata vaatia, ettd minulla on
oikeus, jos sita ei koskaan aikaisemminkaan ole ollut? Nama olivat kysymyksia,

joita itse opinnaytetydn tekemisen aikana mietin.

Hoitajien vastauksia lukiessa syntyi ajatus, etté hoitajien eettinen ajattelu vaikut-
taa paljon kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen. Mielestéa-
ni kyseiset hoitajat noudattavat tydssaan korkeaa ammattietiikkaa. Toki kehitys-
vammaisten itsemaaraamisoikeus aiheuttaa myas ristiriitaisia ajatuksia, etenkin
kun sitd joudutaan esimerkiksi aggressiivisen kohtauksen vuoksi rajoittamaan.
Mielestani on kuitenkin tarkeinta, ettd hoitaja tiedostaa asian ja pohtii rajoittami-

siin johtavia tekijoita.

9.3 Tyo6n hyoddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Tyota voidaan hyddyntaa tydyhteiséssa niin Honkalampi-keskuksessa, kuin
muissakin samankaltaisissa tyoyksikoissa. Jatkotutkimusaiheina voisi olla itse-
maaraamisoikeuden toteutumista estdmassa olevat tekijat tai perehdytysvihkon
tekeminen itsemaaraamisoikeuden toteuttamista varten uusille tydntekijoille.
Toisaalta olisi my6ds mielenkiintoista tutkia, miten kasitys kehitysvammaisen it-
semaaraamisoikeuden toteutumisesta muodostuu hoitajien tyokokemuksen

karttuessa.
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LITTEET

Tutkimuslupapaatés

Pohjois-Kurjalan sairaanhoito- ju l’llll?'pﬂy!lklrja Q)
sosinalipalvelujen Kantayhtymi Tutkimuslupapiinds
Honkalammen alue

© Ylihoitaja sosizalipalvelut Honknlnmmen ulne_26.9.2012 48

Tutkimuslupa Anu Hiimiliiselle

Selostus asiasta Pohjois-Karjalan Ammattikorkeakoulun opiskelija Anu Himaldinen hakee
tutkimuslupas opinnitytetyohon liittyvan tutkimuksen suorittamiseen.
Tutkimuksen siheena on “Kehitysvammaisen lapsen itsemadriimisoikeuden
toteutuminen Honkalampi-keskuksessa®™. Tutkimuksen kohteena on
Honkalampi-keskuksen osasto Muksula-Pauliinan henkildkunta. Tieto kerdtidn
haastattelemalla Muksula-Pauliinan henkilostd3 (sairaanhoitajat ja hoitajat).
Yksinomaan sairaanhoitajien haastattelu ei ole mahdollinen,

Asiasta on tiytetty hoitotytn tutkimuslupahakemus 6.8.2012.
Tutkimustyn ohjasjina toimivat Razija Tanskanen ja Kirsi Sallinen PKAMK.,

Pilitds Olen mytntiinyt tutkimusiuvan Anu Hamailaiselle. Valmiista tydsti on
toimitettava yksi kappale ylihoitaja Sari Hietalalle.

Lain, asetuksen tai kunnalliscn silinntin kohta, johon pditds perustuun
Kuntayhtymiin johtosints 12 §, 132 § tai 14 §

Allekirjoitus ja virka-asema

fir

Sari Hietala
Ylihoitaja sosiaalipalvelut Honkalammen alue

Tiedoksianto Annettu postin kuljetettavaksi 26.9.2012
Tiedoksi Anu Himitllinen ja opetuskoordinaattoriPKSSK
Tiedoksiantaja Merja Mitkellt

Otto-oikeus Yhtymtthallitus
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Saatekirje hoitajille

Hei,

Olen valmistumassa oleva sairaanhoitajaopiskelija ja teen opinnaytetyéta toi-
meksiantona Honkalampikeskukselle. Aiheenani on kehitysvammaisen lapsen
itsemaaraamisoikeuden toteutuminen Honkalampikeskuksessa.

Haastattelu kohdistetaan kehitysvammaisten lasten osastolla tydskenteleviin
sairaanhoitajiin (mahdollisesti myds lahihoitajiin, jos sairaanhoitajia ei saada
riittdvasti). Haastateltavia tarvittaisiin nelja. Haastattelut suoritetaan teemahaas-
tatteluna ja ne nauhoitetaan. Tutkimus suoritetaan nimettdmana ja niin etteivat
ulkopuoliset tunnista haastateltavaa. Tutkimukseen ei ole pakko osallistua, mut-
ta tutkimuksen onnistumisen kannalta tietenkin toivon etté sairaanhoitajat haas-
tatteluun suostuisivat mahdollisuuksien mukaan. Nauhoitetut haastattelut havi-
tetddn tutkimuksen valmistuttua. Haastattelut tapahtuisivat syyskuun 2012 aika-
na.

Valmis opinnaytetyd esitellaan syksyn 2012 aikana Pohjois-Karjalan ammatti-
korkeakoululla seké tyoyksikbssanne.

Ystavallisin terveisin: Sairaanhoitajaopiskelija Anu Hamalainen
email: anu.hamalainen@edu.pkamk.fi
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Kysymykset hoitajille

1) Miten hoitaja paattelee mita lapsi haluaa?

- Mita mielestési itsemaardamisoikeus tarkoittaa?
- Milla keinoilla toteutat lapsen oman tahdon toteutumista?
- Mista / miten paattelet mita lapsi haluaa?

- Millaisia kommunikointikeinoja on kaytdssa, joilla saisi selville lapsen
oman tahdon?

2) Mitka asiat vaikuttavat siihen, etta hoitaja huomioi lapsen oman tahdon?

- Millaisissa asioissa lapsen itsemaardamisoikeus mielestasi toteutuu?
- Millainen on hoitajan rooli itsemaardamisoikeuden toteutumisessa?

- Millaiset ovat paivittaiset rutiinit osastolla ja milla tavoin niissa lapsen
oma tahto tulee esille?
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Alkuperaisilmauk-
set
haastatteluista

Pelkistetyt
ilmaukset

Alakategoria

Ylékategoria

”Kun myo yleensd tun-
netaan naa lapset ja
meill& on pitké&t hoi-
tosuhteet et niinku sen
lapsen tuntemisen kaut-
ta tullee se, et myo pys-
tytaan sitten tulkitse-
maan hanta..et jos lapsi
tykkaa vaikka aanile-
luista, niin myo saa-
daan sill& tavalla asioi-
ta mita h&n voi niinku
tehd”

“kylldhan myo opitaan
niinku tuntemaan esi-
merkiks mieltymyksia ja
niista sitte niinku aja-
tellaan...”

et jos on pitkddn ty6s-
kennelly lapsen tai
nuoren kanssa niin ne
osaa niinku lukee niita
ilmeitd ja eleitd...”

“omahoitajuus, se niin-
ku lisaa vela sita, ku
omahoitaja tuntee lap-
sensa / asiakkaan-
sa/nuorensa.”

Hoitajat tuntevat
lapset pitkien hoi-
tosuhteiden kautta,
ja tulkitseminen
on siten helpom-
paa. Jos lapsi tyk-
kaa vaikka danile-
luista niin sita
kautta l1oytyy asi-
oita, joita hén voi
tehda.

Opitaan tuntemaan
mieltymyksié ja
niista sitten ajatel-
laan...

Kun on pitkaan
tydskennellyt lap-
sen kanssa, 0saa
lukea ilmeitd ja
eleita.

Omahoitajuus
lisaa sitd, etta
omahoitaja tuntee
asiakkaansa.

Pitkien hoi-
tosuhteiden ja
lapsen tuntemi-
sen kautta tul-
kinta helpom-
paa..

Mieltymyksien
tunteminen

Osaa lukea
lapsen ilmeita
eleité pitkan
tyoskentelyn
kautta.

Omahoitajuus

Lapsen tunteminen

"Kyllé aika vaikeestiki

vammasen lapsen voin-
tia nakee ilmeista. Et
haluaako sylliin tai ha-
luaako musiikkia tai
onko niinku pitkastyny,
et haluaako pois san-
gysta tai pyoratuolista
tai seisomatelineesta.
limeistd, eleista, itkus-

ta, naurusta.”

Vaikeastikin
vammaisen lapsen
vointia nakee il-
meistd; ettd halu-
aako lapsi syliin
tai musiikkia, on-
ko hén pitkéstynyt
tai haluaako pois
pyoratuolista, san-
gysta tai seisoma-
telineesta.
IImeista, eleista,
itkusta, naurusta.

Vointia ndkee
ilmeistd ja
eleistd, itkusta,
naurusta.

Havainnointi
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“ja lapsi nayttaa et ois-
ko se vaikka joku pik-
kunen kéen heilautus

tai muuta”

“ilmeitd, eleitd, aante-
lyita ja havainnointi on
hyvin tarkee nimen-
omaan sanattomien
viesten kannalta.”

“tavallaan ku on pit-
kaan tehny tata kehitys-
vammatyota nii ei valt-
tdmatta huomaa et sita
puhetta ei 00”

Lapsi ndyttaa pie-
nella kaden heilau
tuksella

lImeet, eleet, 4an-
telyt ja havain-
nointi hyvin tar-
keitd nimenomaan
sanattomien vies-
tien kannalta.

Kun on pitkaan
tehnyt kehitys-
vammatyota, ei
valttdmatta huo-
maan ettd puhetta
ei ole.

Kéaden heilau-
tus

Sanaton vies-
tinta

Sanaton vies-
tinta




