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tai estynyt synnynnaisen tai kehitysiassd saadun sairauden, vian tai vamman
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lemaan avun tarpeensa seka maarittelemaan, miten avuntarpeeseen vastaami-
nen jarjestetaan. Kyse on itsemaaraamisoikeudesta. Kehitysvammalaissa muu-
tosten tarkoituksena on itsemaaraamisoikeuden vahvistaminen ja tukeminen. Ta-
voitteena on, etta rajoittamistoimenpiteita ei tarvitsisi kayttaa.

Opinnaytety6 toteutettiin toiminnallisena projektina, jonka tuotoksena syntyi opas
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A person with a learning disability is someone who’s mental action or develop-
ment is disturbed or blocked by iliness, handicap or disease, either in birth or
during growing up. Development disability appears in the ability of understanding,
that is why a person with a learning disability find it harder to learn new things,
both to enact on what they have learned as well as control their lives. A person
who is severly mentally handicapped must be able to define the need of help and
also how the need of help can be answered. It is about self-determination. The
change in law for a person with a learning disability is about to strengthen the
self-determination these people and to support it. The aim of the law is for the
restrain action not have to be used.

The thesis was made as a functional project, which produced a guide on the ef-
fects of changes in the development welfare act on nursing work. The guide was
made for the personnel in the assisted housing unit Metsola at Kittila. The pur-
pose of the functional project was to make useful and clear guide of the autonomy
of the persons with a learning disability and the effects of restrictive measures on
nursing work.

The theoretical frame of reference for this project deals with the law of a persons
with a learning disability self-control and restrain orders. The frame of the project
consists of the persons with a learning disability self-determination and restrict
orders changes in the law and the changes in nursing work, the ethics of nursing,
severity of development disabilities and various development disabilities. The
content of the project consisted of available theory and research. The guide was
made in an electrical and in paper version and was delivered to assisted housing
unit of Metsola. The guide was printed in A4 form and put in a folder. Pictures
were used in the guide to make it more interesting and easier to read. The ap-
pearance of the guide was designed to be simple and clear.

Key words a person with a learning disability, self- determination, restriction ac-
tions, nursing, project.
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1 JOHDANTO

Vaikeavammaisen henkilon on itse pystyttava maarittelemaan avun tarpeensa
seka maarittelemaéan, miten avuntarpeeseen vastaaminen jarjestetdan. Kyse on
itsemaaraamisoikeudesta. Itseméaraamisoikeus edellyttaa henkilolta edellytyk-
sid ja omaehtoista kykya hallita itsedan seka kykya itsenaisiin paatoksiin ja tekoi-
hin. Viranomaisella on lisaksi velvollisuus selvittaa asiakkaalle ratkaisujen tai toi-
menpidevaihtoehtojen vaikutuksista seka niiden merkityksesta. Se, ettd henkilo
ei pysty esimerkiksi kommunikoimaan, ei viela merkitse sita, etta henkil ei pys-
tyisi vammaispalvelulain tarkoittamassa mielessa ilmaisemaan omaa tahtoaan tai
ettd hanelta puuttuisi voimavaroja maaritella henkilokohtaisen avun sisaltéa ja
sen toteutustapaa. (Raty 2010, 240.) Kehitysvammalaissa muutosten tarkoituk-
sena on itsemaardamisoikeuden vahvistaminen ja tukeminen. Tavoitteena on,

ettd rajoittamistoimenpiteité ei tarvitsisi kayttaa. (Rajoitustoimenpiteet 2017.)

Kehitysvammalakiin on tullut muutosten my6ta uudistuneet sdannokset itsemaa-
raamisoikeuden vahvistamisesta, itsendisen suoriutumisen tukemisesta ja rajoi-
tustoimenpiteiden kayton vahentamisesta seka rajoitustoimenpiteesta paatetta-
essa noudatetaan uusia saannoksia rajoitustoimenpiteiden kayton edellytyksista
ja menettelysta. Kehitysvammalain muutoksiin kuuluu my6s uudet saannokset
rajoitustoimenpiteiden kirjaamisesta ja jalkiselvittelysta, rajoitustoimenpiteisiin liit-
tyvista selvitys- ja tiedoksiantovelvollisuudesta, virka- ja vahingonkorvausvas-
tuusta seka tehostetusta viranomaisvalvonnasta. Lisaksi kehitysvammalain muu-
tokset sisaltavat muutetut saanndkset tahdosta riippumattomasta erityishuol-
losta. (Verneri 2018.)

Opinnaytety6 sisaltaa tietoa kehitysvammaisuudesta ja sen eri kasitteista, itse-
maaraamisoikeudesta, rajoittamistoimenpiteista ja niihin tulleista muutoksista.
Projektiraportissa tulee ilmi myds projektin kulku, eettisyys ja luotettavuus. Opin-
naytetyo tehtiin toiminnallisena projektina, jonka tuotoksena on opas hoitohenki-
|lokunnalle. Opas tehtiin Kittilan Palvelutalo Metsolan tydntekijoille heidan tar-
peensa vuoksi. Projektin tuotoksena syntyi Kehitysvammalain muutosten vaiku-
tukset hoitotybhon -opas. Projektin tarkoituksena oli tehd& hyodyllinen ja selkea
opas kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden- ja rajoittamistoimenpidemuu-

tosten vaikutuksista hoitoty6hon. Tavoitteena on auttaa Kittildn palvelutalo



Metsolan hoitohenkilokuntaa toimimaan kehitysvammaisten itsemaaraamisoi-

keuden- ja rajoittamistoimenpidemuutosten mukaisesti tydskentelyssaan.

Metsola on 27- asukaspaikkainen palvelutalo Kittilassé. Palvelutalo Metsolassa
on kaksi yksikkoa, "Honkatupa” ja "Kelopirtti". Honkatuvassa asuu ikdihmisia ja
Kelopirtissd asuu kehitysvammaisia asukkaita. Heilla on ympéarivuorokautinen
hoito seka tuki selviytyd arjessa avustettuna ja ohjattuna. Kehitysvammaisille jar-
jestetaan toimintaa, joka tukee heidan jokapaivaista toimintakykyaan. Kelopir-
tissa on 10 asuinhuonetta ja yhteiset oleskelutilat. Liséksi Palvelutalo Metsolaan

kuuluu péaivatoiminta kehitysvammaisille asiakkaille.



2 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammainen on henkil®, jonka henkinen toiminta, tai kehitys on hairiintynyt
tai estynyt synnynnaisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman
vuoksi. Kehitysvamma ilmenee ymmarryksen alueella, mink& vuoksi kehitysvam-
maisten ihmisten on vaikeampi oppia uusia asioita seka soveltaa oppimaansa ja
hallita omaa elaméénsa. Kehitysvamma on oire aivojen kuorikerroksen toiminta-
hairibsta, mutta sitéa ei voida yleensa paikantaa tiettyyn aivojen rakenteeseen tai
osaan, silla lukuisat aivokuoren alueet ovat tarpeen ajattelussa seka ymmarryk-
sessa. ICD-10 taulukko siséaltaa kriteerit, joiden mukaan diagnoosi kehitysvam-
maisuudesta voidaan todeta. Kriteereitd on kolme ja ne ovat seuraavat; psykolo-
gin suorittamassa tutkimuksessa alykkyysosamaara jaa alle 70:n, adaptiiviset eli
sosiaaliset, kasitteelliset ja kaytannolliset taidot eivat vastaa ikdodotuksia seké
vamma on ilmennyt kehitysidssa. Kehitysvammadiagnoosi yleensa asetetaan
kouluikdan mennessa, mutta viimeistaan 17 vuoden idssé. Kehitysvammaisuus
iImenee laajasti ja kaytdnnodssa kehitysvammaisen sosiaaliset taidot, kielelliset
taidot, alylliset taidot, omatoimisuustaidot, motoriset taidot, tarkkaavaisuus seké
hahmottamiskyky ovat heikommat kuin vammattomalla henkil6lla. (Arvio & Aalto-
nen 2011, 12.)

Kehitysvammalaissa erityishuoltoon on oikeutettu henkil6, jonka kehitys tai hen-
kinen toiminta, on estynyt tai hairiintynyt synnynnéisen tai kehitysidssa saadun
sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitse-
miaan palveluja. Kyseeseen tulevat kaikki yksilon kehityksen aikana ilmaantuvat
vaikeimmat vammaisuuden muodot. Vammalla tarkoitetaan sellaista fyysista tai
psyykkista vajavuutta, joka rajoittaa pysyvasti yksilon suorituskykya. Kehityshairi-
Oista aivojen kehityshairiot ovat tarkeimpia. Niihin liittyy yleensa alyllisten toimin-
tojen vajavuutta, jotka ovat nimetty alylliseksi kehitysvammaisuudeksi. Maailman
terveysjarjeston WHO:n tautiluokituksen ICD10:n, mukaan alyllisella kehitysvam-
maisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehittyminen on es-
tynyt tai on epataydellinen. Puutteellisesti kehittyneitd ovat erityisesti kehitysidassa
Ilmaantuvat taidot eli yleiseen henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat kognitiiviset,

kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot. (Kaski, Manninen & Pihko 2009, 16.)



2.1 Lievan kehitysvammaisuuden maaritelma

Lievassa alyllisessa kehitysvammaisuudessa lapsi saattaa kyeta opiskelemaan
normaalisti, mutta usein han kuitenkin tarvitsee erityisopetusta. Yleisesti henkild
jolla on lieva kehitysvammaisuus, on omatoiminen henkilokohtaisissa toimissaan
ja usein han pystyy asumaan yksin tai vahan tuettuna seka hén pystyy yllapita-
ma&aan sosiaalisia suhteita. Lisaksi heistd monet pystyvét toimimaan tdissa. Monet
heista kuitenkin tarvitsevat apua tybelamassa, jotta he pystyvat tyoskentele-
maan, joissakin tapaukissa he joutuvat jgadmaan pois tydelamasta, jos tydtnkuva
menee liian vaativaksi. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 19.)

Alykkyystestilla mitattu kokonaistaso, joka on alle 70 pistetta, on lievan alyllisen
kehitysvammaisuuden yhtena kriteerina. Alykkyystesti on suuntaa antava, sen
testiversioissa on eroja, ja virheet ovat mahdollisia. Yleensa lieva kehitysvammai-
suus pystytaan toteamaan jo lapsuusiassa. Joissakin tapauksissa, missa alyk-
kyystaso asettuu heikkolahjaisuuden ja lievan alyllisen kehitysvammaisuuden ra-
jalle, voidaan diagnoosia joutua tarkentamaan aikuisiassa. ICD- 10- luokituk-
sessa lievan kehitysvammaisuuden kriteerina ovat alle 70 pistetta alyk-
kyysosatestista ja todetut muut ongelmat koulussa, t6issa ja muussa toimintaky-
vyssa. (Roivainen 2015, 475.)

Lievasta kehitysvammaisuudestaan huolimatta henkilé on useimmiten hyvin itse-
nainen, mutta tarvitse yleensa apua asioidensa hoitamiseen seka apua, etta han
saa tarvitsemansa palvelut. Yleensa henkilé6 myos tarvitsee apua raha-asioiden
hoitamiseen seka tukea, ettd hanta ei kaytettaisi hyvakseen. Joissakin tapauk-
sissa, jossa varhainen diagnoosi lievasta kehitysvammaisuudesta jaa huomioi-
matta, voi johtaa myohemmassa idssa psyykkiseen sairastamiseen tai muihin

umpikujatilanteisiin. (Kaski, ym. 2012, 19.)
2.2 Keskiasteisen kehitysvammaisuuden maaritelméa

Keskiasteisen alyllisen kehitysvamman alykkyysosamaara on tavallisesti 35—49.
Tassa ryhmassé on tavallista vaihtelevammat kykyprofiilit. Toiset saattavat olla
huomattavan kompel6itd, mutta iloitsevat sosiaalisesta vuorovaikutuksesta ja yk-

sinkertaisesta keskustelusta. Toiset taas menestyvat visuospatiaalisissa toimissa



eli avaruudellisessa hahmottamisessa paremmin kuin kieleen liittyvissé toimissa.
(Terveysportti 2018.)

Keskiasteisen kehitysvamman omaavat henkilot kehittyvat hitaasti k&sityskyvyl-
taan ja kielellisesti. Nailla alueilla heidan kykynsa jaavat vahaisiksi. Itsesta huo-
lehtimisen kyvyt sek& motoriset taidot jaavat vaillinaisiksi. Koulumenestys jaa hei-
koksi ja jotkut tarvitsevat ohjausta lapi elaménsa. Yleisesti he ovat sosiaalisesti
kehittyneita kyeten likkumaan ja useimmat kykenevéat myos luomaan kontakteja.
Lisaksi he kykenevat yksinkertaisiin sosiaalisiin toimintoihin. (Terveysportti
2018.)

Lapsen kehityksessa tapahtuu huomattavia viiveita. Lapsi tarvitsee koulussa eri-
tyisopetusta. Han kuitenkin pystyy jonkin asteiseen riippumattomuuteen liittyen
omaan hoitoonsa ja liséksi saavuttamaan riittdvan kommunikaatiokyvyn. Kes-
kiasteisesta kehitysvammaisuudestaan huolimatta henkil6 selvidé itsenaisesti tai
melko itsendisesti paivittdisista toiminnoistaan. Kun henkilé saavuttaa aikuisian,
han tarvitsee kuitenkin tukea elaadkseen. Asumisjarjestelyissé he tarvitsevat apua
enemman kuin lievasti kehitysvammaiset henkilot. Keskivaikeasti kehitysvam-
maiset henkilot pystyvat tyoskentelemddn ohjatussa tydssa tavallisilla tyopai-
koilla tai tyokeskuksissa ja liséaksi he pystyvat kulkemaan tydmatkansa itsendi-
sesti. (Kaski, ym. 2012, 19-20.)

2.3 Vaikeavammaisuuden ja monivammaisuuden maaritelma

Kansanelékelaitoksen kriteereiden mukaan vaikeavammaisella henkildlla tarkoi-
tetaan sellaista henkilda, jolla on niin suuri haitta, ettd hanella on vaikeuksia tai
rasituksia selviytya jokapaivaisista toiminnoistaan. Saman maaritelman mukai-
sesti keskivaikeasti, vaikeasti ja syvasti kehitysvammaiset voidaan luokitella vai-
keavammaisiksi. Vaikeusasteen kasvaessa liitannaisongelmien ja terveysongel-
mien maara kasvaa siten, etta vaikeasti tai syvasti kehitysvammaisista vain yh-
della kymmenesta ei ole litanndaisvammoja- tai sairauksia. Monivammaisuus- ka-
sitteella ei ole tarkkaa maaritelmaa, joten kaytannossa silla tarkoitetaan kehitys-
vamman ohella olevaa toistakin merkittavaa toimintakykya heikentavaa haittaa.
(Arvio & Aaltonen 2011, 15.)
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Henkilot, joilla on vaikeasti alyllinen kehitysvammaisuus, tarvitsevat jatkuvaa tu-
kea ja ohjausta paivittaisissa toiminnoissaan. Jotta henkild selviaisi koulussa,
asumisessa ja tyotehtavistadn, han tarvitsee tukitoimia huomattavasti. Vaikeasti
kehitysvammaiset henkil6t ovat riippuvaisia muista henkildista sek& heidan kun-
touttaminen on haastavaa. Pitkdn kuntoutumisen avulla han kuitenkin voi kehittya

melko itsendiseksi paivittaisissa toiminnoissaan. (Kaski, ym. 2012, 20-21.)

Henkilot, joilla on syva alyllinen kehitysvammaisuus ovat riippuvaisia toisista hen-
kiloista ja he tarvitsevat ymparivuorokautista hoitoa. Heidan kommunikaatiokyvyt
ja likkuminen ovat puutteellisia sek& heidan kykynsa huolehtia paivittaisista toi-
minnoistaan seka rakon ja suolen hallinta on puutteellista. Syvasti kehitysvam-
maisten henkildiden opettamisessa keskitytaan paivittaisten toimintojen tukemi-
seen, lisaksi voidaan opetella likunnallisia ja kommunikaatioon liittyvia asioita.
Joissakin paivittaisissé toimissa, kuten syémisessa, han voi oppia omatoimiseksi.
Han tarvitsee asumisessaan jatkuvaa ymparivuorokautista valvontaa. (Kaski, ym.
2012, 21.)

2.4 Synnynndisen kehitysvammaisuuden maaritelma

Muutokset perintdtekijdissa muodostavat suurimman osan alyllisen kehitysvam-
maisuuden syistd. Geneettiset muutokset aiheuttavat suurimman osan vaikeasti
kehitysvammaisuuksista. Uusien tutkimusmenetelmien avulla pystytdéan huo-
maamaan pienempia kromosomimuutoksia. (Kaski, ym. 2012, 46.) Lisaksi alyl-
listd kehitysvammaisuutta voi aiheuttaa keskushermoston epamuodostumat, ras-
kauden aikaiset infektiot, aidin alkoholin kayttoé tai synnytykseen liittynyt happi-
vaje. Kehitysvammaisuus todetaan yleensa heti lapsen syntyman jalkeen, mutta
joissakin tapauksissa kehitysvammaisuus ilmenee myohemmassa elaman vai-
heessa. Syyt ja vaikeusasteet kehitysvammaisuudessa ovat erilaisia, joten niiden
ennuste ja hoito vaihtelevat suuresti. Kuitenkin tarkeinta on, ettd ongelmiin puu-

tutaan ajoissa, ladketieteellisesti ja sosiaalisesti. (Jalanko 2017.)

Usein tautigeeneina tunnetaan sikionkehitykseen vaikuttavat geenit. Jos saman
taudin taustalla on useiden eri geenien mutaatioita, tarkoittaa se geneettista he-
terogeenisuutta. TAma tarkoittaa sitd, etta lahes aina useat eri geenit vaikuttavat
samaan erilaistumistapahtumaan. Redundanssilla tarkoitetaan samaan kehitys-

tapahtumaan vaikuttavia rinnakkaisia biologisia vaikutuksia, joiden tuloksena
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yhden geenin mutaatio ei johda epamuodostumaan. Jos useammassa kehitysta-
pahtumaan vaikuttavassa geenissa on mutaatio, syntyy epamuodostuma. (Sa-
riola 2015a.) Sikiodiagnostiikan tavoitteena on |0ytéda poikkeavuudet mahdolli-
simman aikaisessa vaiheessa. Seulontatutkimuksia tehdaan raskaudenaikaisten
kehityshairididen ja poikkeavan kasvun toteamiseksi. Periytyvien sairauksien
geeniseulonnan tavoite on selvittaa tunnetun taudin kantajuus tai I0ytaa sairaus.
Epamuodostumien varhaisdiagnostiikkaan on kehitetty alkuraskauteen sopiva
seulonta. EpAmuodostumien seulontamenetelmé on varhaisraskauden yhdistel-

maseulonta. (Sariola 2015b.)
2.5 AGU - taudin maaritelma

AGU eli aspartyyliglukosamiinin, nimi tulee virtsaan erittyvasta aspartyyliglu-
kosamiinista. Tata yhdistetta kertyy soluihin, myds aivosoluihin, jolloin niiden toi-
minta hairiintyy ja seurauksena on kehitysvammaisuuteen johtava alyllisen kehi-
tyksen hidastuminen. Peittyvasti periytyvd geenivirhe aiheuttaa taudin, tdman
vuoksi N- aspartyyliglukosamiinidaasi- nimisen entsyymin toiminta on estynyt.
Valkuaisaineissa oleva hiilihydraattiin kiinnittynyt aspartyyliglukosamiini ei pilk-
koudu normaaliin tapaan, vaan se kertyy soluihin ja erittyy virtsaan. (Kaski, ym.
2009, 56.)

AGU—-lapsen ensimmaéinen vuosi on yleensd normaali muuten, mutta heilla on
suurempi tulehdusalttius ja taipuminen nivus- tai napatyraan. Heidan kehitys al-
kaa hidastua 1. ja 4. ikavuoden valilla ja ensimmainen oire on puheenkehityksen
viivastyminen. Lasten kasvaessa he ovat kdmpel6ita ja ylivilkkaita, ja lisdksi he
piirtdvat huonosti ja ovat omapaisia. Seitsemannen ikavuoden jalkeen infektioille
altistuminen vahenee. AGU-lapsen oppimisvaikeudet leimaavat heita kou-
luidssa, eivatka he opi lukemaan, kirjoittamaan tai laskemaan. Taudille tyypillinen
kasvojen karkeus alkaa korostua. Normaalia paksummat kallon piirteet ja hauras
luusto seké muutokset kylkiluissa ja alaraajojen luissa voidaan todeta rontgenku-
villa. Heista useille kehittyy psyykkisia hairioita ja ajoittaista touhukkuutta, joskus
jopa psykoosioireita jaksoittain esiintyvan maanisen kayttaytymisen tai aistihar-
hojen muodossa. Varhaisessa aikuisuudessa tapahtuu hidasta taantumista eten-
kin l&ahimuistin ja liikkumisen alueilla. IkAvuosien 25-30 jalkeen taantuminen no-

peutuu. Aikuisidssa potilaat ovat alyltaan vaikeasti tai syvasti kehitysvammaisia
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ja heidan liikkuminen on huonoa. Heista kuitenkin useimmat elavat yli 50-vuoden
ikaan. (Kaski, ym. 2009, 56-57.)

AGU:a aiheuttava geeni sijaitsee kromosomissa 4. Yleensa taudin aiheuttaa pis-
temutaatio AGU—fin, joka todetaan verindytteista. Aideille, jotka sitd haluavat,
tehdaan neuvolassa geenivirheen seulontaa. Heilla, joilla todetaan taméa geeni-
virhe, silloin myos lapsen isa tutkitaan. Jos molemmat vanhemmat osoittautuvat
kantajaksi, silloin voidaan tutkia istukkanaytteesta, onko lapsi perinyt vanhemmil-
taan geenivirheen eli onko hanella AGU—tauti. AGU—tautiin parantavaa hoitoa ei
ole. (Kaski, ym. 2009, 57.)

2.6 Autismin maaritelméa

Autismi on neurobiologinen keskushermoston kehityshairio. Useat syyt voivat
johtaa autismin kehittymiseen. Autismispekteri tai autististenhairiéiden kirjo- ni-
mike kattaa varhaislapsuuden autismin, epéatyypillisen autismin, Aspergerin ja
Rettin oireyhtymat seka disintegratiivisen kehityshairion. Tyypilliset autismin kayt-
taytymishairiot tulevat varhaislapsuuden autismissa nékyviin ennen 30 kuukau-
den ik&a. Epatyypillisessa autismissa alkamisika voi olla myéhempi tai kaikki au-
tismin diagnostiset kriteerit eivat tayty. Autisteista 80 % on kehitysvammaisia.
(Kaski, ym. 2012, 99.)

Viimeaikaiset tutkimukset ovat paljastaneet uusia mutaatioita, jotka ovat jo aikai-
semmin yhdistetty autismiin. Tutkimukset ovat myds paljastaneet uusia geeneja,
joiden virheita ei ole liitetty aiemmin autismiin. Uudet tutkimustulokset yhdistet-
tyina vanhoihin tietoihin on osoittanut autismikirjon hairididen olevan geneettisesti
heterogeeninen ryhma sairauksia. Synapsien muodostumiseen ja yllapitoon liit-
tyvista geeneista on l6ydetty mutaatioita. (P6yhdnen, Wallgren-Pettersson & Koil-
linen, 2016.)

Adutististen henkildiden hoitoa tulee edellyttaa hyvin huolellinen tutkimus: laéke-
tieteellinen, psykologinen, pedagoginen ja sosiaalinen. Autismin diagnoosi pitaisi
saada mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, silla hyvissa ajoin aloitetulla kun-
toutuksella autistisen ihmisen toimintakykya voidaan parantaa. Diagnoosin teke-

miseen on kehitetty erilaisia haastattelu- ja arviointilomakkeita, joiden avulla
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voidaan arvioida autismin astetta, henkilon vahvuuksia ja heikkouksia seka oras-

tavia taitoja kuntoutus- ja opetusohjelman pohjaksi. (Kaski, ym. 2012, 99.)

Autismin tyypillisessa oirekuvassa ovat samanaikaisesti esiintyvat sosiaalisen
vuorovaikutuksen hairiot, kommunikaatiohairiot, poikkeava tai rajoittunut kayttay-
tyminen sek& aistien poikkeava toiminta. Muita erityispiirteitd ovat liiallinen tai
alentunut aktiivisuus, unihairiét, syomishairiot sekéa itsed vahingoittava kaytos.
(Kaski, ym. 2012, 100.) Autismin oirekuva vaihtelee suuresti henkil6iden valill&.
My0s oireiden voimakkuus ja vahvat alueet vaihtelevat suuresti. |an myota autis-
tisten lasten kaytdsongelmat vahenevat ja he kykenevat luomaan toimivia sosi-

aalisia suhteita toisiin henkil6ihin. (Huttunen, 2018.)

Sosiaalinen vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa on puutteellista tai poikkea-
vaa, jos sosiaalisessa vuorovaikutuksessa on vaikea héairid. Olennaisin piirre télle
on vastavuoroisuuden puuttuminen ihmissuhteissa. Autistisista henkildistd osa
valttelee katsekontaktia. Autistinen lapsi harvoin haluaa tulla nostetuksi syliin,
han my6s saattaa vastustaa kosketusta. Autistiset henkilot eivat yleensa osaa
kuvitella, mitd muut ajattelevat ja heilla on vaikeuksia ottaa mallia toisten kayttay-
tymisestd, tdma yleensa johtaa epasovinnaiseen kayttaytymiseen. (Kaski, ym.
2012, 100.) Kognitiivisissa taidoissa voi olla suuria eroja. Toiset saattavat esimer-
kiksi oppia lukemaan hyvin ja ovat normaalitasoisia alykkyydeltaan seka jotkut
ovat selvasti keskimaaraista alykkaampia. Monilla kuitenkin esiintyy kaytéshairi-

Oita, impulsiivisuutta tai hyperaktiivisuutta. (Huttunen, 2018.)

Kommunikaatiohairidissa esiintyy kielen, eleiden ja symbolien ymmartamisessa
vaikeuksia, seka vaikeuksia ja poikkeavuutta itsensa ilmaisemisessa kielellisesti
ja ei-kielellisesti. Kaikilla autistisilla henkil6illa esiintyy kommunikaatiovaikeuksia,
jotka ilmenevét puheen tuottamattomuutena tai sen vahaisyydella. Heille tuottaa
puhutun kielen ymmartaminen vaikeuksia, samoin kuin heidan eleiden ja ilmei-
den ymmartaminen on puutteellista. Savyjen ja kielikuvien seka puheen konk-
reettinen ymmartaminen saattavat tuoda ongelmia jokapaivaisessa elamassa.
Tavallisesti autisteilla esiintyy valitonta tai viivastynyttd kaikupuhetta, mika tar-
koittaa &sken tai aikaisemman kuullun toistamista osittaisesti tai kokonaan.
(Kaski, ym. 2012, 100.)
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Paivittaisissa toiminnoissa esiintyy kaavamaisuutta ja rutiineja, joihin autisti ta-
kertuu. Muutostilanteet ymparistossa saavat aikaan ahdistuneisuutta. Lisaksi il-
menee myos epéatavallisia, toistuvia toimintoja esimerkiksi esineiden pyorittelya.
(Kaski, ym. 2012, 100.) Kuntoutusmenetelmien kehittymisen my6ta etenkin lie-
vasté autismista karsivat lapset kykenevat elamaan aikuisena itsendista elamaa.
Autistiset lapset voivat olla poikkeuksellisen lahjakkaita joissakin aineissa, kuten

esimerkiksi matematiikassa, kuvaamataidossa ja musiikissa. (Huttunen, 2018.)

Heilld voi my6s esiintya poikkeavaa reagointia aistiarsykkeisiin. Yli- tai aliherk-
kyytta saattaa esiintya aanille, valolle, kosketukselle, kivulle, kylméalle, kuumalle,
hajulle, mauille tai muille aistiarsykkeille. Poikkeavat reaktiot aistidrsykkeisiin, ku-
ten muutkin autismin piirteet, vaihtelevat suuresti. Reagoinnit voivat vaihdella vi-
reystilasta tai tilanteesta riippuen. Yleensa autististen henkildiden kyky ymmartaa
kuulo- ja tuntoaistimuksia on hairiintyneempi kuin kyky kasittaa haju- ja nakoais-
timuksia. Nakoaistin kautta tulevat arsykkeet ovat merkityksellisempid muihin ais-
teihin verrattuna. Hyvat visuaaliset taidot voivat ilmeta kykynd hahmottaa kuvia

hyvin ja tarkkana nadnvaraisena muistina. (Kaski, ym. 2012, 100-101.)
2.7 Sallan taudin maaritelma

Sallan tauti on sialihapon kertyméasairaus. Suurimmalla osalla Sallan tautia sai-
rastavalla on sukujuuret Koillis-Lapissa, Sallan, Kuusamon ja Kemijarven alu-
eella. Sen taudinkuvalla on kertymasairauksille tyypillisia piirteitd, jossa lapset
syntyvat terveina, mutta oireet ilmenevat muutaman kuukauden iassa ja lisaan-
tyvat ian myota. Ensimmaiset oireet taudille ovat silmavareen ja lihasvelttouden
iimestyminen, ja kehitys on hidastunut jo vuoden iassa. Tasapainovaikeuksien
takia, Sallan tautia sairastavat oppivat istumaan, nousemaan pystyyn ja kavele-
maan normaalia hitaammin. Vuosien kuluessa oireet lisaéantyvét ja oireiden ke-
hittymisnopeus vaihtelee. Vaikeimmin sairaat eivat opi kdavelemaan eivatka pu-
humaan. Lievemmin sairaat ovat lievasti tai keskivaikeasti kehitysvammaisia,
mutta pystyvat autettuina selvidmaan paivittaisistd toiminnoista. Usein elinika
Sallan taudissa on normaali. Taman taudin geenivirhe sijaitsee kromosomissa 6.
(Kaski, ym. 2009, 58.) Sallan tauti on harvinainen lysosomaalinen kertymasai-

raus. Se etenee alylliseen kehitysvammaisuuteen. Paatyyppeinad siind ovat
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tavanomainen ja vakava-asteinen fenotyyppi. SLC17A5- geeni vastaa sialihapon

kuljetuksesta solujen lysosomeissa. (Paavola, 2013, 5.)

Kolme vapaata sialihapon varastointih&irion muotoa tunnetaan. Pikkulasten siali-
hapon varastointisairaus, Sallan taudin valivariantti vaihde ja Sallan tauti ovat
lysosomaalinen tallenushéirio, joka johtuu sialihapon- transportterin, sialiinin,
lysosomaalisen kalvon heikentyneesté toiminnasta. He jakavat saman biokemi-
allisen mekanismin, sialiinin viallinen protonipohjainen kuljettaminen, sialiiniha-
pon kuljetukseen liittyva proteiini, lysosomaalisen kalvon poikki systoplasmaan.
Kaikki ndista johtuvat mutaatiot johtuvat anionin sokerin siirtogeenissa. Sialii-
nigeenin mutaatiot ovat tunnettuja ja niilla on suuri vaihtelevuus vakavuudessa.
Tyypillisia oireita ovat karkeakasvoisuus ja neurologiset hairiot. Vaikeammat hai-
riot sisaltavat henkiseen vammaisuuteen liittyvid oireita, kehittymisviiveitd, koh-
tauksia ja kayttaytymishairioitd. Pikkulasten sialihapon kertyméatauti on naiden

tautien vakavin muoto. (Paavola, 2013, 20-21.)



16

3 PALVELUTALO METSOLAN HOITOIDEOLOGIA

Palvelutalo Metsolassa tarjotaan tuettua ymparivuorokautista hoitoa ja huolenpi-
toa seka tukea selviytya itsenéisesta asumisesta. Siella tydskentelee vastaava
sairaanhoitaja, sairaanhoitaja, l&hihoitajia, kehitysvammabhoitajia seka hoitoapu-
laisia. Palvelutalo Metsolassa on 22 huoneistoa, joissa asuu kehitysvammaisia ja
ikaihmisia. Metsolan toimintayksikko on jaettu kahdeksi eri osastoksi. Toinen yk-
sikko on tarkoitettu kehitysvammaisille ja toinen yksikkd on tarkoitettu ikaihmisille.
Kehitysvammayksikdssé on 10 asuinhuonetta ja sen lisaksi yhteiset oleskelutilat.
Lisaksi palvelutalo Metsolaan kuuluu kehitysvammaisten péiva- ja virkistystoi-
minta Paaskylaniemen kerhohuone ja siell& on vastuussa kaksi henkilod. Kerho-
huoneen toimintaan osallistuu Metsolan asukkaat myds ja heidan lisdksi siella
kulkee asiakkaita eripuolilta Kittilan kuntaa. Kerhohuone on avoinna arkisin 8.00-
16.00. (Palvelutalo Metsolan perehdytyskansio, 2016.)

Palvelutalo Metsolassa tavoitteena on laadukkaan hoidon ja huolenpidon jarjes-
taminen kehitysvammaisille ja ikaihmisille. Henkiléille, joilla on kehitysvamma,
jarjestetaan toimintaa, joiden avulla yllapidetaan ja parannetaan fyysista, psyyk-
kistd ja sosiaalista toimintakykya yksilollisten hoito- ja palvelusuunnitelmien seké
erityishuolto-ohjelmien avulla. (Palvelutalo Metsolan perehdytyskansio 2016.)
Kittilan kunnan laatimassa vanhus- ja vammaispalvelujen suunnitelmassa vuo-
sille 2014-2018 asetettiin seuraavanlaisia tavoitteita. Vammaispalvelulain tuo-
mat muutokset, palvelutarpeen selvittamisesta maaraajassa seka yksiléllisen pal-
velusuunnitelman laatimiseen ja paatoksenteon viivastymattomyyteen. Talla tar-
koitetaan sita, ettd vammaispalvelujen ja tukitoimien tarpeen selvittdminen on
aloitettava vahintaan seitsemantena arkipaivana siitd, kun vammainen henkil6 tai
hanen laillinen edustajansa, omaisensa tai muu henkild on ottanut yhteytta kun-
taan palvelujen saamiseksi. Sosiaalihuollosta vastaavan on muiden viranomais-
ten kanssa edistettava ja seurattava kehitysvammaisten henkiléiden elinoloja ja
heidan on pyrittava toiminnallaan ehkdisemaan epékohtien syntymista ja poista-
maan haittoja, jotka rajoittavat kehitysvammaisen henkilén toimintamahdollisuuk-

sia ja osallistumista. (Kunnanvaltuusto 2014, 15, 17.)
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4 KEHITYSVAMMALAIN MUUTOKSET JA MUUTOSTEN VAIKUTUKSET
HOITOTYOHON SEKA HOITOTYON EETTISYYS

Suomen lainsdadanto ei taytd itsemaaraamisoikeuden rajoitusten osalta kansain-
valisen vammaisyleissopimuksen ehtoja, joten Suomi ei ole voinut ratifioida eli
hyvaksya ja saattaa voimaan YK:n vammaisten oikeuksia koskevaa yleissopi-
musta. Taman vuoksi kehitysvammalakiin on tehty muutoksia. (Ahonen 2016.)
Kehitysvammalakiin tehtiin muutoksia kevaalla 2016. Muutoksilla saatettiin kan-
sallinen lainsaadanté YK:n vammaissopimuksen mukaiseksi. Kehitysvammalain
muutosten my6ta Suomi oli valmis ratifioimaan YK:n vammaissopimuksen. Kehi-
tysvammalain muutokset ja YK:n vammaissopimus tulivat voimaan yhta aikaa
10.6.2016. Muutosten tarkoituksena on erityishuollossa olevan henkilén itsemaéa-
rddmisoikeuden ja itsendisen suoriutumisen vahvistaminen seké rajoitustoimen-

piteiden kayton vahentaminen erityishuollossa. (Verneri 2018.)

Kehitysvammalakiin on tullut muutosten my6ta uudistuneet sdannokset itsemaa-
raamisoikeuden vahvistamisesta, itsendisen suoriutumisen tukemisesta ja rajoi-
tustoimenpiteiden kayton vahentamisesta seka rajoitustoimenpiteesta paatetta-
essa noudatetaan uusia saannoksia rajoitustoimenpiteiden kayton edellytyksista
ja menettelysta. Kehitysvammalain muutoksiin kuuluu myés uudet sadnnokset
rajoitustoimenpiteiden kirjaamisesta ja jalkiselvittelysta, rajoitustoimenpiteisiin liit-
tyvista selvitys- ja tiedoksiantovelvollisuudesta, virka- ja vahingonkorvausvas-
tuusta seka tehostetusta viranomaisvalvonnasta. Liséksi kehitysvammalain muu-
tokset sisaltdvat muutetut sdannodkset tahdosta riippumattomasta erityishuol-
losta. (Verneri 2018.)

Jotta erityishuoltoa voidaan toteuttaa, on huolehdittava, etta toimintayksikoissa
erityishuoltoa toteuttavilla on riittava perehdytys ja ohjeistus tyémenetelmiin ja
keinoja, joilla tuetaan itsemaaraamisoikeuden toteutumista ja itsenaista suoriutu-
mista. Henkilékuntaan kuuluvien sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkili-
den koulutus on riittava rajoitustoimenpiteita ennaltaehkaiseviin toimiin seka nii-
den asianmukaiseen kayttamiseen. Toimintayksikoissé edistetaan kuntoutumista
ja toimintatapoja, joilla ehkaistaan rajoitustoimenpiteita. Lisaksi erityishuoltoon

kuuluvien henkilbiden itseméaraamisoikeutta ja itsenéistd suoriutumista
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edistetdan ja tuetaan asianmukaisin valinein, kalustein ja tilaratkaisuin. (Laki ke-
hitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta, 381/2016, 3a:42a
8.)

4.1 Sosiaalihuoltolaki ohjaa sosiaalipalveluiden jarjestamista

Sosiaalihuoltolaki on yleislaki. Sosiaalihuoltolain perusteella mydnnetaan sosiaa-
lihuollon palveluja niita tarvitseville henkilGille, vammoista tai ominaisuuksista
huolimatta. Sosiaalipalveluja, toimeentulotukea, sosiaaliavustuksia ja niihin liitty-
vié toimintoja ohjaa sosiaalihuoltolaki. Tarkoituksena on yllapitaa ja edistaa yksi-
tyisen henkilon, perheen seka yhteison sosiaalista toimintakykya ja turvallisuutta.
Sosiaalihuoltolain mukaan kunnan tehtadvana on huolehtia sosiaalipalveluiden ja
sosiaalityon jarjestamisesta seka sosiaaliavustusten ja toimeentulotuen myontéa-
misesta seka niihin liittyvista tehtavista. Erityislainsdddannon mukaan kunnan so-
siaalihuollon tehtaviin kuuluu myés kehitysvammaisten erityispalvelut, vammais-
palvelut ja kuntouttavan ty6toiminnan tehtavat. Sosiaalihuoltolailla turvataan jo-
kaisen ikaryhman palvelut. Sosiaalipalveluja on jarjestettava sosiaalihuoltolain
maarittamiin tuen tarpeisiin. Laki maaraa millaisin sosiaalipalveluin tuen tarpeisiin
vastataan. Asiakkailla on oikeus palveluihin, joilla turvataan valttdmatén toimeen-
tulo ja huolenpito seké lapsen terveys ja kehitys. (Sosiaalihuoltolaki, 1301/2014,
1:1-5 §; Verneri 2018.)

4.2 Laki itsemaaraamisoikeutta tukemassa

Erityishuollon piiriin kuuluvia henkildita on kohdeltava siten, ettd hanen yksityi-
syyttaan kunnioitetaan ja ettei hanen vakaumuksiaan eika hanen ihmisarvoaan
loukata. Henkilon edut, mielipiteet, toivomukset ja yksildlliset tarpeet tulee ottaa
huomioon erityishuoltoa toteuttaessa. Heille on turvattava mahdollisuus osallis-
tumiseen ja vaikuttamiseen omiin asioihinsa. Erityishuoltoa toteuttaessa on huo-
lehdittava henkilén hyvinvoinnista, terveydesta seka turvallisuudesta ja naiden
yllapitamisesta ja edistamisesta. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta anne-
tun lain muuttamisesta, 381/2016, 3a:42 8§.)

Vaikeavammaisen henkilon on itse pystyttdva maarittelemadn avun tarpeensa
seka maarittelemaan, miten avuntarpeeseen vastaaminen jarjestetdan. Kyse on

itsemaaraamisoikeudesta. ltseméaaraamisoikeus edellyttaa henkil6lta
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edellytyksia ja omaehtoista kykya hallita itsedén seka kykya itsendisiin paatoksiin
ja tekoihin. Se myds edellyttaa henkilolta, etta hdnen tahdonmuodostukseen ei-
vat vaikuta muut henkilot. Vaikeavammaisen henkilon pitdéa pystyd muodosta-
maan oma mielipiteensé ja hanen on ymmarrettava ratkaisunsa. Vaikeavammai-
sen henkildn on siis pystyttava ja osattava arvioida ratkaisujensa syy- ja seuraus-
suhteet seka ratkaisunsa merkitys. Viranomaisen velvollisuutena on auttaa vai-
keavammaista henkiloa ilmaisemaan oma kéasityksensé palvelutarpeestaan ja
sen toteuttamistavoista. Viranomaisella on lisdksi velvollisuus selvittdd asiak-
kaalle ratkaisujen tai toimenpidevaihtoehtojen vaikutuksista seka niiden merkityk-
sestd. Henkilbn omaa tahtoa voidaan myos joutua tulkitsemaan esimerkiksi ais-
tivamman johdosta ja henkilén omaa mielipidettd voidaan myos joutua selvitta-

maan omaisten ja laheisten avulla. (Raty 2010, 239-240.)

Henkilon palvelu- ja hoitosuunnitelmaan on kirjattava ne toimenpiteet, joilla tue-
taan ja edistetaan henkilon itsemaaraamisoikeuden toteutumista ja henkilon itse-
naista suoriutumista. Palvelu- ja hoitosuunnitelma on tarkistettava puolen vuoden
véalein tai tarvittaessa aikaisemmin. Kun tarkistusta tehdaan, on kiinnitettava eri-
tyistd huomiota kaytettyihin rajoitustoimenpiteisiin ja niiden vaikutusta hoito- ja
palvelusuunnitelmaan. Sosiaalihuoltolaissa sééadettyjen asiakaskirjojen liséksi
palvelu- ja hoitosuunnitelmasta tulee |6ytya, toimenpiteista henkilon itsemaaraa-
misoikeuden vahvistamisesta seka tukemisesta ja edistamisesta henkilon itse-
naiseen suoriutumiseen. Henkilén osallistumisen ja osallisuuden turvaaminen.
Henkilon kommunikaatiomenetelmat. Lisaksi siita tulee 16ytya, erityishuollon to-
teuttamista ilman rajoitustoimenpiteitd ja rajoittamistoimenpiteista, joita arvioi-
daan jouduttavan kayttdd. Hoito- ja palvelusuunnitelma on laadittava henkildn ja
hanen laillisen edustajan taikka hanen palvelujensa suunnitteluun ja toteuttami-
seen osallistuvan omaisen tai muun laheisen kanssa. (Laki kehitysvammaisten

erityishuollosta annetun lain muuttamisesta, 381/2016, 3a:42a 8.)

Paatoksenteossa ja palvelusuunnitelmaa tehtdesséa on oltava riittdva valmius ja
ammattitaito ottaa selkoa asiakkaan omasta kasityksesta tilanteissa, joissa asi-
akkaan omaa tahtoa joudutaan henkilén sairauden, henkisen toimintakyvyn va-
javaisuuden tai muun vastaavan syyn vuoksi selvittdmaan. Se, ettd henkil6 ei
pysty esimerkiksi kommunikoimaan, ei viel&a merkitse sita, ettd henkilo ei pystyisi

vammaispalvelulain tarkoittamassa mielessa ilmaisemaan omaa tahtoaan tai,
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ettd hanelta puuttuisi voimavaroja maaritella henkilokohtaisen avun sisaltéa ja
sen toteutustapaa. (Raty 2010, 240.)

Sosiaalihuoltoa toteutettaessa on ensisijaisesti otettava huomioon asiakkaan toi-
vomukset ja mielipide seka muutoinkin kunnioitettava hanen itsemaaraamisoi-
keuttaan. Tata itsemaaraamisoikeutta on korostettu vammaispalvelulaissa. Vam-
maispalvelulain mukaisia palveluja ja tukitoimia jarjestettdesséa on otettava huo-
mioon asiakkaan yksilollinen avun tarve. Henkil6kohtaisen avun jarjestamista-
voista paatettaessa ja henkilékohtaista apua jarjestettdessa kunnan on otettava
huomioon vaikeavammaisen henkilén oma mielipide ja toivomukset seka palve-
lusuunnitelmassa maaritelty yksilollinen avuntarve ja hanen elaman tilanteensa
kokonaisuudessaan. (Raty 2010, 240.)

4.3 Rajoittamistoimenpiteet kehitysvammalaissa

Kehitysvammalaissa muutosten tarkoituksena on itsemaaraamisoikeuden vah-
vistaminen ja tukeminen. Tavoitteena on, etta rajoittamistoimenpiteita ei tarvitsisi
kayttaa. Lain mukaisia rajoitustoimenpiteitd saa kayttaa vain jarjestettaessa eri-
tyishuoltona tehostettua palveluasumista tai muuta ymparivuorokautista palvelu-
asumista tai laitospalveluja ja jossain tapauksissa jarjestettaessa paiva- tai tyo-
toimintaa sosiaalihuollon toimintayksikéssa. Muissa kuin edella mainituissa kehi-
tysvammaisille jarjestettavissa palveluissa ei saa rajoitustoimenpiteita kayttaa.
Seuraavien edellytysten on taytyttdva yhtaaikaisesti, jotta rajoitustoimenpidetta
voitaisiin kayttaa, kaikki yleiset rajoitustoimenpiteiden kayttamista koskevat edel-
lytykset, kyseessa olevaa rajoitustoimenpidettd koskevat erityiset edellytykset ja
yksildlla ja laitoksella on kaytettavissaan riittavaa ladketieteen, psykologian ja so-
siaalitydn asiantuntemus vaativan hoidon ja huolenpidon toteuttamista ja seuran-

taa varten. (Rajoitustoimenpiteet 2017.)

Rajoitustoimenpide tilanteessa henkilokunta puuttuu kehitysvammaisen kayttay-
tymiseen, esimerkiksi kehitysvammaisen ihmisen sulkeminen hanen omaan huo-
neeseen tai hanen liikkkumisen rajoittaminen. Kehitysvammalaki maarittda milloin
ja miten henkilokunta voi kayttda rajoitustoimenpiteitd. Kun taytyy suojata kehi-
tysvammaisen omaa tai toisen ihmisen terveytta ja turvallisuutta, henkilokunta voi
vain silloin kayttaa rajoitustoimenpidettd. Laissa maaritellaan miten kehitysvam-

maiselle ihmiselle itselleen sekd miten h&nen omaisilleen tiedotetaan
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rajoitustoimenpiteistd. Rajoitustoimenpiteiden kayton valvominen on viranomai-
sen velvollisuus. Kaikki toiminta erityishuollossa tulisi tapahtua yhteisymmarryk-
sessa kehitysvammaisen ihmisen kanssa. (Laki kehitysvammaisten erityishuol-
losta annetun lain muuttamisesta, 381/2016, 3a:42b-o §; Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2017, 5.)

Henkilokunnan rajoitustoimenpiteen kaytto on sallittua vain silloin, kun se on valt-
tamatonta ja muut keinot eivat riitd. Huomiota taytyy kiinnitté& yhteisvaikutuk-
seen, jos henkilokunta kayttaa perakkain tai samaan aikaan useita rajoitustoi-
menpiteitd. Rajoitustoimenpiteen kaytto taytyy heti lopettaa, jos se ei enaa ole
valttamatonta tai se vaarantaa henkilon turvallisuuden. Rajoitustoimenpidetta
kayttaessa alaikaisen lapsen kanssa, taytyy huomioida lapsen ika ja kehitystaso.
Rajoitustoimenpiteita voi kayttda ainoastaan seuraavien edellytysten tayttyessa;
Henkilo ei kykene tekeméaan paatdksia hoidostaan ja huolenpidostaan eika ym-
marra kayttaytymisensa seuraamuksia. Vaaratilanne, jossa henkild vaarantaa
oman tai muiden terveyden tai turvallisuuden, tai toimenpide ehkaisee omaisuus-
vahinkoja. Rajoittamistoimenpide tilanteessa ei pystytd kayttamaan lievempia
keinoja tai ne eivat riitd. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain

muuttamisesta, 381/2016, 3a:42d §; Sosiaali- ja terveysministerié 2017, 7.)

Kehitysvammaiselle voidaan antaa joissakin tapauksissa erityishuollon palveluja,
vaikka han ei itse halua sita. Talloin kyseessa on tahdosta riippumattomasta eri-
tyishuollosta. Ennen erityishuoltopiirin tekemé&a paatosta tahdosta riippumatto-
masta erityishuollosta, tarve siihen taytyy tutkia. Paatoksesta pystyy valittamaan.
Puolen vuoden vélein selvitetdan tahdosta riippumattoman hoidon jatkaminen.
Seuraavien edellytysten tayttymisen perusteella voidaan henkilé maarata erityis-
huollon toimintayksikkoon; Henkilo ei kykene tekemaan paatoksia hoidostaan ja
huolenpidostaan eika ymmarra kayttaytymisensa seuraamuksia. Vaaratilanne,
jossa henkild vaarantaa oman tai muiden terveyden tai turvallisuuden. Muulla ta-
voin ei voida jarjestaa henkilén hoitoa ja huolenpitoa. (Laki kehitysvammaisten
erityishuollosta annetun lain muuttamisesta, 381/2016, 32-33, 38 §; Sosiaali- ja

terveysministerio 2017, 10.)

Erityishuollon toimintayksikdsséa rajoitustoimenpiteesta paattavat henkilot maara-

taan lain mukaan. Kaikki rajoitustoimenpiteet tulee kirjata asiakas- tai
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potilasasiakirjoihin. Lain mukaan joistakin rajoitustoimenpiteista taytyy tehda kir-
jallinen paatos, josta voi valittaa. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta anne-
tun lain muuttamisesta, 381/2016, 3a:420-p §, 3a:81b §; Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio, 2017, 9.)

4.4 Kehitysvammalain muutosten vaikutukset hoitotydhon

Itsemaaraamisoikeuden ja rajoittamistoimenpiteiden muutoksista oli tehty tutki-
mus nimeltaan ltsemaaraaminen ja rajoitustoimenpiteet kehitysvammalain muu-
toksen jalkeen, asumispalveluiden tyontekijoiden kokemuksia. Tutkimus on kva-
litatiivinen eli laadullinen tutkimus ja se toteutettiin syyskuussa 2017. Tutkimuk-
sen tarkoituksena oli selvittdd kehitysvammaisten itsemaardémisoikeuden ja ra-
joittamistoimenpiteisiin liittyvia teemoja asumisyksikoista. Tutkimuksen pohjana
toimi 2016 vuonna tulleet muutokset lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta.
Kohderyhména tutkimukseen oli eri asumisyksikoiden tyontekijat ja kysymykset
koskivat lakimuutoksen tuomia haasteita ja mahdollisuuksia, tutkimus toteutettiin
verkkokyselylomakkeella ja vastaukset olivat anonyymisti eikéa vastauksia pysty-
nyt yhdistamaan tiettyyn yksikkoon tai henkil6oén. Kohderyhméana tutkimukselle
toimi eras vuonna 2010 perustettu peruspalvelukuntayhtyman asumispalveluyk-
sikdiden henkilokunta. (Mehtéla & Pydria 2017, 2, 31.)

Tutkimuksessa haluttiin vastaus kolmeen kysymykseen, jotka olivat, Miten itse-
maaraamista ja rajoitustoimenpiteitd koskevat lakimuutokset vaikuttivat tyonteki-
jéiden arkeen, Milla tavoin vaikutukset nakyvat tyossa ja ovatko ne positiivisia vai
negatiivisia ja Missa maarin tyontekijat kokevat, ettéa nykyinen laki toteutuu arjen
tydssa? Tutkimuksen kysely toteutettiin Webropool - verkkokyselyna syyskuussa
ja ne lahetettiin kahteentoista eriyksikkdon. Vastauksia tuli 12 kpl ja kaikki vas-
taajista olivat naisia. Alussa selviteltiin laintuntemusta, ja kuinka hyvin tyontekijat
olivat siita tietoisia. Seitseman vastaajaa eli puolet tunsivat muutokset hyvin tai
melko hyvin ja viisi vastaajaa tunsi muutokset melko huonosti, kukaan ei kuiten-
kaan ollut taysin tietAmaton muutoksista ja sen sisallosta. Tyontekijoiden mielipi-
teet lain muutoksista selvitettiin myos, kaksi vastaajista koki muutokset melko
huonona, kolme vastaajista koki muutokset ei hyvana tai huonona, kuusi vastaa-
jista koki muutokset melko hyvana ja yksi vastaajista koki muutokset hyvana.
(Mehtala & Pydria 2017, 31, 38-39.)
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Positiivisina muutoksina koettiin, etta turhista rajoittamistoimenpiteisté luovuttiin,
suunnitelmallisuutta tuli toihin lisda sek& asiakkaat paéasivat osallistumaan enem-
man hoitoonsa. Rajoittamistoimenpiteiden kayttda alettiin arvioimaan tarkemmin
seka itsemaaraaminen otettin enemman esille ja sita huomioitin enemman
hoito— ja palvelusuunnitelmassa. Iltseméaéardamisoikeuden vahvistaminen mah-
dollisti asiakkaiden osallistumista ja mahdollisuutta vaikuttaa elamaansa. Tyon-
tekijat kokivat haasteelliseksi, etta rajoittamistoimenpiteisiin tarvittavia asiantun-
tijoita on vahan. Kirjaamiseen tulleet muutokset seké lain konkreettisuus ja to-
teuttamiset arjessa asiakkaiden parasta ajatellen koettiin haastavaksi. Rajoitus-
toimenpidepaatokset koettiin haasteellisiksi, koska niihin tarvittiin niin monen eri
tahon paatokset ja paatoksen teko oli hidasta seka paatokset eivat tulleet silloin,
kuin niitd olisi tarvittu. (Mehtala & Pyoria 2017, 39 - 41.)

Tyontekijoiltd kysyttiin, minkalaista opetusta he ovat saaneet lain astuessa voi-
maan, vastauksissa nousivat esiin koulutukset, palaverit seka asioiden selvitta-
mista itse. Muutamissa vastauksissa esille nousivat, etta osa tyontekijoista kavi-
vat koulutuksissa ja heidan tehtavikseen jai opettaa muille koulutuksen sisalto,
lisdksi osa tyontekijoista koki, ettei koulutuksia eika perehdyttamisia ole ollut vaan
asioista on pitényt ottaa itse selvad. Vastaajista useat kokivat, etta lakimuutos ei
vaikuttanut juurikaan asukkaiden arkeen. Osa kuitenkin koki, ettd asiakkailla on
enemman paatanta valtaa arjen toiminnoissaan, esimerkiksi aamupalan ja nuk-
kumaanmenoon liittyvistd ajankohdista. Lakimuutoksilla on selkeasti ollut vaiku-
tusta siihen, etta asiakas on nostettu oman hoitonsa keskioon. Negatiivisena ko-
ettiin, ettd asiakkaista osa oli ahdistunut enemman arkitoiminnoissaan, liséaksi ne-
gatiivisena koettiin, ettd lain toteuttaminen on haastavaa joidenkin asukkaiden
kohdalla. (Mehtala & Pydria 2017, 43.)

Positiivisena vaikutuksena tyontekijat kokivat, etta he olivat valmiimpia toteutta-
maan asiakkaiden toiveita ja tyontekijat eivat enaa paattaneet asiakkaiden pai-
vankulusta, vaan asiakkaat saivat itse vaikuttaa. Valtaosan mielesta se lisasi hy-
vin asiakkaiden osallistumista omaan hoitoonsa. Positiivisena koettiin myo6s se,
etta tyontekijat huomioivat asiakkaiden itsemaaradmisoikeutta enemman seké
tukevat asiakkaiden paatdksia. Haastavana koettiin se, ettéa oli vaikeaa erottaa

rajat itsemadradmisen ja hyvéaksyttavan kaytoksen erot joissakin tilanteissa.
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My0Gs negatiivisena koettiin, etta vakivalta lisdantyi osittain seka tyon psyykkinen
rasittavuus nousi. (Mehtala & Pyoria 2017, 44.)

Tutkimuksen perusteella tulimme siihen lopputulokseen, ettd hoitotydssa on tar-
kedd lakien uudistaminen paremmiksi turvaten asiakkaiden osallistuminen
omaan hoitoon. Tulimme myds siihen lopputulokseen, etté lakimuutos on suurim-
maksi osaksi ollut hyva kehitysvammahuoltoa toteuttaessa sek& sen avulla on
saatu lisattya kehitysvammaisten ihmisten oikeuksia. On téarkeaa, etta lakimuu-
toksesta on selkeét ohjeet tydyhteisdissa ja siitd on saatavilla tietoa. Erityisesti
tyoyhteisoissa, jossa on kehitysvammaisia ihmisia hoidettavana, olisi tarpeellista
olla kattava tietopaketti lakimuutoksista siséltaen, miten laki on muuttunut ja mi-
ten se vaikuttaa hoitotydhon. Mielestamme on tarkeaa, etté hoitotydssa kaikilla
on samat arvot ja lait ohjaamassa tydskentelyd. Rajoittamistoimenpiteiden koh-
dalla on hyva, etté turhista toimenpiteista on pystytty luopumaan seka niiden kayt-
toa valvotaan ja niita puretaan tarvittaessa. Tutkimukseen olisi kannattanut osal-
listua mahdollisimman monta tyéyksikk6a, jotta tietoa olisi saatu laajemmin ja
luotettavammin. Liséksi rajoittamistoimenpiteisiin erikoistuneita henkilita pitaisi
olla enemman, jotta tarvittavat toimenpiteet voitaisiin tehda luotettavasti seka nii-

hin saataisiin lupa silloin kuin olisi tarve.
4.5 Hoitoty6ta ohjaa eettisyys

Kaiken lainsdddannoén taustalla on eettisyys ja siihen liittyvat kasitykset. Lainsaa-
dantdon heijastuvat viiveella kasitysten muutokset. Lait perustuvat poliittisiin paa-
toksiin, ne ovat kirjallisia seka ne astuvat voimaan tiettyna ajankohtana. Lain ja
eettisyyden suhdetta maarittelee eettisyyden minimi ja yksilon etiikka sen maksi-
min. Joskus ihminen toimii ammattietiikan vastaisesti ilman oikeudellisia seuraa-
muksia. Lainsaadanto voi tarjota tieteelle moraalisen alustan tai pohjan, jonka
paalle voidaan rakentaa eri tilanteisiin soveltuvat normit. (Louhiala & Launis
2009, 18.)

Lait ovat laadittu noudatettaviksi, mutta joissakin tapauksissa joudutaan mietti-
maan, onko sen noudattaminen kyseessa olevassa asiassa moraalisesti perus-
teltua. Laissa ilmenee epaoikeudenmukaisuutta tai riittamattomyytta. Sen vuoksi
on tarkeaa, etta terveydenhuollon toiminta perustuu voimassa olevan lainsaadan-

non lisaksi eettisiin periaatteisiin. (Louhiala & Launis 2009, 18-19.)
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4.6 Hoitotyon etiikka

Hoitotyon eettiset ohjeet ovat periaatteita tai sA&dnnostoja, jotka ohjaavat jasenis-
ton toimintaa ja osoittavat yhteiskunnalle vastuunsa. Niiden tarkoituksena on tu-
kea haavoittuvassa asemassa olevaa potilasta ja antaa hoitohenkildstolle ohjeita
hoitosuhteeseen. Eettiset ohjeet tukevat ammattikunnan toimintaa, koska ne saa-
vat heidat pohtimaan tydn moraalisia ndkokohtia. Ammattikunnan jasenistd saa
niista yhteenkuuluvuutta, koska kaikilla on samat arvot. Tyon laatuvaatimukset
pysyvéat korkealla, koska eettiset ohjeet takaavat tyon eettisyyden. Moraalisten
ristiriitojen syntyessa, eettiset ohjeet antavat kaytannon ohjeita siit, miten tilan-
teessa voi toimia. Niitd voidaan myds kayttaa hoitajien arvioidessa omaa eettista
toimintaansa. Terveyspoliittisten ohjeiden sisaltéon voidaan myds hyddyntaa eet-
tisia ohjeita. Ne ovat myds silloin hyodyllisid, kun kdydaan organisaatioiden arvo
keskustelua seka niiden johtamiskulttuurin suunnittelua. (Leino-Kilpi 2009, 166.)

Jotta toista ihmista pystyisi hoitamaan, on ty6hon oltava inhimillinen lahestymis-
tapa. Silla tarkoitetaan autettavan kunnioittamista, hanen omien voimavarojensa
tukemista sekd hanen mahdollisuuttaan ihmisarvoiseen elaméén kaikissa olo-
suhteissa. Jotta ammattikunta voisi toimia inhimillisesti, se tarvitsee vahvaa eet-
tisté perustaa, jonka tukijana ovat ammattikunnan eettiset ohjeet. Ammattikunta
tavallisimmin maarittelee eettiset ohjeet itse, ja he jotka siihen kuuluvat pitavat
ohjeet ajan tasalla. He maarittavat eettisten ohjeiden kayttamista, noudattamista
seka rikkomisen seuraamuksia. Eettisten ohjeiden ollessa ajan tasalla seka nii-
den noudattaminen kertovat ammattikunnalle itselleen, terveyspalvelujen kaytta-
jille ja kokoyhteiskunnalle ammattikunnan korkeasta perustasta. (Sairaanhoitajan

eettiset pelisaannot 2012, 51.)

Hoitoyhteisdssa kaikki kantavat tasaisesti vastuun. Potilaan hoitoa koskevat asiat
voidaan tehda nykyaan hoitajalahtdisesti. Hoitamisen ja parantamisen vastak-
kainasettelu on tarpeetonta ja leimaavaa. Hoitaminen sisaltyy paranemiseen,
silla muuten potilasta ei voitaisi parantaa ilman, etta hanta hoidettaisiin. (Louhiala
& Launis 2009, 58-60.)



26

5 PROJEKTIN TOTEUTTAMINEN

Opinnaytety0 toteutettiin toiminnallisena projektina, jonka tuotoksena syntyi opas
kehitysvammalain muutosten vaikutuksista hoitotydhon. (Liite 3.) Opas tehtiin Kit-
tilan palvelutalo Metsolan tyontekijoille heidan tarpeensa vuoksi. Projektiraportti
koostuu projektin tarkoituksesta ja tavoitteista, aiherajauksesta, kulusta, eettisyy-
desta, arvioinnista ja luotettavuudesta seka projektin kehittdmisehdotuksista.

Projektin synonyymeja ovat kehittamishanke, hanke, kehittdmisprojekti ja kehit-
tamisohjelma. Projekti on yleisyydestdan huolimatta suhteellisen uusi toiminta-
muoto, jonka vahvuus on erityyppisten ongelmien ratkaiseminen alueilla, jotka
liittyvat johtamiseen, palveluihin, organisaatioihin ja niiden rakenteisiin, proses-
seihin tai henkilostoon. Projekteja perustetaan erilaisia tarkoituksia varten. (Paa-
sivaara, Suhonen, & Nikkila 2008, 7-8.)

Projekti pyrkii johonkin maariteltyyn tavoitteeseen ja se on suunniteltu ja harkittu
hanke, jolla on aikataulu, maaritellyt resurssit ja oma projektiorganisaatio. Projek-
tin tulisi tuottaa tavoitteensa toteuttamisen kautta asettajalleen lisaarvoa ja koh-
teelleen hyotya. Jokainen projekti on ainutkertainen ja silla on aina alkunsa seka

loppunsa. (Rissanen 2002, 14.)
5.1 Projektin tarkoitus ja tavoitteet

Projektilla on aina jokin tehtava tai tarkoitus. On hyva ottaa huomioon, etta pro-
jektiin saattaa sisadltyd useampi kuin yksi tarkoitus ja se voi muuttua projektin
edetessa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 133-134.) Toiminnallisen projek-
tin tarkoituksena oli tehda hyoédyllinen ja selked opas kehitysvammaisten itse-
maaraamisoikeuden- ja rajoittamistoimenpidemuutosten vaikutuksista hoitoty6-

hon.

Suunnitteluvaiheen yksi tarkeé osa on projektin tavoitteiden asettaminen. Tavoit-
teiden tulee olla realistisia ja saavutettavia. Valttamatonta on asettaa mahdolli-
simman selkeat tavoitteet, koska ne antavat perussuunnan projektille koko sen
elinkaaren ajan. Projektilla saavutettujen tulosten arviointi on mahdollista vain
niita verrattaessa asetettuihin tavoitteisiin. Projektille maaritelladn yksi paatavoite
ja se voidaan tarvittaessa jakaa osatavoitteisiin. Tasmallisesti ja tiiviisti ilmaistu

tavoite on selkea. Tarkasti rajattu teema ja tehtava ovat edellytyksena projektin
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onnistumiselle. (Paasivaara, Suhonen & Nikkila 2008, 123-124.) Projektin tavoit-
teena on auttaa Kittilan palvelutalo Metsolan hoitohenkilokuntaa toimimaan kehi-
tysvammaisten itsemaaraamisoikeuden- ja rajoittamistoimenpidemuutosten mu-

kaisesti tyoskentelyssaan.

Oppimistavoitteena oli kehittdéd ammattitaitoa tulevina sairaanhoitajina. Toimin-
nallisen projektin toteuttamisen mukana saatiin tietoa kehitysvammaisuudesta
seka kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden- ja rajoittamistoimenpidemuu-
toksista. Projektia tehdessa opittiin kayttamaan monipuolisesti lahdemateriaaleja

seka arvioimaan lahteiden luotettavuutta.
5.2 Projektin rajaus

Projektin tavoitteiden ja annettujen reunaehtojen perusteella tehdaan rajaus,
jonka tuotoksena syntyy looginen tyokokonaisuus. Tyokokonaisuus taytyy voida
toteuttaa kohtuullisessa ajassa. Projekti taytyy rajata huolellisesti. Projektin ra-
jausvaiheessa paatetdaan, mita lopputuloksia projekti tuottaa, mista osista loppu-
tulokset muodostuvat ja mita toiminnallisia ominaisuuksia lopputuloksilta vaadi-
taan. Projektin rajaukseen vaikuttavat projektille asetetut aika- ja kustannusta-
voitteet. Jos projekti rajataan virheellisesti ja huolimattomasti, projektin lopullinen
tuotos karsii. (Ruuska 2005a, 167; Ruuska 2006b, 25; Ruuska 2007c, 186-187.)

Toinen taman opinnaytetyon tekijasta tydskentelee Kittilan palvelutalo Metso-
lassa, joten paatimme olla sinne yhteydessa. Otimme yhteytta palvelutalo Met-
solan esimieheen Merja Korvaan kysydksemme, voimmeko tehda heille opinnay-
tetyona projektin seka olisiko heilla aihe-ehdotusta tyollemme. Opas tehtiin Kitti-
lan palvelutalo Metsolan tyontekijoille heidéan tarpeensa vuoksi. Tyodn tarve rajasi
aiheenvalinnan. Aihe-ehdotuksen saimme Kittilan palvelutalo Metsolan esimie-
heltd Merja Korvalta. Aihe rajattiin kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeuden-
ja rajoittamistoimenpidemuutosten vaikutuksiin hoitoty6lle. Projektin tuotoksena
syntyneen oppaan teoreettinen viitekehys koostuu kehitysvammaisten itsemaa-
raamisoikeuden- ja rajoittamistoimenpidemuutoksista sekd muutosten vaikutuk-
sista hoitoty6hdon, tietoon hoitotyon etiikasta, kehitysvammaojen vaikeusasteista ja
eri kehitysvammoista seka palvelutalo Metsolan asiakkaiden mielipiteista kehi-

tysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta. Projektin tuotoksena syntyneen
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oppaan on tarkoitus ohjata Kittilan palvelutalo Metsolan hoitohenkilokuntaa tyos-

kentelyssaan.
5.3 Projektin toteuttamisen ja tyoskentelyn kuvaus

Projektilla on aina oma elinkaari ja sen hahmottaminen on tarke&é projektitydssa.
Projektin elinkaaren perusvaiheita ovat projektin tavoitteiden maarittely, projektin
suunnittelu- ja aloittamisvaihe, projektin toimeenpano ja projektin paattaminen.
(Virtanen 2000, 73.) Projektilla on siis aina alku- ja paatepiste. Elinkaaren vai-
heista korostuvat suunnittelu-, aloittamis- ja toteuttamisvaihe projektin onnistumi-
sen nakokulmasta. Erityisen tarke& on suunnitteluvaihe, koska keskeisimmat pro-
jektia koskevat paatokset tehdaan siina. (Paasivaara, Suhonen & Nikkila 2008,
103-104.)

Tarve projektin kaynnistymiselle voi syntya kehitysideasta, visiosta, halutaan uu-
distaa jokin vanhentunut tiedosto tai tehda siihen muutoksia. Naiden liséksi pro-
jektin kaynnistdmisen voi aloittaa ympéariston tuoma paine. Projektin lopputulos
ja tavoitteet taytyy kuvata mahdollisimman tarkasti seka tehtava tarvittavat suun-

nitelmat tyén aloittamiseksi. (Ruuska 2008d, 35.)

Toteutussuunnitelma kuvaa projektin lapiviennin tai sen toteuttamisen kulkua.
Projektisuunnitelma on suunnannayttgja ja tarke&a ohjaus keino. Suunnitelma hel-
pottaa ajan, resurssien ja toimintojen tai tulosten asettamista tarkeysjarjestyk-
seen. Suunnitelman tulee olla kattava ja yksityiskohtainen. (Karlsson 2001, 61;
L66w 2002, 62-63; Ruuska 2008d, 37.)

Projektin toteuttamisvaihe alkaa suunnitteluvaiheen paatyttya ja silloin aloitetaan
varsinainen tydskentelyvaihe, jossa projektin tulokset luodaan. Rakentamisvaihe
eli toteuttamisvaihe voidaan jakaa pienempiin vaiheisiin kuten, maarittelyyn,
suunnitteluun, toteutukseen, testaukseen ja kayttoonottoon. Projektia on ohjat-
tava pysymaan tavoitteiden suunnassa ja sitd on tarvittaessa organisoitava uu-
delleen. (Paasivaara, Suhonen & Nikkila 2008, 132; Ruuska 2008d, 37-38.)

Opinnaytety6 toteutettiin toiminnallisena projektina, jonka tuotoksena syntyi opas
kehitysvammalain muutosten vaikutuksista hoitotydhdn. Opas tehtiin Kittilan pal-
velutalo Metsolaan. Projektin siséltd koostuu saatavilla olevista teoriatiedoista ja

tutkimuksista. Alkuperainen ohjeistus toimeksiantajalta oli, ettd opas tulisi
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palvelutalo Metsolan asiakkaiden ja henkilokunnan kayttoéon. Taman vuoksi op-
paasta tehtiin helppolukuinen ja selked, jotta siséltd olisi mahdollisimman yksin-
kertainen ja teksti helposti ymmarrettavaa. Myohemmin kesken opinnaytetyon
tyostamisen saimme uuden ohjeistuksen toimeksiantajalta, jossa toivottiin opasta
vain henkilokunnan kayttoon. Tarkoituksena oli luoda opas, joka auttaa henkilo-
kuntaa heidan joka paivaisessa tyoskentelyssaan.

Opinnaytety6n tydstaminen kaynnistyi toukokuussa 2017 pohtien aihetta opin-
naytetyolle. Toinen tdman opinnaytetyon tekijasta tydskentelee Kittilan palvelu-
talo Metsolassa, joten paatimme olla sinne yhteydessa hakien opinnaytetyoélle
aihetta. Otimme yhteytta Kittilan palvelutalo Metsolan esimieheen Merja Korvaan,
ja han ehdotti opinnaytetydn aiheeksi kehitysvammalain muutosten vaikutukset
hoitoty6hon -opasta. Kittilan palvelutalo Metsolalla oli tarve kyseiselle oppaalle,
koska kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus ja rajoittamistoimenpiteet ovat
uudistuneet. Korvan pyyntona oli saada helppo ja selke& lukuinen opas hoitohen-
kilokunnalle ohjaamaan heita tyoskentelyssaan. Aihe koettiin sopivaksi opinnay-
tetydlle seka hyodylliseksi Kittilan palvelutalo Metsolan tarpeen vuoksi. Ideapa-

peri taytettiin ja hyvaksytettiin opettajalla marraskuussa 2017.

Opinnaytety6n suunnitelman tyéstaminen alkoi joulukuussa 2017. Opinnaytetyon
suunnitelma hyvaksytettiin opettajalla huhtikuussa 2018. Toimeksiantosopimuk-
set allekirjoitettiin toukokuussa 2018. (Liite 1; Liite 2.) Suunnitelman hyvaksymi-
sen jalkeen aloitettiin opinnaytety6n tuotoksen seka raportin tydstaminen. Opin-
naytetyoraportti lahetettiin esitarkistukseen lokakuun alussa 2018. Samaan ai-
kaan opinnaytetyoraportti seka projektin tuotoksena syntynyt opas lahetettiin toi-

meksiantajalle arviointiin.

Palvelutalo Metsolan esimies Merja Korva toivoi, ettd opas toimitettaisiin heille
sahkoisessa ja paperisessa muodossa. Oppaan alkuun toivottiin tietoa kehitys-
vammojen asteista seka erilaisista kehitysvammaisuuksista; Agu, Sallan tauti,
autismi, synnynnainen kehitysvamma. Oppaalta odotettiin selkolukuisuutta. Op-
paaseen haluttiin paljon kuvia. Alkuperéinen ohjeistus toimeksiantajalta oli, etta
opas tulisi palvelutalo Metsolan asiakkaiden ja henkilokunnan kayttoéon. Myéhem-
min kesken opinnaytetydn tydstamisen saimme uuden ohjeistuksen, jossa toivot-

tiin opasta vain henkilokunnan kayttoon.



30

Tuotoksena syntynyt opas toteutettiin sdhkoisena ja paperisena muotona ja opas
toimitettiin molemmissa muodoissa palvelutalo Metsolaan. Opas tehtiin A4d—pa-
perikoon mittaan, joka laitettiin kansioon. Oppaasta tehtiin lyhyt ja selked, jotta
tyontekijoiden olisi helppo sisdistad kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus- ja
rajoittamistoimenpidemuutokset hoitotybhon seka taten toimia tydskentelyssaan
muutosten mukaisesti. Sivumaard muotoutui tekstin ja kuvien mukaan. Op-
paassa kaytettiin kuvia, jotta se olisi mielenkiintoa herattava ja kevyempi luettava.
Oppaan ulkomuoto haluttiin yksinkertaiseksi ja selkeaksi.

Kun kyseessa on kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeus ja sen tukemiseen
liittyvat asiat, on tarkeda saada kehitysvammaisten omia mielipiteitd aiheesta.
Kysyimme palvelutalo Metsolan asiakkailta mité kehitysvammaisten itsemaarééa-
misoikeus tarkoittaa heidan mielestaan; “Hoitajien pitda totella asukasta™, “"saa
maaratd omista asioista’”, ~“itsemaaraaminen on itsendista asumista’’, “'itse-
desta huolehtimista, sitd on itsemaaraamisoikeus™, ““ei tule mitddn mieleen””,
“"ei saa komentaa, eika puuttua toisten asioihin, koska saa paattaa itse omista
asioistaan’’, ““itsemaaraaminen on sita, etta hoitajat antaa nukkumarauhan™’,

yhteisia pelisaantoja paivatoiminnassa ja Metsolassa™". Nama asiakkaiden mieli-

piteet esiintyvat myos oppaassa.

Projektin tarked vaihe on sen paattaminen. Tassa vaiheessa tiedotetaan tulok-
sista sidosryhmille, toteutetaan arviointi seka aloitetaan tulosten sulauttaminen
eli otetaan kayttoon projektin tulokset. Lisaksi paattamisvaiheeseen kuuluu sen
pohdinta ja suunnittelu, mita tuloksille tapahtuu jatkossa. Paattdmiseen sisaltyy
my0s loppuraportin kirjoittaminen. Siina kerrotaan projektin tavoitteet, toiminta ja
tulokset. (Paasivaara, Suhonen & Nikkila 2008, 137-138.) Projektin tullessa paa-
tokseen luovutetaan lopputuote tilaajaorganisaatiolle. Tilaajan, projektin ja kayt-
tajayksikoiden velvollisuutena on tarkistaa, etta toimitus vastaa tilausta. Projekti
paattyy, kun on suoritettu kaikki maaritellyt tehtavat ja tilaaja on hyvaksynyt pro-
jektin lopputulokset. (Ruuska 2005a, 237-238.)

Tulosten sulauttamisvaiheessa lahetimme oppaan arviointiin palvelutalo Metso-

lan esimiehelle, Merja Korvalle sekd Metsolan hoitohenkilokunnalle. Merja
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Korvalta saimme ohjeistusta ja palautetta useaan otteeseen ja hoitohenkilokun-
nalta pyysimme palautteen valmiista tyosta. Saamamme palautteen mukaan
teimme oppaaseen muutoksia, jotta vastaisimme palvelutalo Metsolan tarpee-

seen mahdollisimman hyvin.

Projektiraportti hyvaksytettiin toimeksiantajalla ja ohjaavalla opettajalla loka-
kuussa 2018. Projekti esitetddn opinnaytetydseminaarissa marraskuussa 2018.
Maturiteetti tehdddn marraskuussa 2018. Projektiraportti tallennetaan Theseus—

tietokantaan.
5.4 Projektin arviointi ja luotettavuus

Projektin tuotoksia pyritdan arvioimaan kriittisesti evaluoinnilla eli arvioinnilla ja
laaduntarkistuksella. Arvioinnilla selvitetd&n projektin onnistumista. Arviointi on
systemaattista toimintaa, eika se perustu sattumanvaraisuuteen. Arviointi on ar-
vottamista ja toiminnan kehittdmisté kaytannollisend alkusykayksena paatoksen-
teolle. Arvioinnin tarkoituksena on tuoda ilmi projektin haasteet ja onnistumiset.
Arvioinnilla saadaan tietoa projektin toteutumisesta, ongelmista ja hyvista puo-
lista. Projektin arviointi tehdaan yleensa projektin toteuttamis- tai paattamisvai-
heessa. Arviointi voi olla ennakkoarviointia, toimeenpanon aikaista arviointia tai
jalkiarviointia. (Jalava & Virtanen 1995, 146; Paasivaara,ym. 2008, 140.)

Projektia voidaan arvioida projektin sisalta tai ulkopuolelta. Arviointimuodot voi-
daan jakaa itsearviointiin ja ulkopuoliseen arviointiin. Projektin merkityksesta olisi
tarkedaa saada mahdollisimman luotettava kasitys. Projektin toteutustapa ja
luonne ratkaisevat, millaista lahestymistapaa kaytetaan. (Paasivaara, ym. 2008,
141.) Projektin kirjoitusprosessin aikana olisi tarkeda saada muiden nakemyksia
tekstistd. Palautetta voidaan saada ja pyytaa esimerkiksi sisallon merkitykselli-
syydesta ja nakokulman jarkevyydesta seka kasittelyn rakentumisesta kokonai-
suudeksi. (Hirsjarvi, ym. 2009, 49.)

Projektia ja siina syntynyttd tuotosta arvioitiin koko prosessin ajan. Ensim-
maiseksi projektin alustava aihe hyvéksytettiin opettajalla, jonka jalkeen myds
ideapaperi hyvaksytettiin opettajalla. Opettaja arvioi aiheen, rajauksen, tarkoituk-
sen ja tavoitteet. Seuraavaksi ohjaava opettaja arvioi projektin suunnitelman.

Suunnitelmaa arvioitaessa ohjaava opettaja  tarkastel projektin
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toteutussuunnitelmaa, aiheen rajausta ja projektissa kaytettyja tydmenetelmia.
Koko projektiraportin kirjoittamisen ajan saimme palautetta ohjaavalta opettajalta.

Korva kommentoi tyétdmme seuraavanlaisesti, “Hyvin on kirjoitettu ja selkeéasti.
Jos taman uusi tyontekija ajatuksella ja kiinnostuksella lukee, niin paljon saa tie-
toa. Agu - tautiset kylla elavat nykyaan jo reilusti yli viisikymppisiksi. Asukkaiden
kommentit vélillé& ovat mukavia.” Saimme myQds tyontekijoilta seuraavanlaisia
kommentteja oppaasta, “Sopivan lyhyt, ytimekas ja selked.” “Hyvé opas uusille ja
miksei my6s vanhoille tydntekijéillekin.” “Ei liikaa “nippelinappeli” tietoa eli hyvin
ymmérrettdvéd.” “Tiivis paketti.” “Konkreettisia esimerkkejé rajoittamisesta olisi
hyvé olla enemmaén.” “Lakipykélét kyseisten asioiden kohdalla olisi kova sana.”
“Mahtavasti selkokielelld kerrottu, miten eri vammaisuus asteet eroavat toisis-
taan.” “Selkeé opas.” “Rahankéytésté olisi kiva saada lisééa selvyytta, paljonko
kéyttévaraa min/kk ja mitd varainkaytté edellyttaa ja sen seuranta ja tarkoitus.”
Kommenttien perusteella laitoimme oppaaseen lakipykalat asioiden kohdalle,
jotta ne olisivat helposti saatavilla ja halukkaat pystyisivat lukemaan laista tar-
kemmin. Lakikohdat olivat tydssa esilla pelkastaan lahdeluettelossa, joten tarken-
simme ne myds tekstiosioon. Ymmarramme, etta varojenkaytosta olisi haluttu li-
saa tietoa, mutta koska sita ei pyydetty toimeksiannossa, niin emme nostaneet

sitd esille.

Tarjolla voi olla monenlaista lahdeaineistoa ja siksi onkin tarkeaa osata valita
kaytettavat lahteet harkiten seké suhtautua lahteisiin kriittisesti. LAhdeaineistoa
voi arvioida jo ennen siihen perehtymistéa lahteen laadun, idn, tiedonlahteen auk-
toriteetin ja tunnettavuuden seka lahteen uskottavuuden asteen perusteella. Luo-
tettavana valintana on asiantuntijaksi tunnustetun ja tunnetun tekijan ajantasai-
nen, tuore lahde. Tutkimustieto muuttuu nopeasti ja uusimpiin tutkimuksiin sisal-
tyy kestava tieto aiemmista tutkimuksista, joten lahteistd kannattaa valita mah-
dollisimman tuoreet. Mahdollisuuksien mukaan olisi hyvéa suosia alkuperaisia jul-
kaisuja eli ensisijaisia lahteitd, koska toissijaiset lahteet lisdavat tiedon muuntu-
misen mahdollisuutta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 72-73.)

Projektissa ja sen tuotoksessa kaytettiin l&ahteind mahdollisimman uutta tietoa.
Lahteind kaytettiin internet -lahteita ja kirjallisuutta seka tutkimuksia. Teoreetti-

sentiedon lahteissa pyrittiin kayttdamaan mahdollisimman uutta tietoa
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kehitysvammaisuudesta ja siihen liittyvista kasitteista, koska tiedot voivat muut-
tua uusien tutkimusten myota ja uusin teoriatieto lisdd projektin luotettavuutta.
Projektikirjallisuuden teoriatieto ei ole muuttunut ajan kuluessa, joten projektikir-

jallisuudessa on kaytetty myos vanhempia lahteita.
5.5 Projektin eettisyys

Sairaanhoitajien, terveydenhoitajien, katildiden ja ensihoitajien paivittaista tyos-
kentelyad tukee eettiset ohjeet. Eettisten ohjeiden mukaan sairaanhoitajan tehta-
vana on edistaa ja yllapitdd ihmisten terveyttd, ehkaista sairauksia seka lievittaa
karsimysta. Sairaanhoitajan tulee kohdata potilas arvokkaana ihmisena ottaen
huomioon yksilon arvot, vakaumus ja tavat. Sairaanhoitajan tulee kunnioittaa jo-
kaisen ihmisen itsemaaraamisoikeutta ja mahdollistaa potilaan seka potilaan
omaisten osallistuminen potilaan hoitoa koskevaan paatoksentekoon. Sairaan-
hoitaja toimii oikeudenmukaisesti hoitaen jokaista potilasta yhta hyvin ja yksildlli-
set tarpeet huomioiden. (Sairaanhoitajaliitto 2014.) Projektin tuotos tuotettiin Kit-
tilan palvelutalo Metsolan hoitohenkilokunnan kayttéon. Hoitohenkildkunnan

tyoskentelyd ohjaa eettiset ohjeet.

Tekijanoikeus tarkoittaa tekijan yksinoikeutta paattaa teoksensa kaytosta. llman
tekijan lupaa, muilla ei ole oikeutta kayttaa teosta. Tekijanoikeus suojaa teoksen
persoonallista ilmaisumuotoa, mutta ei sen ideaa, tietosisaltda tai teokseen sisal-
tyvaa teoriaa. (Tekijanoikeus 2018a.) Projektin tekijat sallivat Kittilan kunnan pal-
velutalo Metsolan saavan oikeuden paivittaa ja muokata projektin tuotosta. Tuo-
toksena syntynyt opas toimitettiin palvelutalo Metsolaan paperisena ja sahkoi-

sena muotona.

Valokuvaajalla on yksinoikeus maarata valokuvastaan, valmistaa siitéa kappaleita
ja tuoda se yleisdn saataviin. Valokuvaajan lupa tarvitaan, jos valokuvasta val-
mistetaan kopioita tai, jos kuvaa naytetaan julkisesti tai levitetaan internetissa.
Valokuvaajalla ja tekijalla on samat moraaliset oikeudet. Tavallisten valokuvien
suoja-aika on voimassa 50 vuotta kuvan valmistusvuoden paattymisesta. (Teki-
janoikeus 2018b.) Projektin tekijat sallivat Kittilan kunnan palvelutalo Metsolan
saavan oikeuden valmistaa projektin tuotoksena syntyneesta oppaasta kopioita
kuvineen ja nayttaa tuotosta julkisesti seka mahdollisesti levittda internetissa. Ku-

vat oppaaseen on itse otettuja, joten tekijanoikeuslupaa ei tarvita.
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5.6 Kehittamisehdotukset

Kehitysvammalaissa itsemaardamisoikeuden ja rajoittamistoimenpiteiden muut-
tuessa on myds ikaihmisten itsemaaraamisoikeus ja rajoittamistoimenpiteet
muuttumassa. Toiminnallisen projektin kehittamisehdotuksena yll& mainitusta ai-

heesta voisi toteuttaa oppaan Kittilan palvelutalo Metsolan hoitohenkilokunnalle.

Projektin tuotoksena syntyva opas toimitetaan palvelutalo Metsolalle paperisena
ja sédhkoisena versiona. Talldin opasta pystytadn muokkaamaan ja paivittamaan
teoriatiedon muuttuessa. Toisena kehittamisehdotuksena on tuottamamme op-

paan paivittaminen uusimman teoriatiedon mukaiseksi.

Kolmantena kehittamisehdotuksena Kehitysvammalain muutosten vaikutukset
hoitoty6hon -oppaasta voisi tehda tutkimuksen. Tutkimuksen aiheena olisi, miten
opas on auttanut palvelutalo Metsolaa itsemaaraamis- ja rajoittamistoimenpitei-

den toteuttamisessa?



35

6 POHDINTA

Kehitysvammaisten oikeudet ovat saaneet paljon huomiota mediassa. Kehitys-
vammaisten oikeuksia ohjaa lait ja lakeja uudistetaan parempaan suuntaan. Ke-
hitysvammalaki on uudistunut ja astunut voimaan kesékuussa 2016. Kehitysvam-
malain muutokset siséaltavat kehitysvammaisten itseméaaraamisoikeuden ja rajoit-
tamistoimenpiteet. Liséksi vammaispalvelulaki on uudistumassa ja sen olisi tar-

koitus tulla voimaan tammikuussa 2021.

Projektin aihe oli tydelamalahtdinen ja toimeksiantajan tarve rajasi aihevalinnan.
Aihevalinnan rajaus kohdistui kehitysvammalakiin tulleisiin muutoksiin kehitys-
vammaisten itsemaarddmisoikeudesta ja rajoitustoimenpiteistéa. Projektimme
tuotos tehtiin ohjaamaan ja tukemaan palvelutalo Metsolan hoitohenkilokuntaa

tyoskentelyssaan.

Toimeksiantajan pyyntona oli saada selkeé ja yksinkertainen opas kehitysvam-
malain keskeisistd muutoksista. Siksi oppaan siséltd on helpompi kasittéda niin
hoitohenkilokunnan kuin asiakkaidenkin néakdkulmasta. Opas on suunnattu pal-
velutalo Metsolan hoitohenkildkunnalle, mutta sitéa tehtdessa huomioimme myads
mahdollisuuden tulostaa opasta asiakkaille. Alkuperainen ohjeistus toimeksian-
tajalta oli, ettd opas tulisi palvelutalo Metsolan asiakkaiden ja henkildkunnan kayt-
toon. Tarkoituksena oli luoda opas, joka auttaa henkilokuntaa heidéan joka paivai-

sessa tyoskentelyssaan.

Lisasimme oppaaseen kuvia, jotta se olisi mielenkiintoa herattava ja kevyempi
luettava. Oppaan teoreettinen viitekehys koostuu kehitysvammaisten itsemaa-
raamisoikeuden- ja rajoittamistoimenpidemuutoksista, kehitysvammojen vai-
keusasteista ja eri kehitysvammoista seka palvelutalo Metsolan asiakkaiden mie-
lipiteista kehitysvammaisten itsemaaraamisoikeudesta. Toimeksiantaja antoi toi-
veita oppaan viitekehyksesta ja mielestamme olemme vastanneet heidan toivei-

siin ja tarpeisiin.

Mielestamme aiheemme oli tarke&d, koska jokaisella ihmisella pitaa olla oikeus
paattaa itsedan koskevista asioista. Jokaisen ihmisen pitdisi saada mahdollisuus
tuoda esille oma mielipiteensa asioihin, erityisesti, kun kyseessa on oma terveys

ja hyvinvointi. Suomessa on lait, jotka tukevat kehitysvammaisten
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itsemaaraamisoikeutta seka ohjaavat hoitohenkilokuntaa toimimaan oikein tyds-
kentelyssaan. Mielestamme oli tarke&a saada kehitysvammaisten omia ajatuksia
itsemaaraamisoikeudesta, kun kyseessa on kehitysvammaisia koskettava aihe.
Siksi kysyimme palvelutalo Metsolan asiakkailta, mitd kehitysvammaisten itse-

maaraamisoikeus tarkoittaa heidan mielestaan.

Meilla molemmilla on kokemusta tydskentelystd hoitoalalla kehitysvammaisten
parissa, joten koimme aiheen osittain itsellemme tutuksi. Kuitenkin projektin
my0ta tutustuimme syvemmin kehitysvammalakiin sekd saimme lisatietoa kehi-
tysvammaisuudesta ja projektitydskentelysta. Projektin mydtd saamamme uusi
tieto on suureksi avuksi tulevaisuutta ajatellen toimiessamme sairaanhoitajan

ammatissa.

Ideapaperin hyvaksymisen jalkeen aloimme tekem&én opinnadytetyén suunnitel-
maa. Suunnitelman tekeminen sujui hyvin, mutta ajallisesti sen valmistuminen
viivastyi noin yhdella kuukaudella suunnitellusta aikataulusta. Opinnaytetydémme
aikataulu ei kuitenkaan ollut tiukka, joten pieni suunnitelman valmistumisen vii-

vastys ei vaikuttanut projektin lopputulokseen.

Teimme opinnaytetyon yhdessa, koska yhteistydbmme toimii hyvin ja jouhevasti.
Teimme yhteisymmarryksessa opinnaytetyon tyonjaon. Projektia tehtaessa
tuimme ja autoimme toisiamme jaetuissa tyotehtavissa. Mielestamme projektista
vastuunkantaminen yhdessa opetti meille johtoasemassa tytskentelystd seka

muiden projektin yhteistyéhenkildiden neuvojen kuuntelemista.

Oppaan tydstaminen eteni hyvaa vauhtia ja suunnitelmasta saimme hyvéan teo-
riapohjan oppaalle seka raportille. Luotettavien lahteiden vahaisyyden takia,
koimme tiedonhaun yhtend ongelmakohtana. Tydskentely alkoi sujumaan lahtei-
den l6ydyttya. Saimme myds jonkin verran teoriatietoa toimeksiantajalta. Teimme
samaan aikaan projektin opasta ja raporttia, koska teoriatieto naiden kahden va-
lilla tukee toisiaan. Opinnaytetydn raporttia tehtdessa aikaa kului paljon projektin
toteuttamisen raportointiin. Mielestdmme onnistuimme kirjaamaan kaiken oleelli-
sen tiedon raporttiin. Kaytimme useita eri lahteita projektikirjallisuudesta. Rapor-
tin tyostamisen myo6ta opimme paljon projektin eri vaiheista ja opinnaytetyon ra-
portin kirjoittamisesta. Lisaksi opimme olemaan kriittisempia l&hteiden luotetta-

vuuden vuoksi. Kaytimme mahdollisimman tuoreita lahteita, jotta tieto ei olisi
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vanhentunutta. Ainoastaan projektikirjallisuudessa kaytimme myos vanhempia
lahteit&, koska projektikirjallisuuden teoriatieto ei ole muuttunut ajan kuluessa.

Paasaantdisesti pysyimme hyvin laatimassamme aikataulussa. Valilla aikataulut
saattoivat pettaa, kuten suunnitelman hyvaksymisen viivastymisessd, mutta
saimme menetetyn ajan takaisin opasta ja raporttia tehtdessa. Lopulliset, valmiit
opinnaytetyon raportti sek& opas valmistuivat ajallaan. Mielestamme aikatau-
lumme oli juuri sopiva talle tydlle. Vaikka teimme opinnadytetydn kahdestaan,
saimme aikataulumme hyvin sopimaan yhteen. Tydstimme my6s opasta ja ra-
porttia internetin valityksella reaaliajassa, jotta molemmat pystyivat tekemaan

muutoksia yhtdaikaisesti ja samalla ndkemaan toisen aikaansaannoksen.

Saimme koko opinnaytetydn tyostadmisen aikana hyvin ohjausta aina sita tarvitta-
essa. Ohjaava opettaja arvioi ja kommentoi useita kertoja tyétamme. Saimme
haneltd hyvia korjausehdotuksia, jotka paasaantoisesti toteutimme. Perheen-
jasenemme sekd muutamat ystavdmme kertoivat myés omia mielipiteitdan tyos-
tamme. Mielestamme oli hyva saada muita nakékulmia tyéstamme, koska omalle
kirjoitukselle sokeutuu helposti. Muokkasimme tydtdmme joidenkin korjausehdo-
tusten mukaiseksi, mutta teimme aina lopullisen paatoksen muutoksista toimek-
siantajan tarpeen huomioiden. Saimme my6s toimeksiantajalta toiveita oppaan

sisallosta ja opas toteutettiin naiden toiveiden mukaisesti.

Opinnaytetyémme alkuperainen nimi oli Kehitysvammaisten itsemaaraamisoi-
keus- ja rajoittamistoimenpidemuutosten vaikutukset hoitotyéhon. Ohjaavan
opettajan seka omasta mielestamme opinnaytetydn nimi olisi hyva vaihtaa johon-
kin lyhyempaan muotoon. Tyémme nimi vaihtuikin loppumetreilla Kehitysvamma-
lain muutosten vaikutukset hoitotyéhdn. Nimesta tuli lyhyempi ja helpommin si-
sdistettava. Paadyimme uuteen nimeen, koska se kattaa kehitysvammaisten it-

semaaraamisoikeus- ja rajoittamistoimenpidemuutokset.

Opinnaytetyé on hyddyllinen, koska se toteutettiin toimeksiantajalle sen tar-
peensa vuoksi. Opinnaytetyon kehittdmisehdotuksena palvelutalo Metso-
laan voisi tehda ikdihmisten itsemaaradmisoikeuden ja rajoittamistoimenpiteiden
muutoksista oppaan hoitohenkilokunnalle. Toisena kehittdmisehdotuksena on ta-
man projektin tuotoksena syntyvan oppaan paivittaminen uusimman teoriatiedon

mukaiseksi tiedon muuttuessa. Kolmantena kehittamisehdotuksena oppaasta
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voisi tehda tutkimuksen, miten opas on auttanut palvelutalo Metsolaa itsemaa-

raamis- ja rajoittamistoimenpiteiden toteuttamisessa?
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Kehitysvammaisuus

Kehnitysvammalaissa erityishuoltcon on cikeutettu henkild, jonka kehitys
tai henkinen toiminta on estynyt tci hdinintynyt synnynndisen tai
kehitysidss@ saadun sairauden, vian tei vamman vuoksi jo joke ei muun
lain nojalla voi sacda tarvitsemiaan palveluja.
Kyseeseen tulevat kaikki yksilon kehityksen aikena
iimaantuvat vaikeimmat vammaisuuden muodot.
Vammalla tarkoitetaan sellaista fyysista tai
psyykkist@ vajavuutta, joka rajoittac pysyvasti
yksilon suorituskykyd. Kehityshairidista aivojen
kehitysh&iridt ovat tarkeimpid. Nihin littyy yleensa
Glyllisten toimintojen vajavuutta, jotka ovat nimetty
Glylliseksi kehitysvammaisuudeksi.

Lieva kehitysvammaisuus

Lievass@ dlyllisessé kehitysvammaisuudessa  lopsi
saottac kyetd opiskelemaan normcoalisti, mutta
usein han kuitenkin tarvitsee entyisopetusta. Yieisesti
henkild, jollo on lievad kehitysvammaisuus, on
omatoiminen henkildkohtaisissa toimisscan jo usein hén pystyy asumaan
yksin tai v@hén tuettuna. LisGksi heistd monet pystyvat tcimimaan 18issé
ja ylépitdmadn sosicalisia suhteita. Monet heisté kuitenkin tarvitsevat
cpuc tybeldmdssd, jotta he pystyvdt tydskentelem&dn, joissakin
topaukissc he joutuvat j@&maan pois tydelamasta, jos tydnkuve menee
lian vaativaksi.

kivaikea kehitysvammaisuus

Lapsen kehityksessé topchtuu huomattcvic viiveitd. Lapsi tarvitsee
koulussa erntyisopetusta. H&n  kuitenkin  pystyy jonkin  osteiseen
rippumattomuuteen littyen omaan hoitoonsa jo lisdksi scavuttamaan
rittdvan kommunikaatiokyvyn. Keskiasteisesta kehitysvammeisuudestaan
huolimatic henkild selviaé itsendisesti tai melko
itsendisesti pdivitiGisistd toiminnoistcan. Kun henkild
f sacvuttac cikuisién, hd@n torvitsee kuitenkin tukea
eladkseen. Asumisjriestelyissé he tarvitsevet apua
I enemman kuin lievasti kehitysvammaiset henkilét.
. 14 o Keskivaikeasti  kehitysvammaiset henkilét  pystyvat
wit, M8 iy por tyéskenielem&dn  ohjatussa  tydss@&  tavaolisila
ty&paikoilla toi tydkeskuksissa jo lisGksi he pystyvat
kulkemaan tyématkaonsa itsendisesti.
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Vaikeavammaisuus jJa monivammaisuus

Henkildt, joilla on voikeasti dlylinen kehitysvammaisuus, tarvitsevat
jatkuvac tukea jo chjausic pdwvittdisissd toiminnoissacn. Jotta henkild
selvidisi koulusse, asumisessa ja tydotentdvistadn, hén tarvitsee tukitcimic
huomattavasti. Voikeasti kehitysvammeaiset henkildt ovat nippuvaisic
muista henkildistd sekd heid&n kuniouttaminen on hcastavac. Pitkan
kuntoutumisen awvulla hén kuilenkin voi kehittyd melko itsendiseksi
paivittQisiss@ toiminnoissaan.

Henkilét, joilc on syv@ alylinen kehitysvammaisuus, ovat rippuvaisic
toisista henkildista ja he tarvitsevat ympérivuorckoutista hoitoa. Heidan
kommunikaatiokyvyt ja likkuminen on puutteelisic sekd heiddn kykyns&
huolehtia pdivittdisitd toiminnoistaon sekd rckon jo suclen hallinta on
puutieellista. Syvasti kehitysvommaisten henkildiden opettamisessa
keskitytGan pdivittdisten toimintojen tukemiseen, lisdksi voidacn opetella
likunnallisia jo kommunikcaticoon littyvié csioita. Joissakin pdivitidisissd
toimissa, kuten syomisessé hén voi oppia cmgatoimiseksi. Han tarvitsee
csumisessaan jatkuvao ymparivuorokautisia velvontca.

o

Synnynndainen kehitysvammaisuus

Muvutokset perintdtekijoissd muocostavat suurimman osan alyllisen
kehitysvammaisuuden syisté. Geneettiset muutokset aiheuticvot
suurimman osan vaikeasti kehitysvammeisuuksista. Uusien
tutkimusmenetelmien avulla pystytédn huomaaomacn pienempid
kromosomimuutoksic. Lisaksi lyllistié kehitysvammaisuutta voi aiheuvitaa
keskushermoston epamuodostumat, raskauden aikaiset infektict, didin
clkoholin k&yttd tai synnyiykseen littynyt hoppivaje. Yleensé
kehitysvammaisuus todetcan hefl lapsen syntyman jalkeen, muttc joskus
se ilmenee mydhemmin eldmdassd. Syyt jo vaikeusasteet
kehitysvammaisuudessa ovat erilaisia, joten niiden ennuste ja hoito
vaihtelevat suuresti. Kuitenkin térkeinté on, ettd ongelmiin puuvtutcan
gjoissa, ladketieteeliisesti ja sosicalisesti.
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AGU

AGU eli aspartyyliglukosamiinin, nimi johtuu viriscan erittyvadsta
aspartyyliglukosamiinista. T&ta yhdistettd kertyy scluihin, myds
givosoluihin, jolloin niiden toiminta hairiintyy ja seurauksena on
kehitysvammgisuuteen johitcvao dlylisen kehityksen hidastuminen.
Peittyvasti periytyva geenivirne aheuttaa taudin, taman vuoksi N-
aspartyyliglukosamiinidaasi- nimisen entsyymin toiminta on estynyt.
Valkuaisaineissa cleve hillihydracttiin kiinnittynyt aspartyyliglukosamiini ei
pilkkoudu normaaliin tapaan, vaan se kertyy soluihin ja erittyy virtsacn.

AGU- lopsen ensimmadinen vuosi on yleensd normacli muuten, mutta
heilld on suurempi tulehdusalitivs ja tcipuminen nivus- tai nopatyrdan.
Heiddn kehitys alkaa hidastua 1. ¢ 4. ikdvuoden valilla ja ensimmainen
oire on puheenkehityksen viivastyminen. Lasten kosvoessa he ovot
kdmpelGitd jo ylivilkkeita, piitdvat huonosti ja ovat omapdisia.
Seitseménnen ik&vucden jdlkeeninfektioille cltistuminen vahenee. AGU-
lapsen cppimisveikeudet leimaavat heitd keulvidssa, eivétkd he opi
lukemagn, kifoittamaan tai laskemcan. Toudille tyygilinen kasvejen
karkeus alkago korostumaan. Nomaglic paksummat kollon piirteet jo
houras luusto sek& muutokset kyfilvissc jo alaracjejen lvissa voidaan
todetc réntgenkuvillo. Heistd useille kehittyy psyykkisia hairidita jo
gjeittaista touhukkuutta, joskus jopa psykoosicireita joksoittain esiintyvan
maanisen kdytidytymisen tai aistinarhojen muodossa. Varhaisesso
cikvisuudessa tapahtuu hidasta taantumista etenkin [&himuistin ja
likkumisen clueilla. 25- 30 ik&vuoden jdlkeen taantuminen nopeutuu.
Alkuisidssé potilcat ovat Slyitéan vaikecsti tai syvasti kehitysvammaisio jo
heiddn likkuminen on huonoa, ja heistd useimmat eldvat yii 50- vuoden
ik&éan. -
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Sallan tauti

Sallan tauti on siclihapon kertymasairaus. Suurimmalia esalla Sallen tautia
sairastavalla on sukujuuret Koillis-Lopissa, Sallan, Kuusamon -Kemijarven
clueella. Sen taudinkuvallc on kertymdasairauksille tyypillisia: lapset
syntyvat terveing, mutta cireet ilmenevat muuicman kuukauden idssa jo
lisGantyvat ian myota. Ensimmaiszt oireet taudille oveot simdvareen ja
lihasvelttouden imestyminen, jo kehitys on hidastunut jo vuoden iassa.
Tosopcinovaikeuksien tokia, Sallen toutia sairastavat oppivat istumaan,
nousemaan pystyyn jo kvelemadn normagalia hitcammin. Vucsien
kuluessa oireet lisGdntyvat jo oireiden kehittymisnopeus voihteles.
Vaikeimmin sairaat eivat opi kdvelemaan eivaitkd puhumaan, lievemmin
sairaat ovat lievasti tai keskivaikeasti kehitysvammaisia, mutta pystyvat
cutettving selviémaan paivittdisistd toiminnoista. Usein elin- ika Sallan
taudissa on normaali. Tdman toudin geenivirne sijcitsee kromosomissa &

"ITSEMAARAAMINEN ON ITSENAISTA ASUMISTA™
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Autismi

Autismi on neurobicloginen keskushemoston kehityshdind. Useat syyt
voivet johtaa cutisminkehittymiseen. Autismispekter tai
cutististenhdirididen kijo- nimike kattaa varhaislapsuuden autismin,
epdtyypilisen autismin, Aspergerin ja Rettin oireyntymat seka
disintegratiivisen kehityshdiridn. Tyypilliset autismin
kayttdytymishdiriot tulevat varhaisiopsuuden cutismissa ndkyviin
ennen 30 kuvkauden ikad. Epdtyypillisessd autismissa alkomisikd
voi clla mydhempi tai koikki autismin diognostiset kriteerit eivat
tayty. Autisteista 80% on kehitysvammaisia.

Autismin tyypillisessd oirekuvassa ovat samangikaisesti
esiintyvat sosiaalisen vucoroveikutuksen ha3indt,
kommunikactiondindt, poikkeave tai rojoittunut
kayttGytyminen sekd qistien poikkecva toiminta. Muitc
erityispiirteitd ovat liialinen tai alentunut aktiivisuus, unihgiridt,
syOmishQindt sekd itsed vahingoittava k&ytos.

Sosiaalinen vuorovaikutus toisten ihmisten konssa on
puutteellista tai poikkeavaa, jos sosiaalisessa
vuocrovaikutuksessc on voikea hairid. Olennaisin piire talle
on vastavuoroisuuden puuttuminen inmissuhteissc.
Autistisista henkildista osc valtielee kotsekontaktia. Autistiset
henkildt eivat yleensd osaa kuvitella, mitd muut ajattelevat
ja heilld on vaikeuksia ottaa maliia toisten kdyttaytymisesta,
tdma yleensa jontaa epdsovinneiseen kayttaytymiseen.

Kommunikactiohdindissa esiintyy kielen, eleiden ja symbolien
ymmartdmisessa sekd vaikeuksic jo poikkeavuutta itsensd iimaisemisesta
kielelisesti jo ei-kielellisesti. Kaikillo autisteilla on kommunikactio
vaikeuksic, joko he eivat tuota puhetta tai se jad véhaiseksi. Tavalliisesti
autisteilla esiintyy valiténtd tai vilvastynyttad kaikupuhetic, miké tarkoittac
&sken tai aikcissmman kuullun toistamista osittaisesti tai kokonaan.

P@ivittQisiss@ toiminnoissa esiintyy kaavameisuutta ja rutiingja, joihin
autistinen henkild tckertuu. Muutcstilionteet ymparisiéssd scavat cikacn
chdistuneisuutta. Lisaksi iimenee myds epdatavallisia, toistuvia toimintoja
esimerkiksi esineiden pyorittelya.

"ITSEMAARAAMINEN ON SITA, ETTA SAA TEHA ITSE MITA HALUAA"
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Itsemdadaradmisoikeus

ITSEMAARAAMISOIKEUS ON SITA, ETTA SAA ITSE
PAATTAA ASIOISTAAN

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun Igin
muuitamisesta, 381/2016, 3c:42 §

Erityishuollon piiriin kuuluvia henkilditG on kohdeltava siten,
eftd hdanen yksityisyyltdan kunnioitetaan ja ettei hdnen
vakaumuksiaan eikd@ hdnen ihmisarvoaan loukata. Henkilon
edut, mielipiteet, toivomukset ja yksilolliset tarpeet tulee
oftaa huomioon erityishuolfoa toteutiaessa. Heille on
turvattava mahdollisuus osallisitumiseen ja vaikuitamiseen
omiin asioihinsa liityen. Erityishuolioa toteutiaessa on huolehdittava
henkilon hyvinvoinnista, terveydestd sekda turvallisuudesta ja ndiden
yllapitamisesta ja edistamisestd.

"ITSESTA SEKA OMASTA TERVEYDESTA HUOLEHTIMISTA, SITA ON
ITSEMAARAAMISOIKEUS”

Vaikeavammeaisen henkildn on itse pystyttdvd mdaadrittelemadan avun
torpeensc sekd mdaadrittelemddn, miten avuntarpeeseen vastcaminen
jarjestet@an. Kyse on itsemddaradmisoikeuvdesta. Itsemdadréamisoikeus
edellyttad henkildltd edellytyksid jo omaehtoisia kykyd haliita itseddn
sekd kykya itsendisiin paatdksiin ja tekoihin. Se myds edellyttad henkildlia,
etté hdnen tohdonmuodostukseen eivat vaikuic muut  henkilt.
Vaikeovammeisen henkilon pitéd pystyd muodosticmoan oma
mielipiteensd ja hdnen on ymmarettdva ratkaisunsc. Vaikecvammaisen
henkildn on siis pystyttdvé jo osattova arvicida ratkaisujensa syy- jo
seurcussuhteet sekd rotkcisunsa merkitys. Vironomeisen velvollisuutena
on gcuttca vaikeavammaista henkildd iimcisesmoan oma kdsityksensd
palvelutarpeestaan ja sen toteuttamisicvoista. Vircnomaisellc on lisSksi
velvellisuus selvittad asickkaclle ratkaisujen tai toimenpidevaihicehtojen
vaikutuksista sekd niiden merkityksestd. Henkildn omago tahtoa voidaan
myods joutua tulkitsemaan esimerkiksi cistivamman johdosta ja henkildn
omaa mielipidettd voidaon myods joutua selvittdmdan omaisten jo
Iaheisten avulla.

"El TULE MITAAN MIELEEN"
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Henkilon palvelu- ja hoitosuunnitelmaan on kirjattava ne toimenpiteet,
joilla tuetaan ja edistetddn henkilon itsemdaarddmisoikeuden
toteutumista ja henkilon itsendistd suvorivtumista. Paolvelu- o
hoitosuunnitelma on tarkistettova puolen vuoden valein toi tarvittaessa
gikaisemmin. Kun tarkistusta tehd&dn, on kiinnitettava erityistG huomiota
kdytettyihin rojoitustcimenpiteisin ja niiden vaikutusta hoito- jao
palvelusuunnitemacn. Sosicafihuoltoleissa s&ddettyjen asiakaskifojen
lisdksi poalvelu- ja hoitcsuunnitelmasta tulee 16ytyd, toimenpiteistd
henkildn itsemadaradémisoikeuden vahvistamisesta sekd tukemisesta jo
edistmisestd henkildn itsendiseen suorivtumiseen. Henkildn osallistumisen
ja osallisuuden turvocaminen. Henkildn kommunikcatiomenetelmat.
lisaksi sita fulee 10ylyd, erityishuollon toteuttamista ilman
rajoitustoimenpiteitd ja rajoittamistoimenpiteista, joita arvioidaan
jouduttavan kayttdd. Hoito- ja palvelusuunniteima on laaditiova henkildn
ia hénen loillisen edustgjon taikka hénen palvelujensa suunnitieiuun jo
toteuttamiseen osallistuvan omaisen tai muun ldheisen kanssa.

"EI SAA KOMENTAA, EIKA PUUTTUA TOISTEN ASIOIHIN, KOSKA SAA PAATTAA ITSE
OMISTA ASIOISTAAN"

"ITSEMAARAAMINEN ON SITA, ETTA HOITAJAT ANTAA NUKKUMARAUHAN™
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Rajoittamistoimenpiteet

Kehitysvammealaissa muutosten tarkoituksenc on itsem&aradmisoikeuden
vahvistaminen jo tukeminen. Tavoitteena on, etta
rajoittamistoimenpiteitd ei tarvitsisi kayitaad. Lain mukaisia
rajoitustoimenpiteitd saa kayhaa vain
jarjestettaessa erityishuoltona tehostettua
palveluasumista tai muuta
ympadarivuorokautista palveluasumista tai
laitospalveluja ja jossain tapauksissa
jarjestettaessa paiva- tai tyétoimintaa
sosiaalihuollon toimintayksikdssa. Muissa
kuin edeli& mainituissa kehitysvammoaisille
jarjestettdvissa palveluissa ei saa
rajoitustoimenpiteitd k&yttaa. Seuracvien
edellytysten on tGytyttava yhiGaikcisesti,
jotta rajoitustoimenpidettd voitaisin
kayttaa, keikki yleiset
rajoitustoimenpiteiden kdyttamistd
koskevat edellytykset, kyseessa olevaa
rajoitustoimenpidetid koskevat erityiset
edellytykset jo yksildlla ja loitoksella on kdytetiGvissGan rittavad
Iadketieteen, psykologian jo sesicalitydn asiontuntemus vaativen hoidon
ja huolenpidon toteuttamista ja seurantaa varten.

Rojoitustcimenpide filanteessa henkildkunta puutiuu kehitysvammaisen
kaytidytymiseen, esimerkiksi kehitysvammaisen ihmisen sulkeminen
hénen omacn huoneeseen tai hdnen likkumisen rajoittaminen.
Kehitysvammalaki maarittGd milloin ja miten henkilokunta voi kayttaa
rajoitustoimenpiteitd. Kun tdytyy suojata kehitysvammaisen omaa tai
toisen ihmisen terveyttd ja turvallisuutta, henkildkunta voi vain silloin
kayttaa rajoitustoimenpidetta. Laissa madritelldan miten
kehitysvammgaiselle inmiselle itselleen sek& miten hdnen omaisileen
fiedotetaon  rojoitustocimenpiteista.  Rajoitustoimenpiteiden  kdyton
valvominen on vircnomaisen velvollisuus. Kaikki toiminta erityishuoliossc
tulisi tapchtuc yhieisymmanyksessS kehitysvammaisen inmisen kanssc.

"SAA PAATTAA KUKA KAY HUONEESSA™

Huomiota taytyy kiinnitta& yhteisvaikutukseen, jos henkildkunta kayttad
perdkkdin toi samacn aikaan useita rcjoitustoimenpiteitd.
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Rojoitustoimenpiteen kayttd tdytyy heti lopettaa, jos se ei endd cle
vaittamatéonta tai se vearantaa henkildn turvallisuuden.
Rojoitustoimenpicdettd kdytiGessd alaikdisen lopsen kanssa, tdytyy
huomicida lopsen ikd jo kehitystaso. Rajoitustoimenpiteitd voi kayhaa
aginoastaan seuraavien edellytysten tdyttyessa; Henkild ei kykene
tekemddn paatoksia hoidostaan ja huolenpidostaan eikd ymmana
kayttdytymisensd seuraamuksia. Vaaratilanne, jossa henkild vaarantaa
oman tai muiden terveyden tai turvallisuuden, tai foimenpide ehkdisee
omaisuusvahinkoja. Rajoittamistoimenpide filanteessa ei pystyta
kdyitGmaan lievempid keinoja tai ne eivat riitd.

Erityishuollon toimintayksikdssda rajoitustoimenpiteesta paattavat henkilot
maaragtddn lain mukaan. Kaikki rajoitustoimenpiteet tulee kirjata
asiakas- tai pofilasasiakirjoihin. Lain mukaan joistakin
rajoitustoimenpiteista taytyy tehda kirjallinen paatos, josta voi valittaa.

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lgin muuticmisesta,
381/2016, 3a:42c-0 §, Laki kehitysvammaisten ernityishucllosta annetun
lain muuttamisesta, 381/2016, 3c:42d §, Laki kehitysvemmaisten
erntyishuollosta annetun lain muuttamisesta, 381/2014, 32-33, 38 §. Laki
kehitysvammeaisten erityishucllostac annetun lain muuttamisesta, 381/2016,
3a:420-p §. 30:81b §

"ITSEMAARAAMINEN ON SITA, ETTA NOUDATTAA YHTEISIA PELISAANTOJA
PAIVATOIMINNASSA JA METSOLASSA”
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