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THVISTELMA

Tama opinnaytetyd on sisalloltadn laadullinen tutkimus. Toimeksiantajana toimi
Paijat-Hameen seudulla sijaitseva yksityinen kehitysvammaisten asumispalveluja
tuottava hoitolaitos. Kyseisessa paikassa ei aiemmin ole tehty hyvinvointikyselya
asukkaille. Tavoitteena oli parantaa kehitysvammayksikon asukkaiden
hyvinvointia ja antaa henkilokunnalle ty6kaluja laadun kehittamiseksi.
Tarkoituksena oli luoda yhteinen nakemys asukkaiden hyvinvoinnista
toimeksiantajalle ja selvittd4 valmiin haastattelulomakkeen toimivuus kyseisessa
hoitolaitoksessa.

Hyvinvointikyselyn toimivuuden selvittamiseksi kdytettiin Kehitysvammaliiton
valmista SULO- subjektiivisen hyvinvoinnin asteikko kasikirjaa ja
haastattelulomaketta. Aineistoa varten haastattelimme kuutta aikuista asukasta.
Liséksi tutustuimme hoitolaitokseen ennen haastattelujen tekemista ja néin
saimme kokonaiskuvan toimintatavoista ja asukkaiden tavasta el&dé kyseisessa
paikassa. Aineisto analysoitiin aineistolédhtoisen sisallénanalyysin periaatteita
soveltaen.

Tulosten perusteella hyvinvointi on tdssa opinndytetydssa jaoteltu seitsemaan eri
osa- alueeseen: elaménmyonteisyys, toiminnallisuus ja osallistumisaktiivisuus,
itsemaaraaminen, sosiaalisuus, turvallisuus, terveys ja stressittomyys seka tyo.

Aineiston perusteella hyvinvointi nayttaytyy opinnéytetyon kohderyhmaélle hyvin
samantyyppisesti kuin se aikaisempien tutkimusten perusteella on maariteltavissa.
Keskeisiksi ja eldmassé tarkeiksi osa-alueiksi nousivat itsemaaraamisoikeus,
valinnanmahdollisuus, turvallisuus ja terveys.

Avainsanat: kehitysvammaisuus, hyvinvointi, hyvinvointikysely, asumisyksikko,
itsemaaraédmisoikeus.
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ABSTRACT

This thesis is a qualitative research. The commissioner of the research is a private
institution, which provides accommodation services for disabled people in the
area of Paijat-Hame. No well-being survey has been conducted earlier for the
residents of the institute. The goal was to improve the well-being of the residents
and to search for functional and efficient means for the personnel to provide that
well-being. Another objective was to create a common understanding of the
residents” well-being for the commissior of the thesis, and to find out if the
questionnaire is an effective method for doing this.

The used means for achieving these goals were SULO (the handbook for
subjective well-being scale, written by The Finnish Association of Intellectual and
Developmental Disabilities) and interview form. To gather evidence for the
research, we interviewed six residents, all of whom were adults. Before making
the interviews, we also got acquainted with the institution to gain a general view
of the common procedures and the ways of living concerning the residents of the
institution. The subject matter was analyzed by using the general principles of
content analysis. On the basis of the results, the content of well-being has been
divided into seven different areas: 1. Positive attitude towards life, 2.
Functionality and activity, 3. Personal self-determination, 4. Sociality, 5. Security,
6. Personal health and unstress, 7. Occupation.

The examination of the subject matter shows that well-being appears to have large
similarities with the results of earlier studies carried out on that subject. The most
crucial and important areas in life were considered to be self-determination, the
freedom of having a choice, personal safety and health.

Key words: mental deficiency, Wellbeing, Wellbeing Questionnaire, Residential
utility unit, self- determination.
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1 JOHDANTO

Opinndytetydssa teemme tutkimusta asumispalveluyksikossé asuvien

kehitysvammaisten henkildiden subjektiivisesta hyvinvoinnista.

Tukipalveluiden toteuttamisessa kuuluu ajatteluun yksil6llistaminen ja
henkilokohtaisuus. Sosiaali- ja terveydenhuollossa trendiné ovat asiakkaiden
omien ajatusten tuominen esiin ja asiakkuuden vahvistaminen pééatettaessé
asiakasta koskevasta toiminnasta. Suomessa ja maailmalla on kehitysvammaisten
palveluiden tavoitteena kehitysvammaisten henkildiden ihmisoikeuksien
toteutuminen, taysivaltainen kansalaisuus ja valinnanmahdollisuudet.
Kehitysvammaisten ihmisten osallistumisen mahdollisuus omaa eldméansé
koskevaan paatoksentekoon on noussut keskeiseksi kysymykseksi 2000 - luvulla.
(Lehto- Lunden 2012, 1.)

Kehitysvammaliitto on julkaissut Sulo — subjektiivisen hyvinvoinnin
asteikkokasikirjan ja lomakkeen, joka on suunniteltu kehitysvammaisten
elaménlaadun arviointiin. Se on tarkoitettu kdytettavaksi strukturoidussa
haastattelutilanteessa, jossa kehitysvammaista palvelujen kayttajaa haastatellaan
luottamuksellisesti. Asteikko suositellaan kaytettavaksi palveluyksikdiden laadun
arvioinnissa mittaamaan asiakkaiden kokemaa eldmanlaatua. (Matikka & Nuora
2007, 6.)

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa valmiin SULO- subjektiivisen
hyvinvoinnin haastattelulomakkeen toimivuutta yksilohaastatteluna aikuisille
kehitysvammaisille. Tavoitteena on selvittad toimeksiantajalle aikuisten
kehitysvammaisten tyytyvaisyytta elamaansa heidan asuessaan
asumispalveluyksikdssa. Tuloksia voi kédyttda apuna sosiaali- ja terveydenhuollon
moniammatillinen henkilokunta. Tutkimus on lahestymistavaltaan laadullinen.

Y hteiskunnan rakennemuutosten my6ta pyritddn myos vaikuttamaan
kehitysvammaisten ihmisten elinolojen parantamiseen. Heilld on samanlainen
oikeus hyvééan ja vaatimustasoltaan omia tarpeita tayttdvaan asumiseen. Jokaisella
taytyy olla oikeus omaan kotiin, jonka itse kokee omakseen. Asuminen ja siihen

liittyvat palvelut kuuluvat osana hyvinvointivaltion perustaa.



2 KEHITYSVAMMAISUUS

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) méaarittaa
kehitysvammaiseksi henkilon jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt
synnynnaisen tai kehitysiéssa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi.
Kehitysvammaisuus ilmenee ennen taysikaisyytta viivastyneené henkisena
kehityksend (Paavola 2006,10).

Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluokitus ICD-10 (International Statistical
Classification of Diseases and Related Health Problems), otettiin Suomessa
kayttdon vuonna 1996 ja siind todetaan kehitysvammaisuus tilaksi, jossa mielen
kehitys on estynyt ja epétdydellinen. Erityisesti kehitysidssa ilmaantuvat taidot,
jotka vaikuttavat yleiseen alykkyystasoon kuten motoriset, kielelliset, alylliset ja
sosiaaliset kyvyt, ovat vammaisilla heikosti kehittyneita. Alylliseen
kehitysvammaisuuteen voi liittyd myos muita henkisia tai ruumiillisia hairioita.
Alyllisen kehitysvammaisuuden astetta arvioidaan vakioiduilla alykkyystesteilla
ja niita voidaan tdydentaa asteikoilla, jotka mittaavat sosiaalista sopeutumista
tietyssd ymparistossa. Nailla mittauksilla alyllisen kehitysvammaisuuden aste
voidaan maadritelld likimaarin. Diagnoosiin vaikuttaa myos se, miten taitava
arvioitsija on tekemaén alykkyystason kokonaisarviota. Harjoittelun ja
kuntoutuksen myo6ta voivat alylliset kyvyt ja sosiaalinen sopeutuminen muuttua
ajan myoté. Diagnoosia tehtéessa tulisi korostaa, etta arvio koskee
tutkimushetked, ja kyvyt, taidot ja ominaisuudet saattavat muuttua ajan kuluessa.
(ICD-10 2011, 231.) Kehitysvammaisuuteen liittyvat usein myds monet muut
fyysiset ja psyykkiset hairiot, kuten erilaiset sairaudet ja lisavammat, aistivammat
sekd kommunikaation ongelmat (Kaski, Manninen, Mélsa & Pihko 2001, 21 - 23.)

Yhdysvaltain Kehitysvammaliitto, The American Association of Mental
Retardation (AAMR), on vuonna 1992 madritellyt kehitysvammaisuuden uusin
ké&sittein. Uudessa nakokulmassa nousevat esiin toimintakyvyn ja sosiaalisen
osallisuuden ndkokulmat ja siind korostuu yksil6llisten tukitoimien suunnittelun ja
toteutuksen merkitys. Enaa ei ajatella pelkastaan alykkyysosaméaaraa
maadriteltdessd kehitysvammaisuuden vaikeusastetta, vaan myds yksilon tarpeet ja
tarvittavat tukitoimet kartoitetaan. AAMR:n kdyttdmdassa mallissa henkilon

eldamantilannetta tutkitaan eri osa-alueilta kuten alyllinen toimintakyky,



psyykkinen ja fyysinen tilanne ja adaptiiviset taidot. Adaptiivisiksi taidoiksi
voidaan lukea itsestd huolehtiminen, sosiaaliset taidot, itsehallinta, terveys,
turvallisuus, kotona asuminen, kommunikaatio seka yhteisossa toimiminen eli
katsotaan miten yksilo tayttad hanen itsendiseen suoriutumiseensa ja sosiaaliseen

vastuullisuuteensa kohdistuvat odotukset (Paavola 2006, 11).

Psykologeilta pyydetéan usein arvioita kehitysvammadiagnoosin tueksi.
Suomessa psykologien kaytdssa on erilaisia kognitiivisen tason arvioimisessa
kaytettavia testeja joista saatujen pistemadrien avulla kuvataan tutkittavan

suoritustasoa (Suomen Psykologiliitto ry 2003).

Suomen Psykologiliitto ry ja Suomen Psykologinen seura ry:n nimeama
testilautakunta on maaritellyt Suomessa testien késikirjoissa eniten kaytetyt nelja
erilaista tasoluokitusta (LII'TE 1). Luokitukset ovat siis varsin erilaisia: kaksi
ensimmadista kattaa kaytannossa koko alykkyysosamaaraalueen, ICD-10 keskittyy
kehitysvammaisuuden luokitukseen ja ICF luokittelee vain ongelma-alueita.
Paavolan (2006, 13) mukaan kehitysvammaisuutta kyetdan harvoin hoitamaan,
silla alykkyyden lisadmiseksi on vahan tehtévissa. Henkilon
selviytymisedellytykset elaméssé paranevat, jos jokapaivaisiin taitoihin ja niiden

opetteluun ja yllapitoon panostetaan.



3 HYVINVOINNIN TAVOITTEITA

Vauraissa hyvinvointivaltioissa eldma ei enad ole ihmiselle pelkk&a selviytymis-
taistelua, jossa tavoitteena on vain perustarpeiden tyydyttdminen. EI&ma on
yksilon valinta yksil6lliseen elaménpolitiikkaan eli jossa yksilo kokee
subjektiivisen onnellisuuden ja tyytyvaisyyden eldméssa oleviin tarpeisiin ja oman
elamén hallintaan saaden eldmélle enemman painoarvoa. Ihmiselle onnellisuus on
tarkedd hyvan elaméan kannalta, se on pitkakestoinen ja tavoiteltu olotila.
Tavoitteet yhteiskunta- ja sosiaalipolitiikassa eivat ole ldnsimaissa ja Suomessa
olennaisesti muuttuneet vuosien aikana. Resurssien lisaédmisell4 ja
kohdentamisella eri kriteerein tavoitellaan hyvinvointivaltioissa hyvinvoinnin
lisadmista. (Saari 2011, 191.)

3.1 Valtakunnalliset vaeston terveyden ja hyvinvoinnin edistdmisen tavoitteet

Sosiaali- ja terveysministerion laatima hallitusohjelmaan perustuva ohjelma
kertoo, ettda Suomi on 2020 sosiaalisesti kestdva ja elinvoimainen yhteiskunta.
Elinvoimaisuus muodostuu taloudellisesta, sosiaalisesta ja ekologisesta
kestavyydestd, edistden tasapainoista kehitysta yhteiskunnassa. Liséksi vaeston
terveyteen ja hyvinvointiin yhteiskunnassa vaikuttavat ihmisten yhdenvertaisuus,
henkinen ja aineellinen hyvinvointi ja sukupuolten tasa-arvo. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2010, 4.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) tehtavana on vaestén hyvinvointi ja
terveyden edistdminen, sosiaalisten ongelmien ja sairauksien ehkaiseminen seké
sosiaali- ja terveydenhuollon ja palveluiden kehittdminen. THL on sosiaali- ja
terveysministerion alainen ja sen toiminta perustuu asiantuntijuuden viemiseen
kaytannon tydskentelyyn ja paatoksentekoon. THL: n arvot ovat vaikuttavuus,
kumppanuus, vastuullisuus ja riippumattomuus. Sen toiminnassa korostuvat
ihmisarvo ja oikeudenmukaisuus ja laitoksen periaatteena on olla riippumaton
asian-tuntijalaitos joka pohjaa tietonsa tutkimustietoon. Toiminta on
kansainvélista yhteistyoté ja sen asiantuntemus on korkealla tasolla. (Terveyden ja

hyvinvoinnin laitos 2011, 5.)



Yhteis6ssé ihminen kokee tunteen lammasté ja kodikkuudesta, sen suojassa on
hyva olla ja rentoutua. Kasitteend yhteiso luo mydnteisié ajatuksia, mielikuvia ja
turvallisuuden tunteen, yhteisdssa asuviin ihmisiin luotetaan. Sosiologi Zygmunt
Baumanin mukaan etsitddn seka turvaa ja taydellista vapautta yhteisdssé asuessa.
Mydhaismoderniksi nykyisté aikaa Yeung on sanonut ja kuvannut valintojen,
riskien ja individualismin ajaksi. Aiemmat ihmisen elamaén vaikuttaneet traditiot
ja perinteet eivét vaikuta nykyisin yksildiden valintoihin samoin kuin
aikaisemmin. Onnellisuuden kokemisessa ihmiselle l1ahiyhteisot ovat nykyisten
tutkimusten mukaan keskeinen asia. Yhteisot tuottavat ihmiselle hyvan eldamén
nykypéaivanakin. Koetaan kulmakiveksi hyvéaan elamaan ja hyvinvointiin. (Saari
2011, 289 - 290.)

3.2 Kehitysvammaisten eldmanlaatu

SULO - subjektiivisen hyvinvoinnin kyselylomaketta kehitettdessa on erityisena
kiinnostuksen kohteena ollut eldménlaadun tutkiminen. Keskeisiksi
kehitysvammaisten eldman osa-alueiksi tulevat itsemaaraamisoikeus,
valinnanmahdollisuus, terveys ja turvallisuus. Tulokset elamanlaatututkimuksessa
toivat uudenlaisen ndkokulman palvelujen arviointiin asiakkaiden omien
kokemusten pohjalta. N&iden tulosten perusteella haluttiin selvittaa kayttajien
kokema nékokulma saamastaan kehitysvammapalvelusta. Elamanlaatuun
vaikuttavat kehitysvammaisen henkilén saama palvelu ja laatu
asumispalveluyksikossd, koska arki méaéraytyy yhteison saantojen ja kaytantdjen
mukaan. Joissakin asumisyksikoissé saattaa palvelujen riittdméton saatavuus
rajoittaa apua ja tukea elamassa selviytymisessa tarvitsevien henkil6iden
elaménlaatua parantavia valintoja. Elaméanlaadun subjektiivinen hyvinvointi
tarvitsee tiedoksi henkilon omakohtaisia ndkemyksié ja kokemuksia, naiden

tulosten perusteella arvioidaan hyvinvointia. (Matikka & Nuora 2007, 6 - 7.)

Hyvinvoinnin ja onnellisuuden edellytyksené pidetdén henkista ja fyysista
toimintakykya. Kun asiaa pohditaan, ei maailman alykké&in ihminen olekaan
valttamatta onnellisin. Hyvinvointi on jokaiselle ihmiselle omakohtainen
kokemus. Toisen ihmisen puolesta ei toinen ihminen voi maéritelld ihmisen

onnellisuutta tai pahoinvointia. Vammainen tai vammaton ihminen tieta4 itse



onko héanell& hyva vai paha olla. Ongelmat saattavat vammaisella henkil611& pysya
poissa, kun hén saa itse paattad eldménlaadustaan. Negatiivisesti
kehitysvammaisen eldmanlaatuun voi vaikuttaa hanen litkkumattomuutensa tai
apuvélineiden puute. Ratkaisu voi I6ytya apuvélineistd, ndin vammaisen

sosiaalinen elamé paranee. (Savilahti 2009, 20 - 21.)

Kehitysvammaisten naisten ja miesten normaalissa elaméssé olevien asioiden
toteutuminen on usein epédvarmaa ja vaikeaa verrattuna vammattomiin
ikatovereihin. Vammaisten ihmisten eldmaéan ei itsestdan selvyytena ole kuulunut
parisuhde, perheen perustaminen ja vanhemmuus. Vammaisten ihmisten
sukupuolineutraali kohtelu on yksi syy siihen, etteivét he voi toteuttaa

perustarpeitaan. (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 32 - 33.)



4  ASUMISPALVELUT

Sosiaalihuoltolain (710/1982) 228:n maaritelmén mukaan asumispalvelulla
tarkoitetaan palvelu- ja tukiasumisen jarjestamista. Pykéld 23 mukaan
asumispalveluja annetaan henkildlle, joka erityisestad syysta tarvitsee apua tai
tukea asunnon tai asumisensa jarjestdmisessa. Tassa suosituksessa tarkoitetaan
erilaisia tuki- ja palvelutoimintoja, jotka mahdollistavat vammaisen henkilon
asumisen. Asumisen toimivuuden kannalta on tarkeéd, ettd asunto on toimiva,
sellainen jossa asukkaalla on oikeudet ja velvollisuudet seké hén saa riittavasti

palveluja ja tukea.

Asunnoksi katsotaan tdssa suosituksessa tilaa, joka mahdollistaa eld&misen ja sen,
ettd asukas voi tehda erilaisia paivittéisia asioita eli asunto on enemman kuin
yksittdinen huone. Sen pitda antaa mahdollisuus yksityiseldman suojaan seké koti-
rauhaan. Siind pitd olla myds mahdollisuus itsendiseen liikkumiseen. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2003.)

4.1 Mahdollisuus itsendiseen elamaan

Palveluasumiseen asunto voi olla kunnan jérjestamad, sellainen, jonka
hankkimiseen kunta on velvoitettu, tai yksityiseltad sektorilta hankittu. Kunta tekee
maksusitoumuksen palvelun antajan kanssa. Asunto voi olla omistusasunto tai
jokin muu tarpeen mukainen asumismuoto. Niitd ovat joko palvelutalossa, ryhma-
tai hajautettu asumismuoto. Henkild voi asua myds omassa asunnossaan, jossa
tehd&an mahdolliset muutosty6t tarpeen vaatiessa. Samalla kartoitetaan asumiseen
liittyvéat palvelut ja tukitoimet. (Réaty 2010, 217)

Vammaispalvelulaissa ei ole tarkkaan maéariteltyd saantéa miten asuminen tulee
jarjestda, vaan kunnille ja vammaisille on annettu mahdollisuus kayttaa jo
olemassa olevia asumisen eri muotoja. Turvallisuus ja terveys seka
itsemaardd@misoikeus ovat osa vammaisenkin elaméaa. Tasta on lahdetty
kehittdmaan positiivista riskinarviointia, jossa tavoitteisiin on Kirjattu, etta
henkil6lle annetaan mahdollisimman paljon tehdé erilaisia valintoja ja tehda
asioita turvallisesti. Heidan annetaan tehd& omia paatoksia seka tulla

itsendisemmaksi ja eldd itsensd nékoista elamad. Kyse on antaa



kehitysvammaisillekin mahdollisuus eldd muiden lailla, huomioiden
itsemaaraamisoikeuden ja turvallisuuden tasapainossa elamisen kanssa.
(Verneri.net. 2012.)

4.2 Laitoshuollosta omaan asuntoon

Suomessa laitoshuoltoon ja sen muutostarpeisiin Kiinnitettiin huomiota vasta
1980-luvulla, jolloin s&&dettiin uusi vammaispalvelulaki (1987/380) ja sita
tdydentéva asetus (1987/759). Perustettiin palveluasuminen, joka on autettua
asumista, joka jakaantuu vield kahteen eri osioon, toiminnalliseen ja hoidolliseen.
Autetussa asumisessa henkilokunta on paikalla ymparivuorokauden.
Toiminnallisessa asumisessa asukkaat osallistuvat itse aktiivisesti kuntouttavaan
toimintaan, vaikka ty6toimintaan. Hoidollisessa asumisessa autetaan ja tuetaan

runsaasti asukkaan omatoimisuutta erilaisissa paivittaisissa asioissa.

Ohjatussa asumismuodossa asutaan asuntolassa, jossa henkilokunta on paikalla
vain paivisin. Y0 valvontaa ei ole ja viikonloppuisin valvonta on vahaista. Siell&
painotetaan suunnitelmallista asumistaitojen kehittdmisté ja vapaa-ajan ohjausta.
Asukkailla on yleensa jokin luottamustehtdva. Tuetussa asumisessa henkil6 asuu
itsendisesti, han kykenee péivittisiin toimiin ja selviytyy niista. Palvelun voi
antaa kunta tai yksityisen sektorin toimija. (Heinonen 2010,10 - 12.)

Perhehoidosta on saadetty sosiaalihuoltolain (710/1982) 25 §:ssa niin, etta
perhehoidossa olevalla tarkoitetaan henkil4, joka asuu yksityisessa kodissa ja saa
sieltd asumisen, hoidon, kasvatuksen tai muun ympérivuorokautisen huolenpidon.
Perhehoitoa annetaan sellaiselle ihmiselle jolle mitkd4n muut sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelut eivét taysin sovellu, tai ei pystyta jarjestaméaan niita

hanelle.

4.3  Asumisen oikeus

Palveluasuminen on vammaiselle henkildlle subjektiivinen oikeus. Kunnan on
jarjestettava palveluasumista seka siihen liittyvat palvelut, jotka mahdollistavat
asumisen ja parjaddmisen, madrarahoista riippumattomana palveluna. Paatosta

tehdessa pitdd huomioida palveluasumisen ja palveluiden méara siiné laajuudessa,



jota palvelun tarvitsija edellyttaa parjatakseen. Kunnalla on kuitenkin oikeus

paattad palveluasumisen jarjestdmistavasta.

Asukasta kuitenkin pitdd kuunnella ja ottaa huomioon hénen toiveensa. Jos
asiakkaan mielipide sivuutetaan, niin se on perusteltava paatoksessa. (Raty. 2010,
218 - 219.) Kunnan on korvattava kehitysvammaispalvelulain (380/1987) 9 § 2
momentin mukaan, asunnon muutostyot seka siihen tarvittavat apuvalineet
suoriutuakseen pdivittaisista tavanomaisista elamantoiminnoista. Se edellyttaa
jokaiselle tehtya palvelusuunnitelmaa, jossa huomioidaan yksilokohtaisesti
palvelun tarve. (Raty 2010, 268.)

Vammainen henkil6 tarvitsee myos erilaisia palveluja, joiden tarpeellisuus
todetaan palvelusuunnitelmassa. Kulut ndihin maaraytyvat tarpeesta. KaikKki
ihmiset ovat yhdenvertaisia, mutta kdytanndssa usein kuitenkin vammaisen
ihmisen oikeudet eivét ole tdysiméaaréisié. Yhteiskunnan rakenteelliset esteet seka
vallitsevat asenteet rajoittavat usein vammaisen toimintaa ja
itsemaéraédmisoikeutta. N&in ollen hallitus haluaa turvata vammaisen henkilon
oikeudenmukaisen aseman yhteiskunnassa. Sita varten perustettiin
Vammaispoliittinen ohjelma VAMPO, jossa halutaan puuttua konkreettisesti
epékohtiin ja korjata seka kehitt&a niitd. Samalla linjataan yhteiskunnalliset
kehityskulut, joiden avulla tavoitellaan kestavaa ja vastuullista
vammaispolitiikkaa. Ne aiheuttavat toimenpiteitéd niin lahivuosille, kuin
pidemmallekin ulottuvalle ajanjaksolle. (VAMPO 2010.)

4.4 Vertailua muiden maiden vammaishuoltoon

Vuonna 1971 yhdistyneiden kansakuntien (YK) kokouksessa lahdettiin ajamaan
kehitysvammaisten ihmisten oikeuksia. YK:n julistus vammaisten oikeuksista

hyvaksyttiin 1975. Vuonna 1981 YK julisti kansainvalisen vammaisvuoden.

Euroopan neuvoston (EN) vammaispoliittinen toimintaohjelma on tehty vuosille
2006 - 2015, ja siina kasitelld&dn myds kehitysvammaisten asumiseen liittyvia
kysymyksid. Englannissa kunnat eivét jarjesta aktiivisesti kehitysvammaisten

asuinoloja, vaan ostavat palvelun ulkopuolisilta palveluntuottajilta. Sielld on myos
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tavallista, ettd vammainen voi valita itse kenen kanssa haluaa asua. Palveluita

annetaan heidén itsensé méarittelemalla tavalla ja mééaralla. (Heinonen 2010, 19.)

Kehitysvammaisille on luotu kansalaismalli, johon kuuluu itsendinen asuminen.
Taysivaltainen kansalaisuus pitéé siséllaan kaikki elaménosa-alueet. Simon Duffin
(2006) mukaan, kansalaisuus muodostuu kuudesta osa-alueesta:
itsemaaraamisoikeus, elamansuunnitelmat, yhteison jasenyys, aktiivinen tuki,
asuminen ja toimeentulo. Han mainitsee, ettd jos vammaisille annettaisiin
mahdollisuus palkka-tyéhon, niin suurin osa elattisi itsensd. Pohjoismaissa
Ruotsi ja Tanska ovat edellak&vijoita kehitysvammapolitiikassa. Tanskassa ja
Ruotsissa lopetettiin laitos-hoidot ensimmaisend. Norjassa on myos purettu
laitoshoito muutamassa vuodessa. Norjassa asumisolot kohenivat huomattavasti,

sekd asuminen ja ty6 erosivat toisistaan. (Heinonen 2010, 19 - 20.)

Sairaanhoitaja on yksi osatekija tdssd& moniammatillisessa ryhméssa joka on
mukana kehittdmassg, suunnittelemassa ja toteuttamassa asiakkaittensa
hyvinvoinnin perustaa. Ohjaus ja neuvonta ovat osa sairaanhoitajan tyota. Han
osaa kehittaa tydtadn uusien tutkimusten perusteella. Ammatilliseen osaamiseen
tarvitaan hyvid ongelmaratkaisutaitoja ja kykya toimia joustavasti muuttuvissa
tilanteissa. Lahell& oleva hoitaja on avainasemassa ndkemassé ja kokemassa

asumisyksikon arkiset tilanteet.
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5 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET KEHITYSVAMMAISUUDESTA

Aikaisemmat tutkimukset ovat meille tarkeaa tietoa ja tatd kautta olemme voineet
kasitelld myos omaa tutkimustamme. Tutkimuksissa ei tullut esiin erityisesti

sairaanhoitajan ndkokulmaa, vaan puhutaan yleisesti hoitohenkilékunnasta.

Savilahden tutkimuksessa on kasitelty vammaisten ihmisten eldmantarinoita ja
minkalaisia kuvia ne rakentavat ja mita ne merkitsevat vammaisten ihmisten
sosiaalisiin suhteisiin. Liséksi tutkimuksessa on selvitetty tarinoiden
yhteiskunnallisia ja teoreettisia suhteita. Tutkimuksessa on selvitetty miten
vammaisten ihmisten elaméankertoja lukiessaan sosiaalinen verkostokarttaa
rakentuu. Tutkimuksen tekija on tutkimuksessa tehnyt elamankerroista
yhteenvedon vammaisten ihmisten sosiaalisesta verkostosta. VVerkostokartassa on
perhe merkittavassa osassa vammaisen ihmisen sosiaalisessa verkostossa. Taman
jélkeen tulivat “rintarinnan” koulu, tyo ja muut; ystivét, naapurit seki
harrastuspiirit. Ammattilaisten merkityksestéa kirjoittajat ovat kertoneet vdhemmaén
ja suvun merkitys on pieni. Tutkimuksen tarked huomio on, ettd melkein kaikissa
elaméntarinoissa kirjoittajat ovat kertoneet masentavasta ja vasyttavasta
yksindisyydestd. Tutkimuksessa tutkijan mielesta on k&ytdnnon vammaistyon,
vammaistutkimuksen ja koko yhteiskunnan osallistuttava ja otettava osaa
vammaisty6hon, etteivat vammaiset ihmiset jaisi yksin. Vammaisia ihmisia tulisi
tukea materiaalisesti ja kuntoutuksen lisaksi sosiaalisesti ja psyykkisesti. Tutkijan
mielest& voisi toisen tutkimuksen tehda kooten yksil6llisen verkostokartan.
Eldmankertatutkimuksessa ei tutkijalla ollut tarkoitus luoda yhta totuutta vaan
kartoittaa kysymysten pohjalta ihmisten kokemuksia. EIdmantarina-aineiston
tutkimuksessa koostui yksi kertomus ja sita voisi tutkia tulevaisuudessa edelleen.
(Savilahti 2009, 93 - 96.)

Lehto-Lundenin tutkielmassa selvitettiin, miten antaa &ani kehitysvammaisille
henkilGille ja heidan omille kokemuksilleen heidan suunnitellessaan omaa
eldamaansa. Elaménsuunnittelun kolme yleisté ulottuvuutta: osallisuus, oikeus
osallistua toimintaan, tekeminen, tekijand oikeus tehda asioita ja p&atosvalta,
paattajand oikeus péaéattad asioista. Tuloksissa on erityisesti osallisuus ja oikeus
omaan paatoksentekoon olennaisissa asioissa. Tutkielmassa tulokset heijastivat

myas palvelujérjestelmien ja yleisen poliittisen nykytilanteen muutosta, seka
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niiden merkitystd huomioitaessa kehitysvammaisten henkildiden kuulumista
yhteiskuntaan tdysivaltaisina kansalaisina. Yksilokeskeinen elamansuunnittelu on
valine ja ndin lahestytdén sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaita yksil6llisesta
nakokulmasta. Kehitysvammaisille henkil6ille kohteena oleminen ja siité
siirtyminen toiminnan keskioon ei ole ollut yksinkertaista. Palvelujarjestelmamme
on siirtynyt hiljalleen yksil6llisyytta arvostavaan suuntaan. Sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakkaat kaipaavat asiantuntijoita, suunnitellessa ja
toteutettaessa mielekastd elamaa, eikd ammattilaisten holhoavaa asennetta.
Yksilokeskeisessa elaménsuunnittelussa nousevat asiakkaan omat toiveet esiin.
Tutkijan tutkimuksessa kehitysvammaiset henkil6t ovat ainoita informanteja
tutkielmaa tehdessa ja heidan tietonsa tutkittavaan asiaan taysin perusteltua. Heilla
on mielipiteitd, ndkemysta ja kokemusta antaa arvokasta tietoa yksilokeskeiseen
elaméansuunnittelun prosessissa. Kehitysvammaisten henkildiden kanssa
tyoskentelevien velvollisuus olisi huomioida ja kuunnella heidan mielipiteitaan,
naita taitoja tulisi harjoittaa sosiaali- ja terveydenhuollon koulutuksessa. Tutkijan
toiveena on, ettd hanen tutkielmansa ndkdkulma veisi tavoitetta eteenpéin
askeleenkin verran. Kehitysvammaiset henkil6t tulisivat taysivaltaisiksi
kansalaisiksi, ettei asia olisi kahdenkymmenen vuoden kuluttua viela toiveissa.
(Lehto-Lunden 2012, 102 - 109.)

Kortemaen tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa kehitysvammaisten henkildiden
mahdollisuudet pienemmissd asumisyksikoissa toteuttaa itsemadradmis-oikeutta,
ihmisoikeutta ja osallistumista arjen toimintoihin. Tutkimuksessa saatua tietoa
voisi tulevaisuudessa hyddyntaa uusia tyokaytanteitd suunniteltaessa
asumispalveluyksikdssa. Tieto tutkimukseen koottiin kehitysvammaisten
asuntoloissa tyoskenteleviltd tyontekijoilta. Tutkimuksen tehtavé on kuvata
kehitysvammaisen elamaa nykyisessa asumispalveluyksikossé. Tutkija on saanut
tutkimukseensa kuvan tyontekijoiden kautta, minkélainen kehitysvammaisten
henkil6iden arki-péiva on nykypéivana. Tutkimuksessa on tullut hyvaakin
nékyviin, mutta kuitenkin vanhanajan laitoskulttuuri nayttaytyi asukkaiden
arkipaivassa. Tutkimustuloksena on edelleen asukkaiden el&m&&n organisaatiossa
vaikuttavat jaykat rutiinit, ruokailuajoista lahtien. Tutkimuksessa mukana olleiden
asumisyksikoiden vanhat toimintakulttuurit elivat syvalla organisaatiossa. Tutkija

toivoi tutkimuksensa herattdvan paattajat ja lainsdéddantoja laativien henkilot
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huomaamaan, ettei kehitysvammaisten henkiléiden asuminen ole lahelldkaan
YK:n sopimuksen mukaista. Tutkija toivoi paattajien heraavan ja lainsdadannolla
maadritelevan kehitysvammaisten henkildiden hyvan asumisen ja
asumisyksikoiden koon. Tutkittu tutkimustieto tutkijalla oli maailmalta, etta yli

kymmenen hengen asumisyksikko olisi laitos. (Kortemaki 2012, 11, 53, 91.)

Matikan mukaan turvataksemme hyvén elaméanlaadun kehitysvammaisille, tulee
heidat ottaa huomioon hyvinvointipalveluja suunniteltaessa. Suomessa
sosiaaliturva on rakennettu niin, ettd kunnilla on vastuu vaeston sosiaalisesta - ja
terveyden hyvinvoinnista. Kun eldmanlaatua ké&sitelld&dn psykologiselta kannalta,
onnellisuutta voidaan kasitella kolmella eri tavalla. Se voidaan kokea tunteena,
joka on lyhyt jakso ja sisaltaa iloa ja riemua aiheuttaen mielihyvaa ja silloin
puhutaan hedonisesta késitteestd. Toisena tapana katsoa onnellisuutta on puhua
henkilon olevan onnellinen ja tyytyvéinen tietyista asioista elamasséan.
Kolmantena onnellisuus voidaan arvioida kokonaisvaltaisesti. Tassa onnellisuus
tarkoittaa, ettda meilla on onnellinen eldm4, joka on tasapainossa ja tyydyttaa
kokonaisvaltaisesti. Kehitysvammaisia itseaan on kuultu
elaménlaatukysymyksissé vasta viime vuosina. Eldaménlaatu koostuu kaikille
ihmisille yhteisista ihmisoikeuksiin liittyvisté asioista kuten onnellisuudesta,
oman elaméan nakemyksesta, ihmissuhteista, tyosta, harrastuksista, turvallisuuden
tunteesta, vaikutusmahdollisuuksista ja elaman pienista ja suurista kysymyksisté.
Vaikka useimmiten kehitysvammaiset ilmaisevat olevansa elamassaan onnellisia
ja tyytyvaisié tulee kuitenkin haastatteluissa esiin muita useammin vékivallan tai
sen uhan seka stressin tunteita. Palvelujen laadulla on suuri merkitys
kehitysvammaisten kohdalla, koska heistd hyvin monet ovat koko eldmansa
asumis- ja tukipalveluiden kayttdjia. Asumisen on katsottu kattavan suuren osan
ihmisen eldmdntilanteista ja sen vuoksi elamanlaatumittareilla on voitu arvioida
asumispalveluiden laatua. Tulosten tulkinnassa hankaluudeksi on osoittautunut
ihmisten taipumus korjata omia tulkintojaan todellisuudesta positiivisempaan
suuntaan. (Matikka 2001, 6, 13, 23.)

Kapasen tutkimuksen eri muotojen yhteisissa erityispiirteissa paneudutaan
erityisesti erilaisiin sosiaalisiin kdytantoihin ja tata kautta pyritdén
yhteiskunnallisesti suurempiin seké kaytdnndssa tapahtuviin muutoksiin.

Tutkittavien tulisi itse osallistua tutkimusprosessiin. Marginaalisissa asemissa
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olevilla ihmisillg, kuten kehitysvammaisilla on usein vaikea itse vaikuttaa omaan
elamainsa tai itsestddn tehtyihin tutkimuksiin. Kehitysvammaiset olisivat mukana
tutkimuksessa, jossa tutkittavat voisivat aktiivisella osallistumisella itse vaikuttaa
oman eldménsa muutoksiin. Nain he saisivat &anensa myods paremmin kuuluviin.
Tama korostaisi sitd muutosta jossa aiemmin perinteisell& tutkimustavalla asia
suodattuu tutkijan tulkinnan kautta. Tutkijoiden tehtdvana onkin olla tukemassa

naita tutkijoita ja vahvistaa heidan asiantuntijuutta. (Kapanen 2011, 5 - 6.)

Pihlajamé&en mukaan asumisen muodostaa kokonaisuus, jossa pitdd huomioida
esteettomyyden lisdksi estetiikka sekd eldmantapa ja persoonaa tukevat tekijat.
Vammaisille on annettava mahdollisuus osallistua ratkaisujen suunnitteluun ja
mahdollistaa nykyisen asunnon paremmaksi, vaatimuksia vastaavaksi.
Kehitysvammaisista on aiemmin huolehdittu kokonaishoidollisesti, mika on usein
tarkoittanut eristavaa laitoshoitoa. Heidan ihmisoikeuksia, ihmisarvoa,
perusoikeuksia on rajoitettu. Heidat on tietoisesti pidetty pois muun yhteiskunnan
silmisté. Laitoshoidon purkamisella ja ryhmékotien perustamisella, jossa
paikkaluku on 3-8 henkil6a ja henkilokunta on avustamassa paivittaisessé
elaméssd. Tamankaltainen ratkaisu tuo esiin yksilollisyyden, henkilokohtaisuutta
ja l&hestymistd muuhun ympéroivaan yhteiskuntaan. (Pihlajaméki 2012, 55 - 56.)
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6 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittad valmiin SULO — subjektiivisen
hyvinvoinnin haastattelulomakkeen toimivuutta kehitysvammaisten aikuisten

yksil6-haastatteluna.

Opinnaytetyon tavoitteena on selvittdd toimeksiantajalle kehitysvammaisen
aikuisen tyytyvaisyytta elamaansé hénen asuessaan asumispalveluyksikdssé.

Tutkimuskysymykset:

1) Mitka tekijat vaikuttavat kehitysvammaisten itsemaardamisoikeuden

toteutumiseen asumispalveluyksikgssa.

2) Miten SULO- subjektiivisen hyvinvointiasteikon haastattelulomake toimii

yksilohaastattelussa.
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tassa tutkimuksessamme haastattelimme kehitysvammaisia aikuisia
asumispalveluyksikdssa. Tutkimuksemme aineiston hankintamenetelména oli
yksil6haastattelu, valmiin Sulo - subjektiivisen hyvinvointikyselylomakkeen
pohjalta. Haastattelun suoritimme kuudelle kehitysvammaiselle aikuiselle, jotka
kykenivat kommunikoimaan haastattelijan kanssa. Haastateltavat olivat
toimeksiantajan valitsemia. Haastateltaville lahetettiin haastattelupyyntd (LIITE
2) ja suostumislomake (LIITE 3), jonka he allekirjoittivat ja ohjaaja varmisti
omalla allekirjoituksellaan, ettd asia oli oikein ymmarretty. Tutkimus on
paikallistutkimus joka tehddan Paijat-Hameen alueella.

7.1 Aineiston hankintamenetelmia

Laadullisessa tutkimuksessa valitaan henkilditd, jotka tietavét tutkittavasta
ilmiostd, heilld on kokemusta asiasta tai he edustavat jotain ryhmaé, joka on
relevantti tutkimuksen tarkoitukseen. Tutkittavien maérdéan vaikuttavat
tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet, tutkittavien lukumaara ja tieteellisyys eivét ole
tarkein peruste laadullisen tutkimuksen onnistumiselle. Laadullisessa
tutkimuksessa laatu on térked, tutkijan olennainen kyky tulkita tuloksia ja esittada
saaduista tuloksista kasitteellisia yleistyksié. (Puusa & Juuti 2011, 55.)

Laadullisessa tutkimuksessa haastattelu on toimiva. Haastatteleminen on ainoa
keino kerété aineistoa ihmisten antaessa oman merkityksen ja tulkinnan
tutkittavalle asialle. Haastattelulla tutkimukseen saadaan subjektiivinen kokemus.
(Puusa & Juuti 2011, 74.)

Samasta aineistosta saattaa syntya erilaisia tulkintoja, siihen usein vaikuttavat
tutkijan omat kokemukset ja kiinnostuneisuus tutkittavaan asiaan. Kvalitatiivisen
tutkimuksen tiedonhankinnassa on vuorovaikutuksellisuus ja tulkinta tarkedssa
osassa, kuuntelulla ja tulkinnalla tutkija saa tutkimukseensa syvyytta.
Tutkimukseen osallistujalle on tutkijan oma ulospdin antama kuva tarked. Hyva
kysymysten asettelu ja ilmapiiri tutkimukseen osallistujan ja tutkijan vélille, antaa
luottamusta tutkimusta kohtaan. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 73 - 76).
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Koehaastattelu tehtiin ensin yhdelle kehitysvammaiselle henkil6lle, jotta saimme
selville miten lomake toimii kdytdnndssa: Ymmartadko haastateltava kysymykset
ja miten haastattelutilanne tulisi jarjestad. Tama henkild oli toiselta
paikkakunnalta. Testihaastattelussa tuli ilmi, ettd tila ja tilanne tulisi rauhoittaa
taysin, etteivat ulkopuoliset asiat héiritse haastateltavaa. Tilan pitdisi olla tuttu ja
ympadriston turvallinen. Haastateltavalle on annettava aikaa kysymysten

ymmartamiseen ja niihin vastaamiseen.

Ké&vimme esittdytymassa ensin ennen haastattelua, kehitysvammayksikdssa ja
tutustumassa asukkaisiin ja henkilokuntaan. Pidimme alkupalaverin
toimeksiantajan kanssa ja suunnittelimme linjauksia tulevan tyon kannalta.
Kerroimme kehitysvammaisille asukkaille, mistd olemme ja mitd teemme. Néin
annoimme heille aikaa miettia asiaa ja tutustua meihin, jolloin he voivat luottaa
meihin ja kokisivat haastattelutilanteen turvallisena. Sovimme haastattelupdivat
valmiiksi jolloin he olisivat paikalla. Haastattelun alkaessa, heill& oli
suostumuslomake mukanaan. Haastattelutilanteessa oli kaksi henkil6d, toinen teki
kysymykset ja toinen kirjasi vastaukset ylos tarkasti, sanasta sanaan. Varasimme
paljon aikaa, jotta haastateltaville ei tulisi tunnetta liian hataisesta toimesta.
Haastattelu tehtiin tammikuussa 2013. Ketdan haastattelutilanteeseen osallistuvaa
asukasta ei misséan vaiheessa painostettu haastatteluun ei opinnaytetyon
tekijoiden eika toimeksiantajan taholta. Haastateltavat saivat myds keskeyttaa
haastatteluun osallistumisen, jos niin halusivat. Haastateltaessa heité esitimme

kysymykset samalla tavalla jokaiselle, jotta yndenmukaisuus sailyisi.

7.2 Aineiston analyysimenetelmat

Opinnaytetyémme on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus. Laadullisessa
tutkimuksessa saatu tutkimusaineisto on tutkittavilta saatu kuvaus ilmigsta.
Laadullisen tutkimuksen aineisto on rikas ja monipuolinen, tutkijalle saattaa tulla
tutkimuksessa tietoa, jota han ei ollut osannut odottaa lytavansa. Laadullisessa
tutkimuksessa aineisto voi myos olla monimuotoista, runsas aineisto tekee
analyysi-vaiheesta haastavan ja monipuolisen seké ty6ld&n. Analyysitapaa
valitessa ei ole yksiselitteista ohjetta ja aineiston kasittely vaihtelee myds eri
tutkimuksissa. Analyysitekniikkaa valittaessa riippuu se tutkimuksen tavoitteista
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ja miten tutkimuksessa hyodynnet&én saatu aineisto kokonaisuudessaan. Aineiston
analyysilla on tarkoitus saada keratysta aineistosta kokonaisuus ja sen avulla
mahdollistaa rikas tulkinta ja tuoda julki johtopé&atokset tutkittavasta ilmiostéa.
Analyysivaihe pitaa sisallaén analysointia ja synteesin tekemista.
Analyysivaiheessa aineistoa voi eritelld, tiivistad ja luokitella, synteesin
tavoitteena luodaan kokonaiskuva aineistosta ja tutkimuskohde ndytetadn uudesta
nakokulmasta. (Puusa & Juuti 2011, 114 - 116.)

Siséllénanalyysi soveltuu laadulliseen tutkimukseen, sen tavoitteena on jarjestaa
aineisto tiiviiseen ja selkeddn muotoon kadottamatta tutkimusaineiston sisalla
olevaa informaatiota. Pelkistamiselld lisdtaan aineiston informaatioarvoa.
Aineiston pelkistdmisella ja tiivistamisella tutkija pyrkii tekemaan hajanaisesta
aineistosta mielekasta, selkeéa ja yhtendista informaatiota, jonka avulla hén tekee
johtopaatoksia tutkittavasta ilmitsta. Analyysin tulkinta ja péaattely perustuu
tutkijan etenemiseen empiirisesta aineistosta kohti kasitteellista nakemysté
tutkittavasta ilmiosta. Analyysissa pyritaan totuudenmukaisuuteen, uskottavaan

tulkintaan ja perustellaan tehtyja ratkaisuja. (Puusa & Juuti 2011, 117 - 118.)

Laadullisessa tutkimuksessa saman tutkimuksen aineiston tutkimiseen voi kéyttaa
erilaisia analyysimenetelmid, tutkijan oma halu syvent&4 tutkimusta saadun
aineiston keruumenetelman ja teoriatiedon kautta. VVuorovaikutustilanteessa
tutkija voi saada paljon tietoa, tulosten luottamuksellisuus ja saatujen vastausten
salassapito on tarkea tieto tutkimukseen osallistuvalle. Osalla sisallonanalyysilla
toteutetuissa tutkimuksissa on saada esille ndkyméattdman ymmartaminen.
Tutkimuksessa haastateltava pystyy antamaan tietoa henkilokohtaisesti
kokemastaan tutkittavasta asiasta. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 105 - 106.)

Opinnaytetyossa kaytimme aineistonlahtoista siséllonanalyysia (LIITE 4).
Haastattelun jalkeen perehdyimme aineiston siséltoon ja aineisto luettiin useaan
kertaan l&pi. Aineistosta etsittiin tutkimuskysymykseen vastauksia ja eroteltiin
aineisto joka ei vastaa tutkimuskysymykseen. Tutkimuskysymysten vastauksille
oli varattu erivériset tussit. Lauseet jotka vastasivat tutkimuskysymyksiin,
alleviivattiin erivarisilla tusseilla. Sen jalkeen aineistoa pelkistettiin eli redusoitiin,
nain aineistosta luokiteltiin eli koodattiin tutkimustehtdvaan liittyvat pelkistetyt

ilmaukset. Redusoinnin jalkeen aineisto ryhmiteltiin eli klusteroitiin, eritellen
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samanlaiset ja toisistaan eroavat ilmaukset. Aineisto ryhmiteltiin alakategorioihin,
eli kullekin annettiin sisaltda kuvaava nimi. Sen jalkeen alakategoriat yhdistettiin
muodostaen ylékategorioita. Lopuksi aineisto abstrahoitiin eli késitteellistettiin,
luoden ylékategorioista yhdistava luokka, saaden aineistosta vastaukset

tutkimuskysymyksiin.

Abstrahoinnissa eli kasitteellistdamisessd muodostetaan kuvaus tutkimuskohteesta
yleiskésitteiden avulla, yhdistamalla aineiston empiirisen eli kokemuksellisen
tiedon, teoreettiseen késitteelliseen tietoon. Saaduista tuloksista esitetadn
empiirisestd aineistosta muodostunut kasitejarjestelma, malli. Analyysin kaikissa
vaiheissa tutkijan tulisi ymmartaa tutkittavien omia ndkékulmia tutkimuksessa.
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 94 - 95, 115.)
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8 TUTKIMUS TULOKSET

Tutkimustulokset kasittelivat aikuisten kehitysvammaisten kokemuksia
itsemaardadmisoikeuden toteutumisesta asumispalveluyksikdssa. Tutkimukseen
saatiin yhteensa kuusi vastausta. Kaikki vastaajat olivat aikuisia kehitysvammaisia
jotka olivat asuneet kyseisessa paikassa yli viisi vuotta. Tuloksia tarkasteltiin
kahdesta nakdkulmasta. N&dkokulmia olivat kehitysvammaisen
itsemaarddmisoikeuden toteutuminen ja haastattelulomakkeen toimivuus

yksilohaastattelussa.

8.1 Hyvinvoinninosa-alueita haastattelussa

Kehitysvammaliitto on toteuttanut laajan elamanlaatututkimuksen joka kuvaa
suomalaisten kehitysvammaisten eldmanlaatua. Keskeisiksi kehitysvammaisten
elamdssa muodostuivat itsemaédradmisoikeus, valinnanmahdollisuus, turvallisuus
ja terveys. Elaméanlaatututkimuksessa haluttiin selvittad millaisiksi
kehitysvammapalvelut koetaan niiden kayttdjien nakokulmasta.
Kehitysvammaliiton Tutkimusyksikkd Kotu lahti kehittamaan Assi-
laadunarviointimenetelméé, jonka osana laadittiin Subjektiivisen hyvinvoinnin
asteikko, jota nyt kutsutaan Suloksi. Tiedonkeruumenetelmaksi valittiin
haastattelu, koska kohderyhméné olevat kehitysvammaiset eivat kaikki osaa lukea
tai kirjoittaa. Menetelma soveltuu vain niille henkildille, joiden kanssa
haastattelija kykenee kommunikoimaan. Oletuksena on, ettd haastateltavat
kykenevat kertomaan elamastadn ja tuntemuksistaan totuudenmukaisesti, kun
heille on selvitetty tiedonkeruun tarkoitus. Asteikon sisélto kattaa tarkeimmaét
elaménlaadun alueet ja kullekin elaménlaadun osa-alueelle on méaritelty yleinen
kysymys, johon etistdan vastausta useilla konkreettisilla kysymyksilla.
Kéyttdmamme asteikon viimeisin eli 3- versio otettiin kayttéon 1998. Sulo-
asteikon kehittamisty6td on tarkoitus jatkaa, kun riittdvd méaara lisdaineistoa on
keratty. (Matikka & Nuora 2007, 6.)

Haastattelussa kayttamamme kyselylomake sisélsi seuraavat seitseman
eldmanlaatuun liittyvaa osa-aluetta ja niihin liittyva yleinen kysymys. Asteikon
sisdltd kattaa mahdollisimman hyvin tarkeimmat eldménlaadun alueet ja sill&

mitattiin valitun ryhmén hyvinvointia.
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Elamé&n myonteisyys: Suhtaudutko eldamaan myonteisesti ja osallistut iloa

tuottaviin toimintoihin?

Toiminnallisuus, osallistumisaktiivisuus: Osallistutko aktiivisesti erilaisiin

harrastustoimintoihin tai muuhun kanssakéymiseen toisten kanssa?
Itsemaaraaminen: Voitko elad kotonasi omien valintojesi mukaista elamé&a?
Sosiaalisuus: Onko sosiaalinen elamasi monipuolista ja vastavuoroista?
Turvallisuus: Koetko olosi turvalliseksi?

Terveys, stressittomyys: Oletko stressaantunut?

Tyo: Oletko tyytyvéinen tydolosuhteisiisi?

Asukkaiden mielipidettd itseméaardamisoikeudesta tuli kyselylomakkeen kaikilta

seitsemaltd osa-alueelta esille.

Sulo - hyvinvointi kyselylomakkeessa oli viisi myoéntyvyyskysymysparia, ndméa
ovat haastattelulomakkeen yleisid kysymyksié. Haastattelukysymyksilla haetaan
vastauksia haastateltavan oman elaman elaménlaatuun, kysymysten osa-alueet
ovat elamanmydnteisyys, itseméaardadminen ja sosiaalisuus.
Myontyvyyskysymyspareihin on sisallytetty viisi vastakkaista kysymysparia ja
niithin haetaan loogisia vastauksia. Kehitysvammaisille suunnatuissa
haastattelututkimuksissa oli havaittu ongelmaksi, ettd kehitysvammaiset vastaavat
useammin myontavan vastauksen kysymyksen sisallosta riippumatta.
Vastaaminen myontyvyyskysymyspareihin edellytti toiseen kysymykseen
myonteistd ja toiseen kysymykseen kielteista vastausta. (Matikka & Nuora 2007,
11-13)

1.”Voitko itse ottaa vilipaloja, kun haluat?” — “Jos haluat ottaa vilipalaa,

pitdcdko sinun kysyd siithen lupa?”

2. "Voitko valvoa illalla niin myohddn kuin haluat?” — ”Onko sinun noudatettava

tiettyjd nukkumaanmenoaikoja?
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3. VPelkddtko, ettd et pdrjdd eldmdssd?” — ”Luotatko siihen, ettd pdrjdcdit

elamdssda?”

4. ”Onko sinulla riittavasti harrastusmahdollisuuksia?” — ~Onko sinulla liian

vahan harrastusmahdollisuuksia? ”

5. ”Onko eldmdisi yleisesti ottaen kehittynyt viimeksi kuluneen vuoden aikana
parempaan suuntaan?” — "Onko eldmdsi yleisesti ottaen kehittynyt viimeksi

kuluneen vuoden aikana huonompaan suuntaan?” (Matikka & Nuora 2007, 14.)

Myontyvyyskysymysparien vastaukset haastattelun kolmannessa kysymysparissa
olivat loogisia, vastauksissa oli kielteisia ja myonteisiéd vastauksia saman verran.
Yksi haastateltava oli vastannut kolmanteen kysymykseen epamaéaréisesti,
vastaten kysymykseen Kielteisesti ja vastapariin myonteisesti ja kielteisesti.
Muissa vastauksissa kysymysten vastaukset vaihtelivat ensimmaisessa
kysymysparissa kolme kielteist4 ja viisi myonteistd vastausta. Toisessa oli nelja
Kielteisté ja kuusi myonteistd vastausta. Neljannessa oli kuusi myonteista ja nelja

Kielteistd vastausta. Viidennessa oli kuusi myonteista ja nelja Kielteistd vastausta.

Myontyvyyskysymyspari kysymysten vastaukset haastateltavien kohdalla eivét
olleet loogisia, eikd mielestimme itsemééradmisoikeus toteutunut haastateltavilla.
Kysymysparit ovat mielestdmme liian samanlaisia kehitysvammaisen

haastateltavan vastata oikein kysymyeksiin.

8.2 Itseméaardamisoikeuden toteutuminen asumispalveluyksikdssa

Itsemadradminen muodostui alaluokista huolenpito ja loma. Vastaajien mukaan
huoli toisten terveydest4 ja toimiminen itsendisesti halyttamallé apua seka
huolehtimalla sairastuneesta nosti esiin itsendista toimintaa ja huolenkantoa
muista ihmisistd. Lomakéaytannosta koettiin, ettd itsemaaradminen ei toteudu,
koska sukulaisten luokse lomille ei paase silloin kun haluaa. Haastattelussa ilmeni
my0s omaisten tarkeys haastateltavan eldmassa. Kotilomat olivat térkeit4 ja
odotettuja tapahtumia. Eraét haastateltavat kertoivat matkustelevansa vanhempien,
siskojen ja veljien kanssa yhdessd, kotimaassa ja ulkomailla. Haastattelun mukaan

useimmalle haastatettavalle oli tdrkeda toisten auttaminen ja oma avunsaanti.
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2

"Mulla on siskot ja veljet jotka auttavat
"Soitan veljelle, siskolle sukulaisille”
“Isdin auttaminen kun hén eli”

"Auttaa keittichommissa”™
”Nostamisapuja annan

Itsendinen toimiminen muodostui alaluokista yhdistystoiminta ja avunanto. Kyky
liittya yhdistys-, harrastus- ja kerhotoimintaan oli itsetunnolle térkeaa seka loi
mahdollisuuden mielekk&alla tavalla olla hyddyksi muille ihmisille. Samalla lailla
nousi esiin avuanto muille ihmisille, joka pidettiin erityisen tarkeédna ja iloa ja
mielihyvéa tuottavana. Tarkedna haastateltaville oli myds kuulua johonkin
yhdistykseen, harrastus- tai kerhotoimintaan. Erilaisiin konsertti- ja
teatteriesityksiin osallistuminen oli monelle haastateltavalle tarkeéa tapahtuma.
Kysyttdessa oliko haastateltava kaynyt ravintolassa, kahvilassa tai baarissa
kuukauden aikana, vastaus oli myodnteinen. Haastattelussa haastateltavat
esittelivat CD-levynsé, soittimet. Keskustelimme eri esiintyjien konsertista, missa
haastateltava oli ollut ja kuuntelimme hénen kanssaan iskelmamusiikkia. Erés

haastateltava lauloi meille, han oli todella hyva esiintymaan.
“yhdistystoiminta”
“kannatusyhdistys”

Alaluokissa tulivat esille sosiaalisuus ja seurustelusuhteet, joillekin
haastateltaville seurustelu toisen sukupuolen kanssa oli tarkeé asia. Toisia
haastateltavia havetti puhua seurustelustaan tai he sanoivat, etteivét halua
ollenkaan seurustella. He kertoivat avoimesti seurustelusta ja halustaan
seurustella, mutta ei ollut mahdollisuutta seurustella. Téhan vaikuttivat monet
asiat, ujous, kielteisyys, haluttua seurustelukumppania ei ollut. Kysyttaessa
haastateltavalta onko mahdollisuutta halutessaan harrastaa seksi&, vastaus oli

toisilla kielteinen.

”Se, ettd mulla olisi tyttOystava.
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Alaluokista turvallisuus ja huolenpito nousi esiin yleisesti tieto miten toimia
erilaisissa tilanteissa. Haastateltavat kokivat yleisesti ymparistonsé turvalliseksi.
Omasta kehostaan maaraaminen ja yksityisyys olivat puhuttavia asioita. Toiseen
luottaminen ja luottamuksen pitdminen olivat myds tarkeité asioita. Pelottavana
asiana tuli esiin seksuaalinen vékivalta. Selkeasti kuitenkin oltiin tietoisia siitd, jos
hatatilanne tulee eteen miten toimia. Haastattelussa haastateltava kertoi, etta joku

oli kayttaytynyt haastateltavaa kohtaan tydpaikalla hairitsevésti tai pelottavasti.
’soitan poliisin”
jos jollekin tulee hdtd ja tarvii apua™

"Yksikko on koti”

“llmoitettvava heti henkilékunnalle, jos joku sairastuu”™

Mielipiteet omasta terveydentilasta nousivat esiin alaluokista terveys,
stressittomyys, tyytyvaisyys ja ikddntyminen. Terveyteen oltiin yleisesti
tyytyvaisié. Joitakin yksittaisia arsyttavia asioita koettiin toisen henkilon taholta.
Tunteitten esiin tuominen kuului jokapaivaiseen elaméaan. Ikaantyminen koettiin
luontevana ja helpottavana asiana. Tulevaisuus ei tuntunut pelottavan

haastateltavia.

"Tykkdd ihmisistd, tykkdd kotieldimistd, mukava olla ihmisten kanssa™
"Visyttdid raskaat tyét”

"Kielletty raskaat tyét”

Halu vaikuttaa omaan ty6honsé ja mielekk&éseen tekemiseen nousi esiin
alaluokista tydolosuhteet ja omat ratkaisut. Ty6olosuhteisiin oltiin yleisesti
tyytyvdisid. Tydryhmien valintaan ei aina voinut vaikuttaa ja tehd jotain sellaista
tyota mité itse haluaisi tehda. Osalle ulkoty6t olivat erittdin mieluisia ja erilaiset
kotitalousty6t. Tyon tekemiseen yleisesti oli vaikea vaikuttaa. Ty0dssa kdyminen ja
tyoskentely olivat haastateltaville tarkea ja positiivinen asia
asumispalveluyksikossa. Heille oli tarkedd saada kertoa tyostaan, mité he tekevat.

Joku haastateltavista ei ollut tyytyvdinen tyOpaikkaansa. Tyon raskaus tuli myos
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esille haastattelussa seka ik&aantyminen ja tyonteon lopettaminen toiveissa oli
jaada elékkeelle. Haastateltavista jotkut halusivat vaihtaa tyopaikkaa. Toiset

haastateltavat eivat olleet voineet valita tydpaikkaansa.
“Haluaisin olla ulkoryhmissd enemmdn”

“Haluaisin tehdd kotitéitd, ruuanlaittoa ja pyykkihuoltoa”
“Haluaisin jo jdddd tyostd pois™

”Tyo on harrastus, musiikki, ulkoryhmd vaikka mitd”

8.3 Haastattelulomakkeen toimivuus yksil6haastattelussa

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittad valmiin kyselykaavakkeen toimivuutta

asumispalveluyksikdssa ja sen mahdollista kdyttoonottoa tulevaisuudessa.

Tutkimuksessa tulimme siihen tulokseen, ettd SULO - hyvinvointikyselylomake
ei toiminut asumispalveluyksikdssé, koska kyselylomakkeessa on paljon
kysymyksia ja kysymykset olivat suppeita. Haastattelussa tuli mielestimme esille
haastateltavien positiivinen vuorovaikutuksellisuus. Tehdessamme haastattelua
valmiilla kysymyksilla jotkut haastateltavat eivéat jaksaneet keskittya tai toiset
halusivat jutella kaikkea muuta eldmastadn. Haastattelutilanne hairiintyi yhden

haastateltavan kohdalla, haastattelun loppuvaiheessa.

Kyselylomake pit&a olla mahdollisimman yksinkertainen ja kysymysten maara
pieni. Tiedustelimme toimeksiantajan edustajalta asukkaiden kyvysta osallistua
keskusteluun ja itsensa ilmaisemiseen. Vastaukset olivat aika yksinkertaisia ja
pelkistettyj&, niitd analysoitaessa on vaikea ndhda todellisuus annetusta
vastauksesta. Vastauksista ei tullut oikein hyvin esiin sitd, mitd mielta
kehitysvammainen itse on asiasta. Tarkoittiko han, ettd osaa, tai kykenee vai
haluaako han tehd jotakin. Kysymysten tarkentaminen olisi taas ehk& muovannut
vastaajan mielipidettd. Tutkimuksessa kuitenkin halusimme tuoda enemman esille
sitd, miten kehitysvammaisen itsemadradmisoikeus tulee esille, ja kuunnellaanko
hant& omissa asioissa. Tamén analyysivaiheen paatimme ottaa k&yttéon ja mitata

silla asioita. Jatkotutkimuksen kannalta haastattelu toimisi varmaan paremmin,
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koska asiat tulisivat tarkemmin esille. Tarkeda tdssé hyvinvoinnin kehittdmisessa
on tutkia enemman asukkaiden omia mielipiteitd ja ajatuksia. Silloin ollaan
oikealla tiell& kehittdmassé kehitysvammaisen henkilon osallisuutta ja

mahdollisuuksia vaikuttaa omiin asioihin.
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9 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetyo6té varten keratty aineisto mahdollisti aikuisten kehitysvammaisten
omakohtaisen tuntemuksen itsemaaradmisoikeudesta. Aineiston analyysin
perusteella hyvinvointi on jaoteltavissa seitseméén osa-alueeseen, joista jokainen
sisdltdd kehitysvammaisten aikuisten omassa hyvinvoinnissa merkityksellisiksi
kokemiaan asioita. Opinndytetyon sisalto koostuu aikaisemmista
tutkimustuloksista seké kehitysvammaisten omista keskusteluista. Aineistoa
tutkiessamme huomasimme, ettd itseméaarédamisoikeus tulee esiin
tutkimustuloksissa hyvin samantyyppisena kuin se aikaisemmissa tutkimuksissa
on néhtavissa. Palveluyksikon kulttuuri, toimintaperiaatteet ja tyokaytannot
vaikuttavat itsemaaradmiseen seka subjektiivisen hyvinvoinnin tunteeseen.
Vaihtelut eri osa-alueiden valilla nayttaytyivét yksilokohtaisesti. Erot

haastateltavien vélilla nakyivéat melko pienina.

Lehto-Lundenin tutkielma tieddn mita tahdon-projekti l&htee liikkeelle yksilon
elaménsuunnittelusta oman elaméan pohdiskelusta, hédnen unelmistaan ja
toiveistaan. Mitké asiat toimivat hanen elaméssaan ja mihin han haluaa
muutoksia. Prosessiin osallistuu tukipiiri, koostuen padmiehen sukulaisista,
ystavista ja hénet hyvin tuntevista henkil6istd, tarkoituksena on 10ytaa ja tukea
henkildd voimaantumaan ja olemaan oman eldman paamies. TuKipiiri auttaa
kehitysvammaista henkil6a laajentamaan elamankokemusta ja saamaan uusia
ideoita.(Lehto-Lunden 2012, 12.)

Mielestdmme tdman tapainen projekti esimerkiksi, ”Tiedadn mit4 tahdon —
projekti” auttaisi kehitysvammaista henkil6a 16ytaméaan ja suunnittelemaan
subjektista hyvinvointia, oman elamanlaadun parantamiseksi, tukipiiria apuna
kayttéen. Itsemaardadmisoikeus on yksi tarkeimmista ihmisoikeuksista, oikeus

vapauteen.

Itsemé&éradmisoikeus ei toteudu kehitysvammaisella henkil6lla samalla lailla, kuin
niilla jotka voivat suunnitella eldamansa haluamallaan tavalla, hakea palveluja mita
tarvitsevat tai huolehtia asioistaan itsendisesti. Kehitysvammaisen henkilon

riippuvuus toisten ihmisten avusta ja palveluiden saatavuudesta yhteiskunnassa on

suuri. Kehitysvammaisella henkil611a on yleensa edunvalvoja, joka huolehtii
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hanen kaikista asioistaan. Edunvalvoja tekee pa&atokset esimerkiksi
kehitysvammaisen asumismuodosta. (Kortemaki 2012, 35.)

Laadunhallinta menetelmadt ja tydkalut ovat laadullisesti hyvia mittareita
organisaation toimintatapoja seka laatua kehitettdessa ja l0ydettéessé sopivat
menetelmat toimintayksikon toiminnassa. Mielestimme laadullinen tydskentely
vaikuttaa positiivisesti koko organisaatioon. Hyvinvointikyselyt tuovat
kehitysvammaisten asumispalveluyksikk66n muutosehdotuksia ja
virikkeellisyyttéd kehittdd toimintaa. Asumispalveluyksikdssa asuvien
kehitysvammaisten koti on asumispalveluyksikkd, ja siksi olemme tuoneet esille
laadun merkityksen hoitotyossé.

Laatuvaatimukset ovat asiakkaasta l&htevid, ja hoitajan patevyydella, tiedoilla,
taidoilla ja oikeudenmukaisuudella on vaikutusta toimintaan. Asiakkaalle
kohdennetut konkreettiset palvelut ovat tarkeitd, seké asiakkaan tarpeiden herkka
huomioiminen, palvelujen luotettavuus ja uskottavuus. Asiakas kokee olonsa
turvalliseksi kun hanté kohdellaan kunnioittavasti ja huomioidaan asiakkaan omat
tarpeet. Aikaisemmin palveluissa ja hoidossa on huomioitu potilaan tarpeet ja
itsemaardédminen on jadnyt huomioimatta. Terveydenhuollossa asenteiden
muutokset vaativat entista parempia teknisig, inhimillisia ja kasitteellisia taitoja.
Asiakaslahtdiset palvelut toimintaprosesseja tarkasteltaessa ovat usein henkiloston
tarpeita tukevia. Asiakaskyselyja tehtdessa kysymysten asettelu saattaa olla
henkildston tarpeita vastaavaa, kysytaan asioita jotka ovat térkeitd henkilostolle ja
unohdetaan asiakasl&htoisyys. Syyné saattaa olla pelko ja haluttomuus muutoksiin
kaytanndissa. (Kujala 2003, 32 - 33.)

Laadun arviointi on térked pienille ja suurille organisaatioille, uusien suosituksien
ja ohjeiden oikea kéyttd, jos huomataan tarvetta muutoksiin. Laadunhallinta
menetelmat ja tyokalut ovat laadullisesti hyvid mittareita organisaation laatua
kehitettéessa ja 10ydettdessa sopivat menetelmat. (Puusa & Juuti 2011, 55.)

Opinnadytetyémme liitetddn osaksi laatukasikirjaa joka otetaan k&yttoon

asumispalveluyksikéssa vuoden 2013 aikana.
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9.1 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen luotettavuudella tarkoitetaan sitd, missa maarin mittari mittaa
tutkittavaa ominaisuutta, miten luotettavia ja pysyvid, seka johdonmukaisia
mittaustulokset ovat. Erilaisilla sopimuksilla, niin kansainvalisesti, kuin taalla
meilld Suomessakin pyritdan lissamaéan kehitysvammaisten henkildiden
itsemaardédmisoikeutta. Niissa pyritddn huomioimaan henkilokeskeisyyttd, samat
yhteiskunnan palvelut kaikille, voimaantuminen ja oman eldman hallinta.
Itsendiselld elamaélld ei kuitenkaan aina tarkoiteta yksin parjaamista, vaan sitéa
voidaan mahdollistaa erilaisilla tukitoimilla. Kehitysvammainen ihminen on
melko usein riippuvainen ulkopuolisista ihmisista jotka mahdollistavat hanen

itsemaaraamisoikeuden toteutumisen saaduilla palveluilla.

Yksilon vapautta on lansimaissa pidetty arvokkaana jo varhaiselta keskiajalta
l&htien. Usein yksilon vapaudella tarkoitetaan autonomiaa, itsemaaradvyytta eli
itsemadrdédmisoikeutta yhteiskunnassa, yksilon tehdessa itsendisid paatoksia
vapaaehtoisesti. Itsendiseen ja vapaaehtoiseen paatostentekoon vaikutetaan
suostuttelemalla, manipuloiden ja pakottamalla. Autonomisesta ja
itsemadraytyvasta paatoksenteosta ei voida puhua, jos henkildn toimintaan ja
mielipiteisiin on vaikutettu edelld mainituilla keinoilla. Itsemaaradmisoikeuden
toteutuminen edellyttéd, ettd tyontekija kunnioittaa asiakkaan arvoja, eika pida

omia arvojaan asiakkaalle sopivina arvoina. (Kortemaki 2012, 31.)

Tutkimuksen eettisista periaatteista tdrkeimpina voidaan pitéa haastateltavan
vapaaehtoisuutta haastatteluun, henkil6tietojen suojaamista seké
luottamuksellisuutta. Tutkimuksessamme meidan taytyy erityisesti miettid, kuinka
varmistaa sellaisen henkilén suojelun, joka ei itse kykene antamaan tietoista
suostumusta. Kehitysvammaiset, lapset, voimakkaasti laakityt potilaat, vanhukset
tai mielenterveys potilaat saattavat kuulua téllaiseen ryhmaan. Tutkijan on
tallaisessa tapauksessa myds tarkoin harkittava onko omaisilla mahdollisuus antaa
suostumus tutkimuksen tekemiseen. Keskustelimme myos tasta asiasta
toimeksiantajan kanssa. Eettisesti tdrkedd on myds se, ettei tutkija
tutkimusty6ll&dén vahingoita tiedonantajaa. Haastateltavan tulisi omaehtoisesti
saada vastata kysymyksiin ilman, ettd tutkija ohjailee hénta vastausten saamiseksi.

Eettisiin kysymyksiin kuuluu myos pohdinta siitd, mika on tutkijan rooli suhteessa
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haastateltavaan. Haastateltavistamme kaikki pystyivét ilmaisemaan itseddn
verbaalisesti hyvin. Annoimme haastateltavien vastata tdysin omaehtoisesti
ohjailematta mitenkaan vastaamista. Tassé tutkimuksessa yhtena tavoitteena oli
haastateltavilta saadun tiedon perusteella selvittdd asumispalveluyksikon

itsemaaraamisoikeutta.

Hoitaja-potilas-suhteessa hoitajalla on mahdollisuus vallankayttoon. Valta
jakautuu epétasaisesti, kun toisena osapuolena on kehitysvammainen henkil6.
Hoitajalla on vastuu hoivata, palkita ja rangaista, silloin hoitaja saa myods
vallank&yton mahdollisuuden. Televisionkatselun valvontaan ja kotiintuloaikojen
ankaraan noudattamiseen, hoitajat voivat vaikuttaa ndihin oman haluamansa
vallankéayton kautta. Vallankayttdn kuuluu laillinen valta, lait ja asetukset, talloin
instituution tarpeet menevét yksilon tarpeiden edelle. Laiton valta on pakottamista
johonkin, vaikka henkild ei ole halukas. (Kortemaki 2012, 34.)

Laadullisessa tutkimuksessa tavoitellaan luottamuksellista suhdetta haastateltavan
ja haastattelijan valille. Tutkijan tulee kyetd arvioimaan millaisia asioita han
nostaa haastattelussa esiin ja miten itse suhtautuu ja osoittaa ymmarrysta
keskusteltaessa arkaluontoisista asioista. Laadulliseen tutkimukseen kuuluu
yleensd, etté tutkimusaineisto on maaraltaan pieni. Haastateltavien tunnistaminen
on nain ollen helpompaa verrattuna isompiin otoksiin. (Paavola 2006, 110 — 111,
113)

Ennen haastatteluja olimme selvittdneet oman ammatillisen taustamme ja missé
tyoskentelemme télla hetkelld. Tall& pyrimme lisddmé&én luottamuksellista vuoro-
vaikutusta. Huomasimme myos ettd, koska meitd pidettiin ammattilaisina, se
helpotti haastattelutilanteessa avautumista, puhuttaessa aroistakin
kehitysvammaisuuteen liittyvista asioista. Anonymiteetin sailyminen asettikin
erityisvaatimuksia pienen tutkimusaineiston vuoksi. Tutkimuksessamme emme
kerro paikkakuntaa, asumisyksikdn nimed, emmeka haastateltavien nimié eika
mit&an tietoa, joka voisi vaarantaa anonymiteetin toteutumista. Suorat lainaukset

olemme huomioineet anonymiteetti huomioiden.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavaksi otetaan hyvinkin henkilékohtainen
ilmio, joka koskettaa tutkittavaa hyvin laheisesti. Tutkittavaksi halukkaita haetaan
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ilmoituksilla tai kysytéan tietyilta inmisiltd, jotka esimerkiksi ovat kokeneet
tutkittavan ilmion henkilokohtaisesti. Tutkijan herkkyys kuulemaan haastattelu
tilanteessa tutkittavaa, vaikuttaa paljon tutkimuksen tuloksiin. Tutkimusta
tehdessd, tulee myods kysymyksia suunnitellessa tietda keté varten tutkimus
tehdaan. Mista tutkimuksessa halutaan saada tietoa ja kenelle tutkimus tulokset
tehd&an. Tuleeko tutkimus auttamaan samaa ilmioté kokeville henkil6ille
tulevaisuudessa vai tehdaanko tutkimus tietylle tieteenalalle. Jokaisella
tieteenalalla on erilaiset arvot, ihmiskésitykset ja tavoitteet toimia. (Tuomi &
Sarajarvi 2002, 126 - 127).

Tutkimusaineiston luottamuksellisuudesta puhuttaessa tarkoittaa tamé niitéa
lupauksia ja sopimuksia, joita tutkittavien kanssa tehdaan aineistonkaytosta.
(Kuula 2006, 88).

Luottamuksellisuus mielestamme tuli tutkimuksessamme esille,
haastatellessamme asukkaita. Er&ét haastateltavat kysyivat, ettd pysyvatko
haastattelussa esiin tulleet asiat salassa. Vakuutimme, ettd haastattelulomakkeet
havitetaan, tutkimuksemme valmistuttua. Kaikki kéytetty materiaali hévitettiin
sovitulla tavalla. Opinnaytety6 tutkimustuloksineen luovutetaan toimeksiantajalle,
johon heilld on oikeudet. Siita on tehty molempien osapuolten kanssa sopimus.

Tutkija saattaa joutua vaikeiden eettisten ongelmien eteen, koska usein aiheet
ovat arkaluonteisia. Jokaiselle vastaajalle se on hyvin henkilékohtaista ja miten he
siihen suhtautuvat. Eettistd pohdintaa ja valintaa joutuu tekemaan koko
tutkimuksen tekemisen ajan. (Heinonen 2010,41.)

Tassa meidén tutkimuksessa on myds saatu tutkimusluvat toimeksiantajalta.
Tutkittaessa tuloksia on meidén mietittava sitd onko vastaaja ymmartanyt
kysymyksen tutkijan tarkoittamalla tavalla ja tulkitseeko tutkija vastauksia
vastaajan tarkoittamalla tavalla. Tutkimusta tehdessa pitdd muistaa
kehitysvammaisen rajallisuus ymmartad asioita ja antaa niihin vastauksia.
Avoimeksi kysymykseksi jai ymmarsiko kaikki vastaajat saatekirjeen ja luvan
myontamiseen lahetetyt kirjeet. Silla kuitenkin varmistettiin, ettd tutkittavalle jai
kirjallinen todiste osallistumisestaan haastatteluun. Tutkimuksen tavoite oli saada

selville kehitysvammaisen henkilén oma mielipide ja arvio kysytyista asioista.
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Tavoite ei tdysin onnistunut yhden haastateltavan kohdalla, jossa syyné oli, ettei
han ehkd ymmartanyt kysymysta tai ei osannut vastata siihen. Kehitysvammaisen
ihmisen on usein vaikea kertoa omaa tahtoa, siksi ettd hanelld voi olla hyvin
rajoittunut késitys asumisesta tai eldmasta yleensa. Erilaiset vaihtoehdot ovat
vieraita. Eldménlaadun tai hyvinvoinnin kyselyssa pitaisi tarkkaan harkita
kysymysten laatua, mé&éraa ja mité ne kuvaavat kehitysvammaisen ajatuksissa.
Itsemééradmisoikeuden toteutumiseen voisi saada paremman vastauksen niin, etta
annettaisiin heille itselleen mahdollisuus kertoa miten he sen kokevat, mit4 he
haluavat ja toivovat. Tarke&da on myos se kenelle he siita haluavat kertoa.
Hoitohenkilokunnan ja Idheisten miellyttdminen voi olla myos este asioiden esille

tuomiseksi.

Vastuulliseen tutkimukseen kuluu rehellinen tutkimus ja raportointi. Tutkijan
tulee perustella aihettaan koskevat valinnat ja toteuttaa tutkimuksen kaikki
vaiheet. (Paavola 2006, 113.)

Tutkimuksessamme olemme pyrkineet selvittdmaan tutkimuksemme kulkua ja
kaikki oleellinen haastatellussa tullut tieto on raportoitu. Aikaisempien
tutkimusten sek& kayttdmamme kirjallisuuden lahdeviitteet olemme pyrkineet
selkeasti kirjamaan tydhomme. Haastateltavat tiesivat millaisesta tutkimuksesta

oli kyse ja ettd tyomme tullaan julkaisemaan.

9.2 Jatkotutkimusehdotuksia

Sulo - hyvinvointikyselylomakkeen kysymykset ovat kattavia, mutta ne toimisivat
varmaan paremmin mukautettuna asumispalveluyksikon omaan kayttoon.
Palvelun tuottajana kannattaa miettid mihin haluaa panostaa, mitka asiat ovat
sellaisia joihin pitdisi puuttua. Hyvinvoinnin mittaus yleisesti kasittelee asioiden
toimivuutta, mutta henkildtasolla subjektista hyvinvointia on vaikeampi mitata
joillain tietyilla kysymyksilla. Siihen vaikuttavat elamanfilosofia, ndkemys,
ymmarrys ja késitteellisyys. Toteuttaja ja palvelunsaajan voivat kdyttad samoja
kéasitteitd mutta tarkoittavat eri asioita. Yksikoissa asuu eritasoisia
kehitysvammaisia. Haasteita tulee esiin erilaisissa asioissa hoitohenkilokunnan
kanssa. Siella eletdén ja kaydaan lapi eri eldmén osa-alueet, jotka tuovat haastetta

hyvinvoinnin yllapitdmiselle. Nakisimme toimivaksi sen, etté jokainen talo



33

nostaisi omat itsemadraamista koskevat asiat esiin ja tutkisi niitd. Rinnalle voi
tuoda yhteisia hyvinvointiin liittyvia késityksia jotka ovat yhteison kannalta

tarkeita.

Sosiaalisiin suhteisiin katsotaan kuuluminen erilaisiin yhteisgihin ja
harrastuspiireihin, sekd yleisesti l&heisten ja ystdvien olemassaolo. Itsensa
toteuttamisella tarkoitetaan sitd, ettd annetaan mahdollisuuksia toteuttaa tarkeita ja
mielekkaitd asioita. Tarkeda on saada hyvaksyntéé ja arvostusta tekemille
asioilleen. Oman identiteetin vahvistuminen auttaa ndkemysta omien kykyjen

tiedostamiseen, ja ymmarrykseen omasta taustastaan. (Finnilg 2010, 19.)

Jotta asioihin voidaan vaikuttaa, tarvitaan tutkimuksellista tietoa asioista, mika
toimii ja mihin asioihin on puututtava kehitysvammaisten itseméaaraédmisoikeuden
lisadmisessa heidan elamassaéan. Kehitysvammaisen henkilon tulee voida elaa
ympaéristossd, jossa ymmarretadan hanen viestejadn. Kehitysvammaisten kanssa
tyoskentelevien tyontekijoiden tulisi saada koulutusta erilaisiin
kommunikaatiomenetelmiin. Osaavan henkilokunnan koulutuksessa
keskityttaisiin tulevaisuudessa paremmin kehitysvammaisten kanssa toimimiseen.
Tutkinto olisi kehitysvammaisten hoitaja tai ohjaaja. Lain muutoksella, otettaisiin
kantaa asumisyksikoiden kokoon ja henkilokunnan maaréan asukasta kohden.
Jatkotutkimuksena olisi mielenkiintoista saada tietoa, missé maarin
henkilokohtainen avun saanti on edistanyt kehitysvammaisen osallisuutta ja
itsemadraédmisoikeutta arjen toiminnoissa. Asukkaiden omien kokemusten
julkituominen on asiakaslahtdisyyden kannalta tarkead, jatkotutkimuksena olisi
hyva tutkia kehitysvammaisten omia kokemuksia itsemaéaraamisoikeuden

toteutumisesta asumispalveluyksikdissa. (Korteméki 2012, 92 - 93.)

Jatkotutkimuksina sairaanhoitajan ndkokulmista katsottuna koimme, etta
kehitysvammaisen itseméardamisoikeus saadaan esille henkilokohtaisella
avoimella haastattelulla. Hoitajien olisi hyva Kirjata asukkaan omia tuntemuksia ja
kokemuksia esimerkiksi viikoittaisessa keskustelussa, jotta saadaan selville
itsemaaraamisoikeuden toteutuminen. Asukkaan kokonaisvaltaista hyvinvointia
tulisi seurata koko hénen eldmansé ajan. Mielestdmme haastattelujen

yhteenvedon voisi tehdd puolenvuoden, vuoden valein tai tarpeen mukaan. Tama
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kertoisi hoitajalle asukkaan eldmanlaadusta, minkalainen hénen hyvinvointinsa on

edelliseen haastatteluun verrattuna.
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LITTEET

Liite 1 Kehitysvammaisuuden aste Testilautakunnan maéritteleména (2003).

AO Alyllinen kehitysvammaisuus Alykkyysika aikuisilla
(ICF:ssé prosenttia
normaalista)
Ennen nykyista ICD-10:4 kaytossé 130 - erittain alykas
ollut tautiluokitus (vanha
tautiluokitus) 115-129 Keskitasoa alykKaampi
105-114 hyvéa keskitasoa oleva
95104 keskitasoa oleva
86 -94 heikkoa keskitasoa oleva
68 — 85 heikkolahjainen
52 - 67 lievasti kehitysvammainen
36 — 51 keskiasteisesti kehitysvammainen
20-35 vaikeasti kehitysvammainen
-20 syvasti kehitysvammainen
Englanninkielisissa testikdsikirjoissa | 135 — erittain hyva
usein kaytetty luokitus (sanalliset
kuvaukset) 25 - 132 hyva
115-124 hyvaa keskitasoa
86114 keskitasoa
76 -85 heikkoa keskitasoa
66 - 75 heikko
- 65 erittdin heikko
Nykyinen diagnoosiluokitus (ICD- 50 - 69 lieva 9-12 vuotta
10)
B 35-49 keskivaikea 6-9 vuotta
AO kuvaus ja sen ikévastaavuus
20-34 vaikea 3-6 vuotta
alle 20 syvéa alle 3 vuotta
Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden 70— ei ongelmaa 96-100 % normaalista
ja terveyden kansainvalinen luokitus
(ICF) (International Classification — -
of Functioning, Disability and 58 - 69 lievd ongelma 50-95 % normaalista
Health)
43 -57 kohtalainen ongelma 25-49 % normaalista
17-42 vaikea ongelma 5-24 % normaalista
- 16 ehdoton ongelma 0-4 % normaalista




Liite 2
Haastattelupyynto

Hei,

Opiskelemme Lahden ammattikorkeakoulussa
sairaanhoitajaksi. Opiskeluumme liittyen olemme tekemassa
opinndytetyotd jonka tarkoituksena on testata
kehitysvammaliiton kehittimia SULO - subjektiivisen
hyvinvoinnin asteikon toimivuutta.

Opinndytetyotimme ohjaa opettaja Maritta Ahtiainen.

Tyomme tarkoituksena on kuvata millaiseksi kehitysvamma
palvelut koetaan niiden kéyttdjien ndkokulmasta.
Tutkimusaineisto kerdtdan haastattelemalla kehitysvammaisia
aikuisia lokakuussa 2012. Haastattelu tehddéan erikseen
sovitussa paikassa ja siithen varattava aika on noin 1 tunti.

Tutkimukseen osallistuminen on Sinulle vapaaehtoista.
Antamisia tietoja késitelldan taysin luottamuksellisesti ja
siten, ettd henkilollisyytesi ei tule esille missdin vaiheessa.
Pyyddmme ystéavéllisesti myonteistd suhtautumista
opinndytetyohomme.

Ohessa suostumuslomake, jonka toivomme ettd taytat ja
palautat12.10.2012 mennessd. Otamme Sinuun yhteytta
haastattelun sopimiseksi.

Lampimasti kiittden!

Laht1 2.10.2012

Taina Kuoppamaki, Marja-Liisa Nokelainen, Outi Poutiainen
Sairaanhoitaja AMK- opiskelijat

puh. 044-7722833 (tyo)

e-mail: taina.kuoppamaki@]lpt.fi



Liite 3
SUOSTUMUS

Olen lukenut tdmén suostumuslomakkeen mukana toimitetun
pyynnon osallistua opinndytety6hon tehtavain
haastattelututkimukseen, joka kisittelee SULO -
subjektiivisen hyvinvointiasteikon toimivuutta.

Annan suostumuksen kyseiseen tutkimukseen.

Péivays:

Allekirjoitus:

Asumisyksikon vastuuhenkilon allekirjoitus:

Suostumuslomake palautetaan 12.10.2012 mennessa
oheisessa kirjekuoressa.



Liite 4 Aineisto analyysi(6/1)
Avokysymysten vastauksia:

Vanhempien ja sukulaisten

kokemaa surua, ei harmia

Teen elamankertaa

Hautajaiset ovat

surullisia

Se, ettd mulla olisi
tyttoystava

Mulla on siskot ja

veljet jotka auttavat

Lahimmaisista huolehtiminen

elaménarvojen tarkeys

Kokea oma elamé
tarkeaksi tuleville

sukupolville

Lahimmaisista luopuminen,

surunkasittely

Toivoisin, ettd minulla on

olisi tyttoystavé

Minun siskot ja

auttaa minua

Elam&nmyonteisyys

Elamén arvot

Luopuminen
Seurustelu

Sukulaisuus

Itsemaaraamisoikeus



Liite 4 Aineisto analyysi(6/2)

Auttaa ihmisia,

ensiapuryhmé

Olen kahden yhdistyksen

jasen

Kannatusyhdistys

Isan auttaminen, kun

han eli

Melkein kaikissa asioissa

autan muita ihmisia

Toteuttaa hyvilla harrastuksilla,

hyvaa elamaa ymparille

Kuuluminen yhdistys-

toimintaan

Kuulun kannatus-

yhdistykseen

Isan auttaminen

hanen eldessaén

Auttaminen kotitoissa

Toiminnallisuus,
aktiivisuus
Yhdistystoiminta
Toisten auttaminen

Avunanto

Itsendinen toiminta



Liite 4 Aineisto analyysi(6/3)

lImoitettava heti Toisista ihmisista
henkilokunnalle, jos joku huolehtiminen
sairastuu

Surua tuottaa, kun ei Suru loma-ajoista

paase lomille sukulaisten luo

Voin saada uuden Toteuttaa omaa elamaa,
huoneen ja uusia tavaroita suunnitella tulevaisuutta
Soitan veljelle, siskolle Yhteydenpitoa sukulaisiin
sukulaisille

Huolenpito

Loma

Tulevaisuus

Sukulaisuus

Itsendinen toimiminen



Liite 4 Aineisto analyysi(6/4)

Tykkaan ihmisista,
tykkaan eldimista,

mukava olla ihmisten

Haluan korjata pyoria,

pesta autoja

Nostamisapuja annan

Omilla teoilla toteuttaa
elamistadn, huomioida ymparistdssa

olevaa elamaa

Oma halu tehda asioita,

joista pitaa

Toisten huomioiminen

Sosiaalisuus
Omat ratkaisut
Auttaminen

Sukulaisuus

Itsemaaraamisoikeus



Liite 4 Aineisto analyysi(6/5)

Soitan poliisin jos Y hteiskunnan tarjoama

tarvitsee apua palvelua

Pelottaa seksuaalinen Omasta kehosta

vakivalta maardédminen

Asumisyksikkd on koti Ympariston viihtyvyys
Turvallisuus

Itsemaaradminen

Y mparisto

Itsemé&araamisoikeus



Liite 4 Aineisto analyysi(6/6)

Ty0 on harrastus
musiikki, ulkoryhma,

vaikka mita
Haluaisin olla ulko-
ryhmissa enemman,

traktorilla nurmikon ajoa

Haluaisin tehda kotitoita,

ruuanlaittoa ja pyykkihuoltoa

Haluaisin jaada jo tyosta

pois

Vésyttaa raskaat tyot

Saa toteuttaa erilaista

toimintaa ja harrastaa

Omien mieltymysten toteutusta

ja téiden suunnittelua

Peruselamén jokapaivaisten

asioiden toteutusta

Paatoksen tekoa tydssa

Tyopaikan valinta

Terveys, stressittomyys

Tydolosuhteet

Tyytyvéisyys

Ikadntyminen

Valinnat

Itsemaaraamisoikeus



Liite 5 Osa-alue/yleinen kysymys

1 .Eldamanmyodnteisyys

Suhtaudutko elaméaan
myOnteisesti ja osallistut
iloa tuottaviin toimintoihin

26. Harrastatko liikuntaa vahintaan kerran viikossa?

28. Nautitko taiteesta?

33. Oletko kaynyt kylassa viimeisen kuluneen kuukauden aikana?
36. Onko sinulla mahdollisuus seurusteluun?

39. Tuntuuko sinusta, etta voit olla avuksi toisille ihmisille?

48. Onko elamasi onnellista?

49. Luotatko siihen, ettd parjaat eldmassa?

50. Onko elamasi yleisesti ottaen kehittynyt viimeisen vuoden
aikana parempaan suuntaan?

2. Toiminnallisuus,
osallistumisaktiivisuus

Osallistutko aktiivisesti
erilaisiin
harrastustoimintoihin tai
muuhun kanssakdymiseen
toisten ihmisten kanssa?

25. Oletko kaynyt viimeisen kuluneen kuukauden aikana
ravintolassa, baarissa tai kahvilassa?

27. Osallistutko johonkin saannéllisesti kokoontuvaan
harrastusryhmaan tai kerhoon?

29. Onko sinulla eldamassasi koulutukseen, asumiseen tai tyéhon
liittyvia tavoitteita?

30. Oletko jasen jossakin yhdistyksessa

37. Onko sinulla mahdollisuuksia halutessasi seksiin?

42. Kerrotko ystavillesi murheistasi?

3. ltsemadraaminen
Voitko elaa kotonasi
omien valintojesi mukaista
elamaa?

1.0letko saanut valita asuntosi?

2. Onko sinulla avain omaan asuntoosi tai huoneeseesi?
3. Voitko itse ottaa valipaloja, kun haluat?

4. Voitko valvoa illalla niin myoh&aan kun haluat?

10. Onko joku muu valinnut huonekalut ja matot kotiisi?

4. Sosiaalisuus

Onko sosiaalinen elamasi
monipuolista ja
vastavuoroista?

8. Voitko kutsua vieraita kotiisi silloin, kun haluat?

24. Onko sinulla riittavasti harrastusmahdollisuuksia?

34, Kysyvatko tuttavat sinulta neuvoja?

43. Kertovatko ystavasi sinulle murheitaan?

45. Pysahdytko usein juttelemaan naapureittesi kanssa, kun tapaat
heita?

5. Turvallisuus
Koetko olosi turvalliseksi?

14. Asuuko kanssasi joku, joka kayttaytyy hairitsevasti tai
pelottavasti?

15. Onko joku kayttaytynyt vakivaltaisesti sinua kohtaan viimeksi
kuluneen vuoden aikana?

16. Pelkaatko liikkua kotisi ymparistéssa?

19. Onko elamasi yksindista?

20. Oletko usein huolissasi rahojesi ja tavaroidesi sailyttamisesta?
22. Onko jotain asioita, joita erityisesti pelkaat?

6. Terveys, stressittomyys
Oletko stressaantunut?

52. Oletko viime aikoina ollut masentunut?

53. Oletko viime aikoina ollut huolestunut terveydestasi?

54. Oletko viime aikoina ollut hermostunut tai jannittynyt?

55. Onko sinusta viime aikoina tuntunut, ettd muut ihmiset tai asiat
arsyttavat?

56. Onko sinua viime aikoina itkettdnyt ilman suurempaa syyta?
57. Tuntuuko tulevaisuus sinusta pelottavalta?

7. Tyo
Oletko tyytyvainen
tyoolosuhteisiisi?

65. Ovatko tyoolosuhteesi mielestasi turvattomat?

66. Onko tyopaikka meluisa?

67. Tuntuuko sinusta joskus, etta tyotasi valvotaan liian tiiviisti?
68. Saatko riittdvasti palkkaa tyosta?

70. Onko tyopaikallasi liikaa tyota?

71. Kayttaytyyko joku tyopaikallasi sinua kohtaan hairitsevasti tai
pelottavasti?




