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1 Johdanto

Alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on es-
tynyt tai puutteellinen. Erityisen vajavaisesti kehittyneita ovat yleiseen henkiseen
suorituskykyyn vaikuttavat kognitiiviset, kielelliset, motoriset ja sosiaaliset taidot
(ICD-10 -luokitus, THL, 2011). Kehitysvammaisuuteen liittyy usein muitakin kehi-
tyshéairidita, lisdvammoja ja sairauksia, kuten aisti-, puhe- ja likuntavammoja, au-
tismia, epilepsiaa, sydén-ja verisuonisairauksia, iho-ongelmia ja suolistosairauk-
sia. Kehitysvammaisuuteen voi liittyd myds mielenterveyden hairidita seka
haastavaa kayttaytymista (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 18). Suomessa arvi-

oidaan olevan n. 40 000 kehitysvammaista (Kehitysvammaliitto 2016).

Kehitysvammaisuus voi johtua perinndéllisista tekijoista tai syyna voi olla esimer-
kiksi lapsena sairastettu virusinfektio, raskauden aikainen alkoholinkaytt6, syn-
nytyksen aikainen hapenpuute tai tapaturma. Kehitysvammaisuuden syy jaa epa-
selvaksi 30-50% tapauksista (Kehitysvammaliitto 2016). Kehitysvammaisuutta
on perinteisesti maaritelty alykkyysosamaaran avulla. Kehitysvammaisiksi voi-
daan luokitella henkil6t, joiden alykkyysosamaara on alle 70. Kehitysvammaisen
toimintakykyyn vaikuttavat kuitenkin muutkin tekijat, kuin alylliset. Esimerkiksi
ymparistolla, sosiaalisella vuorovaikutuksella, kasvatuksella, koulutuksella, opi-
tuilla selviytymismekanismeilla ja elamankokemuksella on vaikutusta toimintaky-
vyn kehitykseen (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 17-23).

Kaypéa hoito -suosituksissa kipu maaritellaan epamiellyttavaksi sensoriseksi tai
emotionaaliseksi kokemukseksi, joka liittyy tapahtuneeseen tai mahdolliseen ku-
dosvaurioon tai jota kuvataan kudosvaurion kasittein (Kaypa hoito 2017). Ter-
veelld henkildlla kivun tunnistamiseen liittyy usein sanallinen viestinta. Kehitys-
vammaisilla, erityisesti keskivaikeasti, vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisilla

kivun tunnistamiseen tuovat haastetta kommunikaatioon liittyvat ongelmat.

Kehitysvammaisen henkilon kipu voi jaada tunnistamatta ja sitd kautta myés hoi-

tamatta. Joissakin tapauksissa kipua myos ylihoidetaan. (Weissman-Fogel, Roth,



Natan-Raav & Lotan 2015, 914-916.) Kehitysvammaisen kivun tunnistamisessa
korostuu hantad hoitavan henkilon rooli. Pitkaaikaisessa hoitosuhteessa hoi-

taja/ohjaaja oppii tunnistamaan hoidettavansa yksilolliset keinot kivun ilmaisuun.

Kehitysvammaisen kivun hoidossa on tarke&a ottaa huomioon kokonaislaakitys,
joka voi useiden liitAnnaissairauksien vuoksi olla hyvinkin laaja. Kivun hoidossa
voidaan myo6s hyodyntad ladkkeettomia kivunhoitomenetelmia, kuten rentoutu-

mista, asentohoitoa, musiikkia ja mielikuvaharjoittelua.

Opinnaytetyon toimeksiantajana toimii Omakoti Ranta. Omakoti Ranta on osa
Mehildisen vammaispalveluja ja se tarjoaa vaativaa autettua asumista aikuisille,
paivittaisissa toimissa apua tarvitseville kehitysvammaisille. Omakoti Rannassa
on kolme ryhmaékotia, joissa on yhteensa 15 asukashuonetta. Henkilokunta koos-
tuu ohjaajista ja tarjolla on myds vaativampaa sairaanhoidollista osaamista. (Me-
hilainen Oy 2017.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on vahvistaa hoitohenkilékunnan valmiuksia tunnis-
taa ja hoitaa kehitysvammaisen kipua. Tavoitteena on lisata hoitohenkildkunnan
tietoutta kehitysvammaisen kivun tunnistamisessa ja hoidossa. Tehtavana on to-
teuttaa koulutus kehitysvammaisen kivun hoidosta Omakoti Rannan hoitohenki-
l6kunnalle. Opinnaytetydssa keskitytaan keskivaikeasti, vaikeasti ja syvasti kehi-

tysvammaisten kivun tunnistamiseen ja hoitoon.

2 Kehitysvammaisuus

2.1 Kehitysvammaisuuden méaaritelmé

Laki kehitysvammaisen erityishuollosta (381/2016) maarittdd kehitysvammaisen
henkiloksi, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnyn-
naisen tai kehitysiassa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun

lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluita. Suurin osa kehitysvammoista



muodostuu ennen syntymaad, synnytyksessa tai varhaislapsuudessa tai nuoruu-
dessa. Aikuisidlla saadut kehitysvammaisuuden kaltaiset tilat luokitellaan aivo-
vammoiksi, ei kehitysvammoiksi. Kehitysvammaisuuteen kuuluvat merkittavassa
maarin hermoston kehityshairiot. Isoaivojen kuorikerros, joka osallistuu useiden
eri toimintojen saatelyyn, toimii kehitysvammaisilla poikkeavalla tavalla. Kehitys-
vammaisuuden syyt voidaan jakaa paapiirteissaan neljaan paaluokkaan: geneet-
tiset sairaudet ja oireyhtymat, kehityksen aikaisten vahingoittavien tapahtumien
jalkitilat, monitekijaiset kehitysvammat (perima seka ymparistotekijat) seka tunte-
mattomasta syysta johtuvat kehitysvammat. (Arvio 2014, 92.) Syyna vammaan
voi olla kromosomihairi6, infektio, toksinen tekija tai istukan toiminnanvajaus.
Myds hapen puute synnytyksesséa tai tapaturma voi olla vaurioiden syyna. (Rin-
nekoti-saatio 2017). Kehitysvammaisuus voi syntya myo6s esimerkiksi hoitoresis-
tentin epilepsian tai vaikean aineenvaihduntahairion seurauksena (Pdyhoénen,
Wallgren-Petterson & Koillinen 2016). Kehitysvammaisuus voi joskus harvoin
johtua lapsen aarimmaisesta laiminlyonnista, jolloin lapsi on saanut puutteelli-

sesti seka ravintoa etta alyllisia virikkeita (Broberg, Almqvist & Tjus 2005, 316).

Kehitysvamman syy ja& tuntemattomaksi noin 30 %:ssa vaikeista ja jopa 50
%:ssa lievista kehitysvammoista (Kehitysvammaliitto 2016). On myds arvioitu,
etta noin joka toisella kehitysvammaisella vammaisuuteen on useampi kuin yksi
syy (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 183). Isoaivokuoren vaurion laajuus ja sijainti

vaikuttavat siihen, miten kehitysvamma ilmenee (Rinnekoti-séaatio 2017).

Kehitysvammaisuus ilmenee rajoituksina alyllisissd toiminnoissa ja adaptiivi-
sessa kayttaytymisessa. Adaptiiviset eli sopeutumistaidot tarkoittavat kykya toi-
mia tietyn kulttuurin ikdodotusten mukaan. Nama taidot kypsyvéat normaalisti ke-
hitysiassa. Ne voidaan jakaa Kkasitteellisiin, sosiaalisiin ja kaytannollisiin.
Kasitteellisiin taitoihin kuuluvat lukeminen ja kirjoittaminen, rahanarvon ymmarta-
minen seka itseohjautuvuus. Sosiaalisiin taitoihin lasketaan vuorovaikutustaidot,
vastuullisuus, itsekunnioitus, luottamus tai epaluottamus toisiin ihmisiin, sdanto-
jen ja lakien noudattaminen seka uhriksi joutumisen valttdminen. Kaytannollisilla
taidoilla tarkoitetaan paivittaisia taitoja, kuten pukeutumista, peseytymista, wc-
hygieniaa, valineellisia paivittaistaitoja, tyodtaitoja seka turvallisen ympariston yl-

l&pitdmista. (Arvio 2014, 90-91). Nama taidot kypsyvat normaalisti kehitysiasséa



(Janis 2009). Kehitysvammaisen henkilén likkuminen on usein kdmpel6a ja kay-
tos poikkeavaa vajavaisten motoristen taitojen vuoksi. Hanella voi olla ongelmia
tuottaa ja ymmartaa puhetta kielellisen kehityksen viivastyman vuoksi. Vamma
iimenee myos tarkkaavaisuudessa, hahmotuskyvyssa, suunnitelmallisuudessa ja
ennakoinnissa. Kehitysvammaisen paineensietokyky voi olla rajoittunut. Osa ke-
hitysvammaisista karsii myos impulsiivisuudesta ja kielteisten tunteiden voimak-
kuudesta, mika voi aiheuttaa aggressiivista tai haasteellista kaytosta. (Rinnekoti-
saativ 2017).

Kehitysvammaisuus on alyllista vammaisuutta. Alykkyystasoon vaikuttavia teki-
joita ovat geenit, ymparistd, aikaisemmin opitut asiat, hermosolujen ja isoaivo-
kuoren aineenvaihdunta ja toiminta. Psykologisilla testeilla voidaan mitata henki-
|6n alyllinen suoriutumistaso ikavuosina eli kehitysika tai alykkyysika.
Alykkyysosamaara (AO) lasketaan jakamalla testien antama alykkyysika krono-
logisella ialla ja tulos kerrotaan luvulla 100. Tulokset esitetdan pisteina (Kuva 1).
Véaeston normaali AO:n jakauma on 80-120 pistetta. Alle 70 pistetta testissa saa-
neet luokitellaan kehitysvammaisiksi. Kehitysvammat voidaan jakaa lieviin, kes-
kivaikeisiin, vaikeisiin ja syviin kehitysvammoihin. (Arvio & Aaltonen 2011, 12—
13.) Lievasti kehitysvammainen henkild, jonka alykkyysosamaara on 50-69, vas-
taa henkiseltd kypsyydeltaan 9-12 vuoden ikaa. Keskivaikeasti kehitysvammai-
sen henkilon alykkyysosamaara on 35-49, mika vastaa 6—9 -vuotiaan ikatasoa.
Vaikeasti kehitysvammainen on alykkyysosamaaraltadan tasolla 20-34 ja alyk-
kyysialtéan noin 3—6 vuotta. Syvasti kehitysvammaisen alykkyysosamééara on
alle 20 ja alykkyysika alle 3 vuotta. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 16-21.)
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Kuva 1. Alykkyysosamaara ja alykkyysika. Rinnekotisaatio 2017.

Kehitysvammaisen toimintakyvyn muotoutumista ja arkielaméasta selviytymista ei
yksinddn maarittele alyllisen kehitysvamman vaikeusaste. Toimintakykyyn ja ke-
hitykseen vaikuttavat myds yksilon muut ominaisuudet seka elinymparisto, jotka
ovat keskenaan jatkuvassa vuorovaikutuksessa (Kuva 2). Yksil6a ei voida luon-
nehtia ja maarittdd pelkastadn diagnoosin tai toimintarajoitteiden perusteella
(Kaski 2004, 180-181). Kehittyneen diagnostiikan ja kriteeristdjen muuttumisen
vuoksi kehitysvammaisuuden luokitukset ovat jatkuvassa muutoksessa ja tietoa
esimerkiksi kehitysvammaisuuden syistd saadaan jatkuvasti lisda. Tiedon lis&déan-
tyminen muuttaa myds sairauksien hoitoa. Tasta syysta kehitysvammaisten hoi-
dossa ei tulisi keskittya lilaksi diagnoosiin, vaan tarkastella tilannetta aina tilan-
teen mukaan mahdollisimman ajantasaisen tiedon valossa. (Vanhatalo ja Soinila
2014).
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Kuva 2. Kehitysvammaisuuden teoreettinen malli (Verneri.net 2017)

Kehitysvammaisuus voidaan todeta sikidaikana, heti syntyman jalkeen tai vasta
kouluidssa. Kehittyneen neuvolajarjestelman vuoksi Suomessa kehitysvammai-
suus todetaan kuitenkin yleensa kahden vuoden ikdadn mennessa. Lievemmat
alylliset kehitysvammat voivat tulla ilmi vasta oppimisvaikeuksien myota kouluun
siirryttdessa. Pyrkimyksena on, etta lapsella oleva kehitysvammaisuus voitaisiin
todeta ennen viiden vuoden ik&a, jotta tutkimukset ja opetusta koskevat ratkaisut
voitaisiin tehda ennen viiden vuoden iassa alkavaa esiopetusmahdollisuutta ja
kuuden vuoden idsséa alkavaa pidennettyéd 11 vuoden oppivelvollisuutta. Ellei ke-
hitysvammaisuutta olla diagnosoitu ennen syntymaa tai heti syntyméan jalkeen,
epailys kehitysvammaisuudesta heraa yleensa neuvolassa. Neuvolan ikakausi-
seulonnoissa vaikeat kehitysvammat todetaan usein imevaisiassa ja lievemmat
kehitysviiveen omaavat lapset diagnosoidaan toisen ikavuoden aikana. Tavoit-
teena on I6ytaa erilaiset kehityksen erityisvaikeudet, kaytdshairiét ja muut vam-
mat leikki-iassa. (Kaski 2004, 183). Kehitysvammaisuuden maarittely ja sen pe-
rusteella tehtava hoitosuunnitelma vaatii hyvin koordinoitua, moniammatillista

yhteistyoté eri tahojen valilla (Vanhatalo & Soinila 2014).



2.2 Kehitysvammaisuutta aiheuttavat sairaudet suomalaisessa tautiperi-

massa

Suomalaisen tautiperiman kehitysvammat ovat lapsuusialla alkavia perinndllisia
keskushermostosairauksia. Osassa sairauksista ensisijainen syy on keskusher-
moston rappeutuminen, osassa taas taustalla on aineenvaihduntasairaus, jonka
yksi oire voi olla eteneva keskushermostosairaus. (Poyhonen, Wallgren - Petter-
son & Koillinen 2016.) Suomalaisen tautiperiman sairauksia esiintyy suhteellisesti
enemman suomalaisilla kuin muissa vaestoissa. Kasitteen vakiintumiseen on vai-
kuttanut merkittavasti molekyyligenetiikan kehittyminen. Tautiperintoon kuuluvien
kaikkien 36 sairauden virheelliset geenit on tunnistettu. Suomalaisen tautiperi-
man syntyyn ovat vaikuttaneet vahainen alkuperaisvaesto ja sen geenivirhevali-
koima seké vuosisatoja jatkunut maantieteellinen ja kulttuurinen eristaytyneisyys.
Sairaudet ovat harvinaisia, eika niihin ole ladketieteellistd, parantavaa hoitoa.
Suurin osa sairauksista johtaa vaikeaan kehitysvammaisuuteen ja elinian odote
on selkeasti heikentynyt. (Kestila, Ikonen & Lehesjoki 2010, 2311-2312).

Aspartyyliglusaminuria eli AGU on ensimmainen aineenvaihduntahairio, joka on
osoittautunut merkittavaksi kehitysvammaisuuden aiheuttajaksi Suomessa. Ylei-
syys on 1/18 000 ja sairastuneita on maassamme noin 200. AGU on lysosomaa-
linen kertyméasairaus, jossa aspartyyliglukosamiini kertyy elimistodn. Ensimmai-
sena elinvuotenaan AGU-vauvalla on usein toistuvia infektioita ja taipumus saada
nivus-tai napatyré. Pituuskasvu voi olla kiihtynyttd, mutta muu varhaiskehitys ei
yleensa ole vield poikkeavaa. Sairauteen liittyvat karkeammat kasvon piirteet al-
kavat erottua vasta kouluidssa. Leikki-idssa esiintyy puheenviivastyméa ja moto-
rista kompelyytta. Murrosiassa psykoottiset oireet ovat tavallisia. Alyllinen kehitys
etenee hitaasti ja saavuttaa parhaimmillaan 5-6 vuotiaan kehitystason. 25-30 -
vuotiaana alkaa nopea taantuminen ja usein puhkeaa epilepsia seka erilaisia ni-
veloireita. Odotettavissa oleva elinika vaihtelee lahteista rippuen 30—45 vuoden
valilla. AGU diagnosoidaan keskiméaéarin 5,5 vuoden idssé ja diagnoosi perustuu
oirekuvan herattamaan epailyyn seka glukoasparagiinien osoittamiseen virt-

sasta. Sairaus vaurioittaa ensisijaisesti harmaata aivoainetta. Luuytimen siirroilla



on saatu jonkin verran vastetta (esim. glukoasparagiinien vdhentyneena erittami-
senda), mutta sen ei ole todettu hidastavan kliinisten oireiden kehittymista. (Vaini-
onpaa, Vanhanen, Uusimaa, Varho, Metsdhonkala, Haltia, Majamaa & Salo
2004, 316—318.)

Infantiilinen neuronaalinen seroidilipofuskinoosi eli INCL on osa NCL-tauteja,
jotka ovat yleensa lapsuusiasséa ilmenevia, peittyvasti periytyvid, hermosoluja
rappeuttavia sairauksia. Neuronaaliset seroidilipofuskinoosit muodostavat maail-
manlaajuisesti valtaosan lapsuusian etenevista keskushermostosairauksista.
Suomessa esiintyy viittd eri NCL-taudin variaatioita. INCL:n esiintyvyys Suo-
messa on 1/14 000 elavana syntynytta. (Varilo 2016.) Ensioireet havaitaan
yleensa 6—12 kuukauden ikdisend; esiintyy lihasvelttoutta, psykomotoriset taidot
taantuvat ja nako alkaa heikentya (Kestila, Ikonen ja Lehesjoki 2010, 2313). Paa-
nymparysmitan kasvu alkaa hidastua jo ennen Kliinisia oireita. Motoriset taidot
voivat kehittya edelleen, lapsi voi esimerkiksi oppia k&velemaan, mutta liikkumi-
nen on kdmpelda. Lapsi voi myds oppia sanoja, mutta alkaa unohdella niita vii-
meistaan 2 vuoden idssa. Vastavuoroisuus ympariston kanssa on heikkoa ja
lapsi on usein itkuinen ja levoton. Epilepsia puhkeaa yleensa n. 2,5 vuoden iassa.
Viimeistaan 3,5 vuoden ikdan mennessa lapsi on yleensé unohtanut kaikki oppi-
mansa taidot ja alyllinen kehitys on taantunut vaikeasti vammaisen tasolle. Tahan
mennessa lapsi on usein taysin sokea. Lapsella alkaa esiintya lihasnykayksia ja
jaykkyytta ja tyypillisia ovat kasien pakkoliikkeet, jotka muistuttavat kutomista.
Raajojen virheasentojen myo6ta kivuliaisuus lisdantyy merkittavasti 7—8 vuoden
iassa. INCL-lapset menehtyvét viimeistaan toisella vuosikymmenella. Hoito on

hyvaa oireenmukaista perushoitoa. (Vainionpaa ym. 2004, 340-343.)

Sallan tauti on vapaan siaalihapon kertymdasairaus, joka periytyy peittyvasti. Val-
taosalla sairastuneista sukujuuret ovat Koillis-Lapissa, Sallan alueella. Taudin-
kuva on kertymasairauksille tyypillinen; lapset syntyvat terveind, mutta alkavat
oirehtia muutaman kuukauden ikéisina. Sallan taudissa ensimmaiset oireet ovat
usein silmavarve ja lihasvelttous, ja kehitys on selvasti hidastunutta jo vuoden
ikaisena. Lapsilla on tasapainovaikeuksia ja motorinen kehitys on hidasta. Oire-

kuva on hyvin yksil6llista, vaikeimmin sairaat eivat opi kavelemaan eivatka puhu-



maan, lievemmin sairaat ovat keskivaikeasti kehitysvammaisia. Kaikkein lievim-
min sairaat pystyvat selviytymaan arkielaméastaan autettuina. Elinian odote on
lahes normaali. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 54-55.) Yleisesti ottaen henki-
nen kehitys Sallan tautia sairastavilla on parhaimmillaan 6-vuotiaan tasolla. Sai-
rastuneet ovat sosiaalisia ja pyrkivat kommunikoimaan. Puheen tuotto on puheen
ymmarrysta vaikeampaa. Sallan tautia ei voida parantaa. Tarkeaé on oireenmu-
kainen hoito ja oikea-aikaiset ohjaus-ja kuntoutustoimet seka perheen tukemi-
nen. (Vainionpaa ym. 2004, 318-319.)

PEHO (Progressive Encelopathy with Oedema, Hypsarrhytmia and Optic At-
rophy) on syvaan kehitysvammaisuuteen johtava sairaus, jonka ensimerkit ovat
nahtavissa heti syntyman jalkeen. Lapsi on heti synnyttyaan normaalia veltompi
ja raajoissa on poikkeavaa turpeutta. (P6yhénen, Wallgren-Petterson & Koillinen
2016.) Lapsella on vaikeuksia sybtda ja katsekontaktia on vaikea saada. My6-
hemmin kehittyy infantiilispasmi eli imevéaisian vaikea epilepsia seké nakéhermo
alkaa surkastua. Lapset ovat syntymastaan asti likuntakyvyttémia ja syvasti ke-
hitysvammaisia, eivatka opi mitddn motorisia taitoja. Spastisuus lisaantyy ian
myota. Odotettava elinikd on n. 15 vuotta. Suomessa PEHO-potilaita on todettu
noin 30. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 55-56.)

MEB (Muscle-Eye-Brain Disease) on resessiivisesti periytyva glykosylaatioai-
neenvaihdunnan hairi6. Suomessa tunnetaan n. 30 tautitapausta. Vastasynty-
neend ilmenee hypotonisuutta ja ensikuukausina herda epaily nakovammasta ja
henkisen kehityksen hidastumisesta. Aivomuutokset nakyvét jo tassa vaiheessa
selvasti kuvantamistutkimuksissa. Lapsi voi oppia muutamia sanoja, mutta harva
oppii kdvelemaan. Epileptiset kohtaukset ovat yleisia ja suurin osa sairastuneista
on vuodepotilaita. Sairauteen liittyy usein aivopaineen nousu ja sunttihoito voi olla
tarpeen. Odotettava elinika vaihtelee 5-37 vuoden valilla. Hoito on oireenmu-
kaista. (Vainionpaa ym. 2004, 346-348.)
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2.3 Downin oireyhtyma

Suomessa syntyy vuosittain noin 60—70 Down-lasta ja maassamme asuu keski-
maarin 3600 Downin syndrooman omaavaa henkil6a. Downin oireyhtyma on ylei-
sin kehitysvammatyyppi Suomessa. Riski saada Down-lapsi lisdantyy aidin ian
my6ta. Downin syndrooman aiheuttaa tavallisimmin kromosomin 21 trisomia (95
% tapauksista.) Muita alatyyppeja ovat translokaatiotrisomia (3 %) seka mo-
saikismi (2 %). Kehitysvamman aste vaihtelee lievasta syvaan. Mosaikismissa
oirekuva on lievempi. (Arvio 2014, 94.) Valtaosa 21-trisomialapsista on alyllisesti
lievasti tai keskitasoisesti kehitysvammaisia. Aikuisten kehitysvammaisuuden
aste on keskivaikea tai vaikea. Useimmat Down-aikuiset pystyvat kuitenkin teke-
maan ohjattua tai tuettua ty6ta. Osa oppii lukemaan ja tuntemaan kellon, mutta
rahan arvon ymmartaminen on vaikeaa. (Arvio 2014, 94.) Pieni osa voi olla vai-
keahoitoisia hyperaktiivisuuden ja muun haastavan kayttaytymisen takia. Van-
himmat (yli 45—vuotiaat) voivat olla vaikeasti tai syvasti kehitysvammaisia ennen-
aikaisen dementoitumisen johdosta. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 66.)

Tyypillisia rakennepiirteitd Downin oireyhtyméssa ovat pieni, matala kallo, levea
nenanselka, ylospain vinot luomiraot seka nenénpuoleisissa silmakulmissa ole-
vat poimut eli epikantukset. Kieli voi olla normaalia suurempi ja tyontyy helposti
ulos suusta, silla suu ja nielu ovat pienet ja ahtaat. Hampaat ovat epasaanndlliset
ja kasvavat hitaasti. Aani on matala ja karhea. Silmissa on usein taittovikaa. Moni
tarvitsee silmélasit heikon nadn vuoksi. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 65.) Kas-
vuhairi6 jatkuu lapi kasvuian. Tasta syystd Down-henkil6t ovat muuhun vaestdon
verrattuna pienikokoisia ja Down-lapsille on laadittu oma kasvukayrasto. (Ver-
neri.net 2017.)

Downin oireyhtymé&an liittyy alttius moniin terveydellisiin ongelmiin. Synnynnéi-
nen sydanvika on noin 40 kertaa yleisempi kuin muilla lapsilla ja jonkinasteinen
sydamen kehityshairié on noin joka kolmannella. (Kaski, Manninen & Pihko 2012,
65.) Tyypillinen synnynnéinen rakenteellinen sairaus on Hirschsprungin tauti (Ar-
vio 2014, 94). Hirschsprungin taudissa suolistosta puuttuu liiketta saatelevia her-

mosoluja, jonka vuoksi suolen toiminta hairiintyy tai lamaantuu kokonaan. Taudin
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vaikeus vaihtelee yksil6llisesti riippuen siité, miten laajalta alueelta hermosoluja
puuttuu. (Invalidiliitto 2010.) Hidastunut aineenvaihdunta aiheuttaa ummetusta

ja lisaa ylipainon riskid. TAméa on huomioitava ruokavaliossa ja likunnassa.

Oireyhtymaan kuuluu myods poikkeavuuksia immuunipuolustusjarjestelmassa.
Nama ilmenevat lisdantyneena infektioherkkyytena, suurentuneena leukemian il-
maantuvuutena sekd autovasta-aineiden esiintyvyytena. Yli puolelle Down-lap-
sista kehittyy krooninen sekretorinen otiitti eli niin sanottu limakorva. Jopa 60
%:lla Down-lapsista esiintyy eri syista johtuvia kuulovammoja. Silmaoireita esiin-
tyy monella ja ikdantymisen myo6ta kaihin ja kartiopullistuman yleisyys kasvaa.
Reumasairauksia esiintyy useammin kuin muussa vaesttssa. Nivelet ovat usein
l6ysat ja ylilikkuvat. My6s iho-ongelmia esiintyy Downia sairastavilla muuta va-
estda yleisemmin. Iho on kuiva ja vaatii saanndllista rasvausta. Kilpirauhasen va-
jaatoimintaa esiintyy ian myota. Epilepsia voi puhjeta jo varhaislapsuudessa. Ta-
vanomaisin epilepsiatyyppi on keski-idssa puhkeava dementoitumiseen liittyva
epilepsia. (Arvio 2014, 94.)

Dementiaa esiintyy Downia sairastavilla enemmé&n kuin muussa vaestdssa tai
muilla kehitysvammaisilla. Jo sikibaikana alkaa kerty& liukoista amyloidia aivoi-
hin. Kahdeksasta ikavuodesta lahtien alkaa aivoihin ilmaantua diffuuseja amy-
loidiplakkeja. Kaikilla Downia sairastavilla todetaan Alzheimerin taudin muutokset
40 ikavuoden jalkeen. Dementia alkaa noin 50-56 vuoden idssa. (Verneri.net
2017.)

2.4 Fragiili X -oireyhtyma

Fragiili X on perinnéllinen oireyhtyma, joka aiheuttaa keskivaikeaa kehitysvam-
maisuutta lahinna pojilla. Tyt6t voivat olla joko oireettomia tai heilléa voi olla erias-
teisia oppimisvaikeuksia, neurologisia erityisvaikeuksia tai tunne-elaméan hairioita
tai lievaasteista kehitysvammaisuutta. Oireyhtymaa kutsutaan myos nimilla séro-
X -oireyhtyma, fragiili-X -oireyhtyma ja FraX. Fragiili X-oireyhtyma on toiseksi ylei-
sin kehitysvammaisuuden syy Suomessa Downin oireyhtyman jalkeen. (Ver-
neri.net 2017.) Oireyhtymall&a ei ole vaikutusta elinikdan (Norio-keskus 2017.)
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Oireyhtyméan aiheuttaa FMR1-geenin CGG-toistojakson moninkertaistuminen
(Pihko, Haataja & Rantala 2014). Oireiston vaikeusasteen kirjo on laaja. Kehitys-
vilvastyma havaitaan viimeistdan kouluikddan mennessa. FraX-lapset syntyvat
normaalikokoisina. Vauvan velttous, liika rauhallisuus tai itkuisuus seka heikko
kiinnostus laheisista tai ymparistosta ovat varhaisia merkkeja Fragiili X -oireyhty-
mastéa. (Norio-keskus 2017.) FraX-lapset oppivat istumaan noin 12 kuukauden
ikaisina ja kavelemaan noin 20 kuukauden iassa. Ensimmaisia sanoja alkaa tulla
noin 27 kuukauden ikaisena. (Arvio 2014, 94-95) Leikki-idssa esiintyy usein kes-
kittymisvaikeuksia, oman toiminnan ohjauksen vaikeutta ja ylivilkkautta. Toisaalta
uusiin tilanteisiin suhtautuminen on usein varauksellista ja pelokasta, mika voi
johtaa ahdistuneisuuteen tai aggressiivisuuteen. Erilaiset maneerit ovat tavalli-
sia, esimerkiksi kasien rapyttely tai pureminen, heijaaminen, paadn hakkaaminen

tai muu toistuva likke. (Norio-keskus 2017.)

Fragiili X -oireyhtymalle tyypillisia rakennepiirteita, jotka alkavat hahmottua lap-
sen kasvaessa, ovat pitkAnomaiset kasvot, ulkoneva otsa ja isot korvanlehdet.
Yleisia FraX-henkiloilla ovat myds ylilikkuvat sorminivelet, mitraalilapan prolapsi
ja aortan dilataatio sidekudoksen kehityshairion seurauksena (Arvio 2014, 95).
Murrosikékehitys sujuu normaalisti. Pojilla kehittyvat tunnusomaisesti isot kivek-
set. Aikuiset ovat kookkaan né&kdisia ja heilla on taipumusta ylipainoon. (Ver-
neri.net 2017) Kolmanneksella on autistisia piirteitd (Arvio 2014, 95). Heilla voi
olla myds alttiutta mielialanvaihteluille ja mielenterveyden hairidille. Monet kuiten-
kin selviytyvat yksinkertaisista tehtavista itsenaisesti ja kykenevéat asumaan kehi-
tysvammaisille tarkoitetun tuetun asumisen piirissa tai ryhmakodeissa seka teke-
maan sopeutettua tyota. Lievaoireinen FraX-tyttd pystyy hankkimaan ammatin ja

itsendistymaan. (Norio-keskus 2017.)

3 Kehitysvammaisuuden liitAnnéaissairaudet

Kehitysvammaisilla on usein lisdvammoja tai -sairauksia, joiden syy on useimmi-
ten sama kuin kehitysvammaisuuden syy. Lisdvammoja on harvemmin lievasti

kehitysvammaisilla, mutta keskivaikeasti ja syvasti kehitysvammaisilla ne ovat
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yleisia. Liitannaissairaudet heikentavat entisestaan kehitysvammaisten toiminta-
kykya ja voivat aiheuttaa hoitohenkilokunnalle haasteita kayttaytymisen tulkitse-
misessa. Kehitysvammaista hoitavan henkilon on tarkeéa tunnistaa lisdvammat,
jotta niiden aiheuttamiin oireisiin ja ongelmiin on mahdollista reagoida. Tarkeaa
on my6s ymmartdd lisivammojen merkitys mahdollisena kivun aiheuttajana.
(Kaski, Manninen & Pihko 2012, 98.) Krooniset kiputilat ovat yleisia kehitysvam-
maisilla. Tutkimustulokset kroonisen kivun méaarasta ovat vaihdelleet joidenkin
lahteiden mukaan 13 % ja jopa yli 50 % valilla. Kehitysvammaisilla on suurentu-
nut riski siihen, etta krooninen kipu jaa hoitamatta. Suurin riski on niilla kehitys-
vammaisilla, jotka eivéat pysty sanallisesti kertomaan kivusta. (McGuire, Daly &
Smyth 2010, 240.)

Yleisimmat kehitysvammaisuuteen liittyvat lisdvammat ja -sairaudet ovat autismi,
epilepsia, erilaiset kaytoshairiét ja oppimisvaikeudet, ruoansulatuskanavan on-
gelmat, hengitysteihin liittyvat ongelmat ja iho-ongelmat. Myds liikehairiot ja ais-
tivammat ovat hyvin yleisia. Lahes jokaisella on myds poikkeamia neurologisessa
statuksessa ja mielenterveyshéiriot ovat yleisia. (Arvio & Aaltonen 2011, 13-16.)
Suurella osalla on myd6s inkontinenssiongelmia (Vanhatalo & Soinila 2014). Ry-
anin & McQuillanin (2005) mukaan jokaisella kehitysvammaisella on keskimaarin
5,4 liitdnnaissairautta.

Autismi on yksi kehitysvammaisuuden yleisimmista rinnakkaisdiagnooseista. Au-
tismia esiintyy noin 15 % kehitysvammaisista, mutta toisaalta 80 % autisteista on
kehitysvammaisia. Joskus on vaikea erottaa, mika kehitysvammaisen kaytok-
sessa johtuu itse kehitysvammasta, mika autismista. Autismin syyt voivat olla
seka perinnollisid etta ymparistotekijoista johtuvia. Myos etenevasta aivojen rap-
peutumisesta seuraava neuronikato voi tuoda potilaan persoonallisuuteen autis-
tisia piirteitd. Autismi ilmenee ongelmina vuorovaikutuksessa, puheen ja kielen
ongelmina, sosiaalisen vuorovaikutuksen ja viestinnan hairidina sekd poik-
keavana ja toistavana ja kaavamaisena kaytoksena seka aistihairioina. Autisti
kokee asiat konkreettisena ja abstrakti ajattelu seka huumori ja sanaton viestinta
ovat vaikeita ymmartaa. Autismiin liittyy usein myos aggressiivisuutta, uni- ja syo-

mishéairioita, seka itsensa vahingoittamista. Autismi ilmenee yleensa varhain,
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mutta diagnoosia tehdaan harvoin alle 2-vuotiaalle. Autismi on pojilla 3—4 kertaa

yleisempéa kuin tytoilla. (Arvio ja Aaltonen 2011, 91 - 92.)

Epilepsiaa sairastaa jopa puolet keskivaikeasti ja syvasti kehitysvammaisista (Ar-
vio & Aaltonen 2011, 15). Epilepsia voi ilmeta tajunnanhairiéing, liike-ja tunto-
oireina seké autonomisina tai psyykkisiné oireina. Oireet tulevat kohtauksina ja
kohtaukset ovat yleensa yllattavia ja nopeasti ohimenevia. Diagnoosi perustuu
kliinisiin tutkimuksiin ja oirekuvaan. Diagnoosi voidaan varmentaa myo6s labora-
toriotutkimuksin. Kohtauksien syy voi olla esimerkiksi korkea kuume, tapaturma
tai &killinen aineenvaihduntahdirié. Usein syy jaa tuntemattomaksi. Ennakko-oi-
reina voi ilmeta uneliaisuutta, haukottelua, epamaaraista pahanolontunnetta tai
muita poikkeavia tuntemuksia, jopa muutaman paivan ajan ennen kohtauksen
iimenemista. Kehitysvammaista hoitavalla henkil6lla on merkittava rooli yksilolli-
sen oirekuvan tunnistamisessa ja esimerkiksi kohtausten ennakoinnissa. Poissa-
olokohtaukset voivat olla etenkin lapsuusiasséa alkavan epilepsian tyypillisin en-
sioire. (Sillanpaa 2004, 450-459.)

Epileptiset kohtaukset vaurioittavat aivoja, esimerkiksi hippokampusta. Vaikea-
hoitoinen lapsuusian epilepsia hidastaa kognitiivista kehitysta, kehitys voi myos
hidastua tai jopa taantua. Epilepsiaa hoidetaan laékkeilla. Oikean laakityksen 10y-
tymiseen voi kulua paljon aikaa tai epilepsia voi olla resistentti kaikelle laakehoi-
dolle. Ladkehoidolla voidaan joko ehkaista kohtauksia, hoitaa kohtauksia aiheut-
tavaa perussairautta tai hoitaa kohtauksia. Tavallisimpia |&&keaineita ovat
esimerkiksi karbamatsepiini, valproaatti, lamotrigiini, gabapentiini ja klonat-
sepaami. Usein joudutaan kayttamaan usean laakkeen yhdistelméahoitoa, jossa
hoitajalla on tarkea rooli yhteisvaikutusten ja sivuvaikutusten tunnistamisessa ja
ladkehoidon vaikuttavuuden arvioinnissa. Laakkeettomaan hoitoon kuuluu koh-
tauksia provosoivien tekijoiden valttaminen. (Sillanpaa 2004, 496-513). Epilep-
siaa voidaan hoitaa myds kirurgisesti silloin, kun l&adkehoito ei toimi eika kohtaus-
ten odoteta kehityksen myo6ta tai muutoin loppuvan (Granstrom, Gaily &
Blomstedt 2004, 514).



15

Kehitysvammaisuuteen liittyy usein problematiikkaa ruuansulatuskanavan ja
hengitysteitten suhteen. Ravitsemushairiét ovat hyvin yleisid. Hoitohenkilokun-
nalla on keskeinen rooli ravitsemushairididen havaitsemisessa ja hoidossa. Ali-
ravitsemuksen taustalla voi olla nielemisvaikeudet tai kyvyttdomyys nauttia riitta-
vasti energiaa. Dystonisuus voi kuluttaa enemman energiaa, kuin mita syomalla
pystytaan nauttimaan. Aliravitsemusta voi aiheuttaa myds keliakia, jonka on arvi-
oitu olevan alidiagnosoitu kehitysvammaisilla. Aliravitsemus vaikuttaa laaja-alai-
sesti terveydentilaan, esim. kasvu hidastuu ja luusto heikkenee. Osteoporoosi on
yleisimpia kehitysvammaisten lisdsairauksista ja aiheuttaa pitkédlle edenneena
murtumia ilman tapaturmia. Kehitysvammaisten murtumien diagnosointi saattaa
viivastya tai niitd ei huomata ollenkaan, jolloin niihin liittyva kipu jaa hoitamatta.
Ravitsemuksesta on tarvittaessa huolehdittava gastrostoomaletkun avulla. Yli-
painoisuutta ilmenee tietyissa kehitysvammaoireyhtymissda, kuten Downissa.
Ruoansulatuskanavan ongelmista yleisia ovat myos refluksitauti seka ummetus.
Naitéa voidaan hoitaa tehokkaasti 1adkkeilla. Ummetuksen hoidossa kaytetaan
joskus myods ACE-stoomaa eli kapeaa avannetta, jonka kautta voidaan laskea
keittosuolaliuosta paksusuoleen ja nain edesauttaa suolen tyhjenemista. Hengi-
tysteiden suhteen yleisin ongelma on limaisuus, jonka syita voivat olla lihasten
puutteellinen toiminta, infektioherkkyys ja keskushermoston toimintaa lamaavat
ladkkeet. Hoitona kaytetaan usein astmalddkkeita, imulaitteen kaytt6a ja asento-
hoitoa. Ladkehoitoa mietittdessa on otettava huomioon potilaan kokonaislaakitys;
esimerkiksi suuta kuivattavan antikolinergin kaytto voi aiheuttaa enemman hait-
taa kuin hyotya interaktioiden vuoksi. (Arvio & Aaltonen 2011, 131-133).

Liikehairididen taustalla on keskushermoston ekstrapyramidaalijarjestelman liike-
hairid. Kehitysvammaisilla erilaisia liikkehairioitd esiintyy monin kertaisesti muu-
hun vaest6on verrattuna. Kehitysvamman liséksi neuroleptilaakitys altistaa liike-
hairidille. Hairiét jaetaan karkeasti neljadn eri luokkaan; dyskinesiat
(pakkoliikkeet), hypokinesiat (vahaliikkeisyys), ataksiat (haparointi) ja rigiditeetti
(jaykkyys). Samassa liikehairibsairaudessa voi esiintya useita eri liikehairioita.
Yleisin liikehairiosairaus on Parkinsonin tauti. Liikehairi6ita hoidetaan psyyken-
ladkkeilla kuten risperidonilla, klonatsepaamilla ja haloperidolilla. Haastavaa ti-
lanteessa on se, ettd hoitona kaytetdan samoja laéakkeitd, jotka voivat olla hairi-
Oiden taustalla. (Arvio & Aaltonen 2011, 121-122).
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Kehitysvammaisilla esiintyy samoja mielenterveyden ongelmia kuin muulla vaes-
tolla. Kehitysvammaisuus altistaa psyykkisille hairiGille. Tahan vaikuttaa esim.
kielteiset elaméankokemukset ja kiusatuksi tuleminen. Elaméan stressaavuutta voi-
vat lisata vaikeudet kommunikaatiossa ja puutteet sosiaalisessa alykkyydessa.
Kehitysvammaisuuteen voi myés lisadvammana kuulua neuropsykologisia hairi-
oita, kuten kielellisia hairioita, hyperaktiivisuutta ja tarkkaavaisuuden ongelmia.
Kehitysvammaisten kohdalla on usein haasteellista erottaa, johtuuko kayttayty-
miseen liittyva oire kuten ahdistuneisuus kayttsoireesta vai psyykkisesta hairi-
0std. Somaattiset sairaudet on aina otettava huomioon mahdollisena oireen
syyna. Esimerkiksi kipu voi olla kdytdsoireen taustalla. Mielenterveyshairiét ovat
yleisempia kehitysvammaisilla kuin ei-kehitysvammasilla. Useimpien arvioiden
mukaan jonkinasteisia mielenterveyshairidita esiintyy jopa puolella kehitysvam-
maisista. (Arvio & Aaltonen 2011, 140-145).

4  |kdantyminen ja kehitysvammaisuus

4.1 lkdantyminen

Kehitysvammaisten henkildiden keskimaarainen elinaika on noussut viime vuo-
sikymmenina ja ikdantyvia kehitysvammaisia henkilditd on aiempaa enemman.
Tama luo uusia haasteita kehitysvammabhoitotydhén. Elinajan ennuste on riippu-
vainen kehitysvamman asteesta. Syvasti kehitysvammaisten henkiléiden elin-
ajan ennuste on 30 % lyhempi kuin koko vaestossa. Lievasti kehitysvammaisten
elinajan ennuste vastaa koko vaesttn keskiméaaraista elinajan ennustetta. (Patja
2001, 38-40.) Parannukset ravitsemustilanteessa, laaketieteellisessa hoidossa
ja kehitysvammahuollon palveluissa nakyvat pidentyneessa elinajan ennus-
teessa (O Brien & Rosenbloom 2009, 2). Kehitysvammaisten henkildiden ikaan-
tymisen alkamisesta ei ole yksimielisyyttd edes kalenteri-ian mukaan maaritel-
tyna. Lisaksi kehitysvammaisuuteen liittyvat mielikuvat saattavat johtaa siihen,
ettd kehitysvammainen henkilé mielletdan aina lapsenomaisena tai ikdan kuin

iattomana. Kansainvalisessa kirjallisuudessa vanhuuden raja vaihtelee 40 vuo-
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desta 75 vuoteen. Yleisimmin kaytetty arvio on 55 ikavuotta. Ikd&ntymismuutok-
set kuitenkin alkavat ilmeta yleisesti jo 40 ikdvuoden jalkeen. (Verneri.net 2017.)
Ikaantyminen tuo keski-iassa alyllisesti kehitysvammaisille koko vaestoad enem-
man terveydellisid haasteita: taipumusta ylipainoon, psyykkisid ongelmia, osteo-
poroosia, hairidita kilpirauhasen toiminnassa, ei-iskeemisen sydansairauden
mahdollisuuden, heikkenemiset aistitoiminnoissa seka varhain puhkeavan de-
mentian (Bittless, Petterson, Sullivan, Hussein, Glasson & Montgomery 2002,
470-472).

Suomessa kirjallisuudessa vanhuksiksi maaritellaan 45-60-vuotiaat kehitysvam-
maiset. Muutokset toimintakyvyssa ja nuoruusiasté jatkuneet lisdsairaudet ja -
vammat ovat haasteita ikaantyneen kehitysvammaisen hoidossa. lkaantyneen
kehitysvammaisen tulisi voida osallistua voimiensa rajoissa paivittaisiin toimintoi-
hin, vaikka ne sujuisivat haneltd hitaammin kuin ennen. Ik&&ntynyt kehitysvam-
mainen selviytyy parhaiten elinympéaristossa, joka on hanelle tuttu ja jossa han
osaa toimia. Asuinymparistda tai hoitopaikkaa ei tasta syysta pida vaihtaa kevyin
perustein. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 213-215.) Kuten valtavaestd myos
kehitysvammaiset jaavat ikaantyessaan "elakkeelle”. Oikeus osallistua paivatoi-
mintaan yli 60-vuotiailla kehitysvammaisilla vaihtelee kunnittain. Paivatoiminta on
paaasiassa vaikeimmin vammaisille tarkoitettua virike- ja tyGtoimintaa, joka ryt-
mittéa arkea ja yllapitaa toimintakykya. lkaantyvat kehitysvammaiset ovat tassa
suhteessa haavoittuvainen ihmisryhma, silla nykyiset ikaihmisille suunnatut toi-
mintakykya ja elaman sisaltoa lisdavat virikepalvelut eivéat valttamatta tavoita ke-
hitysvammaisia ikaihmisia. (Verneri.net 2017.)

Elamankriisit kuten vanhempien tai sisarusten kuolema sekd omat ikdantymisen
merkit voivat aiheuttaa voimakasta ahdistusta ja masennusta kehitysvammai-
selle. On tilastoitu tapauksia, joissa ikdéntyva kehitysvammainen on paatynyt it-
semurhaan. Naissa tapauksissa taustalla on ollut yksinaisyyttd, masennusta ja
muita mielenterveysongelmia. Kommunikaatiovaikeudet tekevat ongelmien tul-
kinnan ja tunnistamisen haasteelliseksi. Syy haastavaan kayttaytymiseen tulisi
aina selvittda oikean avun kohdentamiseksi ja mielenterveysongelmien tunnista-
miseksi. (Patja 2001, 50-55.) Kehitysvammaiset henkilot vanhenevat siis samoin

kuin muut ihmiset lukuun ottamatta eraita poikkeuksia kuten Downin syndrooma,
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johon liittyy varhaisempi ja nopeampi ikdantyminen ja raihnastuminen. Alzheime-
rin tauti on yleisin sairaus ikaantyvilla Down-aikuisilla. Downin syndroomassa de-
mentian yleisyys ikaryhmassa 40—-49 vuotta on 9 %, ikaryhméasséa 50-59 vuotta
36 % ja ikaryhméassad 60-69 vuotta 55 %. Muistin heikkeneminen, ajallinen
disorientaatio, sanavaraston kdyhtyminen ja lisdantyvat vaikeudet itsendisessa
syOmisessa, pukeutumisessa ja wc-toiminnoissa ovat merkkeja kehittyvasta de-
mentiasta. Alzheimerin tautiin Down-aikuisilla kuuluu persoonallisuuden muutok-
set, masennus, motoristen toimintojen koordinaatiohdiri, extrapyramidalioireet,
ruokahaluttomuudesta ja syomisvaikeuksista johtuva laihtuminen seka myo-

haisian epilepsia. (O Brien & Rosenloom 2009, 34-37.)

4.2 Palliatiivinen hoito ja saattohoito kehitysvammaisilla

Kehitysvammaisilla on todettu olevan muuta vaestoa keskimaaraista enemman
terveysongelmia. Kehitysvammaisten kolme yleisinta kuolinsyyta ovat sydan- ja
verenkiertoelinten sairaudet, hengityselinten sairaudet ja syopa. Kehitysvammai-
suus altistaa hengityselinten infektioille iasta riippumatta. Down-henkil6illa on tut-
kittu olevan suurempi riski sairastua syopaan nuorella aikuisialla. Tupakoimatto-
muuden johdosta sairastuvuus keuhko- ja virtsateiden syopiin on vahaista, mutta
riski sairastua sappirakon, ruokatorven ja maha-suolikanavan syodpiin on kehitys-
vammaisilla merkittava. Sappirakon kasvaimia esiintyy varsinkin vaikeasti ja sy-
vasti kehitysvammaisilla. Kaksi kolmasosaa alyllisesti kehitysvammaisista kayt-
taa ladkkeita, jotka vaikuttavat maksan entsyymitoimintaan. Lahes puolet heista
on ylipainoisia, mik& altistaa rasvamaksan muodostumiselle ja sappikiville, jotka
edelleen lisdavat sappirakon syévan riskid. Lisaksi sappikivien aiheuttamat kivut
jaavat kommunikaatiovaikeuksien vuoksi helposti tunnistamatta ja hoitamatta.
(Patja 2001, 54.) Alyllisesti kehitysvammaisille tehd&aan vahemman seulontoja ja
tutkimuksia, mika johtaa vakavien sairauksien myohaiseen diagnosointiin. Alylli-
sesti kehitysvammaisen todennakoisyys kuolla sairauteen, joka olisi ollut hoidet-
tavissa, on nelinkertainen koko véestton verrattuna. (Read & Thompson-Hill
2008, 506-510.)
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Syvasti kehitysvammaisilla henkil6illa on merkittavasti lyhempi elinajan odote kai-
kissa ikaryhmissa lievasti kehitysvammaisiin verrattuna. Vain harvat saavuttavat
vanhuusian. Osa menehtyy jo lapsuudessa tai kouluiassa. (Patja 2001, 52.) Mo-
net syvasti kehitysvammaiset ovat kykenemattomia kommunikoimaan sanalli-
sesti, kdvelemaan, hallitsemaan rakkoaan tai sydomaan itsenaisesti ja ovat taysin
riippuvaisia hoitajistaan paivittaisissa toiminnoissaan. Heilla on usein aistivajavai-
suuksia, epilepsiaa sekéd mielenterveysongelmia. Hengitysteiden ja ruoansula-
tuskanavan toiminnan vajavuuksien takia he tarvitsevat happi- ja imuvalineistéa
ja PEG-letkuruokintaa. (Dunworth, Fitzgerald & Sweeney 2013, 32—-34).

Palliatiivisen ja saattohoidon yleiset periaatteet soveltuvat myds kehitysvammais-
ten ihmisten saattohoidon perusperiaatteiksi (Verneri.net 2017). Palliatiivisella
hoidolla eli oireita lievittavalla hoidolla tarkoitetaan parantumattomasti sairaan ak-
tiivista kokonaisvaltaista hoitoa silloin, kun parantavan hoidon mahdollisuuksia ei
endd ole. Parantumattomasti sairas voi tarvita pitkaikaista, jopa vuosia kestavaa
oireita lievittavaa hoitoa. Tavoitteena on kuolevan ja hanen laheistensa mahdol-
lisimman hyva elamanlaatu muistaen, etta kuolema on elamaan kuuluva normaali
tapahtuma. Saattohoito on hoitoa, joka ajoittuu lahemmaksi kuoleman todenna-
koistd ajankohtaa (kestoltaan viikkoja tai enintddn kuukausia). (Kaypa hoito
2018.) Lievasti kehitysvammaisen palliatiivinen hoito seka saattohoito eivat juuri
eroa vammattoman ihmisen vastaavasta hoidosta. Mita vaikeampi on kehitys-
vamman aste, sitd enemman merkitsevat ne henkilot, jotka ovat tata hoitaneet ja
osaavat tulkita tAméan tarpeet ja toiveet niista pienista eleista, joihin tama kyke-
nee. Monesti vaikeasti kehitysvammaisen ihmisen inhimillinen saattohoito mah-
dollistuu vain, kun hanet hyvin tunteva ihminen on vierella loppuun asti. Siirtoja
elaman loppuvaiheessa pitaisi valttaa vimeiseen asti, silla ne aiheuttavat pelkoa
ja ahdistusta (Verneri.net 2017.)

Omat erityispiirteensa alyllisesti kehitysvammaisen saattohoitoon tuo itse kehi-
tysvammaisuus. Alyllisesti kehitysvammaisen voi olla vaikea ymmartaa kuole-
man kasitetta ja lahestyvaan kuolemaan liittyvia hoitotoimenpiteitéa (esimerkiksi
hapenanto, imu ja nestehoito) sekd niiden merkitysta hanelle itselleen. Han ei
kykene kertomaan tunteistaan ja jakamaan niitd. Hoitavan tahon tulisi osata tun-

nistaa lahestyvan kuoleman merkit, joita ovat kipu, hengenahdistus, vasymys,
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ruokahaluttomuus, pahoinvointi, oksentelu, ummetus, suun kipeys ja vaikeus liik-
kua. Kolme tarkeintd indikaattoria alyllisesti kehitysvammaisen kipuilmaisussa
ovat lisdantyva aggressiivisuus, levottomuus ja muutokset aantelyssa (esimer-
kiksi valitus ja voihkinta). Naiden lisdksi lisdantyvasta ahdistuksesta viestii vetay-
tyminen normaalitoiminnoista, yhteistyohaluttomuus ja muutokset kehon kie-
lessa. Tutun hoitajan ja omaisten merkitys kehitysvammaisen tarpeiden ja
toiveiden tulkkeina korostuu kuoleman lahestyessd. (Read & Thompson-Hill
2013, 506-510.)

5 Kehitysvammahoitotyd ja kehitysvammaisen kohtaaminen

hoitoty6ssa

5.1 Kehitysvammahoitotydn erityispiirteet

Aivojen kehitykselliset hairiét ja vauriot tuovat mukanaan eriasteisia vaikeuksia
kommunikoinnin perustassa, kielen kehityksessa seké puheen tuottamisessa ja
ymmartamisessa (Papunet 2017). Lievasti tai keskivaikeasti alyllisten kehitys-
vammaisten kielellinen kehitys on hidasta, mutta kuntoutuksen ja hyvan tuen
avulla he pystyvat saavuttamaan jokapaivaisessa elamassa tarvittavan puheky-
vyn ja vuorovaikutustaidot. Vaikeasti kehitysvammainen tarvitsee jatkuvaa tukea
ja ohjausta. Kuntoutus edellyttda onnistuakseen paljon ty6ta. Lisdksi kommuni-
kointia voivat vaikeuttaa muut puhevammaa aiheuttavat kehityshairiot, lisdsairau-
det ja — vammat. Syvasti alyllisella kehitysvammaisella on vakavia puutteita il-
maista itseddn sanallisesti ja heidan tuntemuksensa tulee tulkita
kayttaytymismuutosten perusteella. (Janis 2009). Syvasti alyllisella kehitysvam-
maisella on rajoittunut kyky aistia ja kéasitella aistitietoa, tuottaa tahdonalaisia liik-
keitd ja yllapitaa vireystilaa. Syvasti kehitysvammaiset toimivat varhaisten vuoro-
vaikutustaitojen varassa. Kehon kielen, aantelyn, eleiden ja ilmeiden avulla seka
toimintaa yhdistelemalla myos vaikeimmin vammainen henkil6 voi ilmaista monia
asioita. Syvasti kehitysvammaisen ihmisen ilmaisun keinoja voivat olla aantely

(itku ja sen savyt, hyvantuulen aantely, kontaktiddntely, nauru), katse, fyysinen
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rentous tai jannittyneisyys, yleinen aktiivisuus tai passiivisuus ja joskus myoés yk-
sinkertaiset eleet kuten kadell& osoittaminen. Nailla keinoilla han voi ilmaista tun-
netilojaan ja perustarpeitaan tai tehda yksinkertaisia valintoja. (Papunet 2017).

Aistien avulla ihminen muodostaa yhteyden ymparistéonsa ja oman kehonsa tun-
temuksiin. Aivojen tiedonkasittelyyn vaikuttavat vauriot vaikeuttavat aistimusten
ymmartamista. Aistimus voi jaada irralliseksi ja merkityksettoméaksi, kun se ei yh-
disty aikaisempiin aistikokemuksiin. Inminen ei reagoi eika toimi tarkoituksenmu-
kaisella tavalla. Vaikeimmin kehitysvammaisilla on puutteellinen kyky kasitella
aistikokemuksia, ymmartaa ja hyodyntaa niitd. Kehitysvammaisilla on havaittu
niin aistiyliherkkyytta kuin aliherkkyytta. Aistiyliherkkyydessa aivot rekisterdivat
aistimukset liilan voimakkaina. Hella kosketus voi tuntua puristukselta. Aliherkasti
aistimuksiin reagoiva tarvitsee puolestaan tavallista voimakkaampia aistikoke-
muksia yllapitddkseen aktiivisuuttaan ja sopivaa vireystilaa, silla akilliset vireysti-
lan vaihtelut kuuluvat vaikeaan aivovaurioon tai kehitysvammaisuuteen. My6s
aistiyliherkkyyden ja aistialiherkkyyden yhdistelmét ovat tavallisia kehitysvam-
maisilla. (Papunet 2017.) Esimerkiksi autistinen lapsi on usein herkka valolle,

aanille ja kosketukselle, mutta ei tunnu aistivan kipua (Huttunen 2018).

5.2 Hoitosuhde ja kohtaaminen hoitoty6sséa

Turvallisen ja luottamuksellisen hoitosuhteen luominen kehitysvammaisen ja hoi-
tajan vélille edellyttéda pitkajanteisyytta, johdonmukaisuutta ja sitoutumista. Hoi-
tohenkilokunnan vaihtuvuus heikentaa kehitysvammaisen luottamusta hoitoonsa
ja siihen, etta han tulee ymmarretyksi. Hyva luottamuksellinen hoitosuhde lisda
kehitysvammaisen yhteistyokykya hoitotoimenpiteiden ja tutkimusten aikana.
(Hakkarainen 2014.) Laadukkaassa hoitosuhteessa korostuu kumppanuuden
(partnership) luominen hoitajan ja kehitysvammaisen valille. Se koostuu hoidon
kokonaisvaltaisuudesta, terveyden ja hyvinvoinnin edistdmisesta, ammatillisuu-
desta ja sen kehittamisesta ja lain ja etiikan huomioimisesta toiminnassa (Lewis,
Gaffney & Wilson 2016).
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Syvasti kehitysvammaisen henkilén keinot ilmaista tunnetiloja ja tarpeita voivat
olla hyvin hienovaraisia ja tulkittavissa vain kehonkielesta. Jos niita ei tunnisteta,
vaikeasti kehitysvammainen jaéa ilman vuorovaikutusta. Lisaksi jokaisella on omat
yksil6lliset mieltymyksenséa. On tarkedd havainnoida, millaiset aistimukset lisaa-
vat tarkkaavaisuutta ja mitka puolestaan rauhoittavat. Hyvaksyva, mydnteinen
aanensavy, katsekontakti, tapa koskettaa ja hymy kertovat paljon, vaikkei ihmi-
nen ymmartaisikdan puhetta. (Papunet 2017.) Koko kommunikaation onnistumi-
sen edellytyksené on nahty; etta hoitaja tuntee hyvin kehitysvammaisen yksilong;
taman persoonallisuuden, mieltymykset, terveydentilan, kayttaytymismallit, taus-
tan ja aiemmat elamankokemukset Kommunikaation epdonnistuminen aiheuttaa
kehitysvammaiselle hammennysta, turhautumista ja nolostumista. (Hakkarainen
2014.) Toimiva vuorovaikutus vaatii aitoa lasnaoloa, kiireettomyytta, kiinnostusta,
myo6taelamista ja kykya toimia luonnollisten eleiden, olemuskielen ja toiminnan
kautta (Papunet 2017). Hyva hoitosuhde vaatii kuuntelun ja havainnoinnin ohella
tiedon jakamista. Ajatusten ja kokemusten vaihtaminen hoitajien valilla varmistaa

kehitysvammaisen parhaan mahdollisen ymmartamisen. (Hakkarainen 2014.)

Kehitysvammaisen kohtaamisessa korostuu erityisosaamisen merkitys. Yhdys-
valloissa on tutkittu akuuttihoidossa tytskentelevien hoitajien kokemuksia alylli-
sesti kehitysvammaisen kohtaamisesta potilaana. Tutkimukseen osallistuneet
hoitajat kokivat vaikeina kommunikaatioon liittyvat ongelmat seké kehitysvam-
maisen haastavan kaytoksen. Hoitajien oli haasteellista tulkita kehitysvammais-
ten nonverbaalista viestintad. Heidan oli vaikea kohdata alyllisesti kehitysvam-
maisia yksil6ina. Alyllisesti kehitysvammaiset kohdattiin stereotypioina, missa
korostui kykenemaéattémyys kommunikointiin ja ymmartamiseen. Hoitajat ilmoitti-
vat tunteneensa pelkoa, epavarmuutta, toivottomuutta, turhautuneisuutta ja kiu-
sallisuutta kohdatessaan alyllisesti kehitysvammaisen potilaan. He helposti piti-
vat naitd hankalina potilaina ja ottivat passiivisen roolin hoidossa. Tama vaikutti
myo6s hoidon vaikuttavuuden arviointiin. Saattohoitovaiheessa olevien kehitys-
vammaisten kohtaamisessa hoitajat kaipasivat enemman valmiuksia ja keinoja
vastata henkisiin ja hengellisiin tarpeisiin. Hoitajat kokivat, ettei sairaanhoitaja-

koulutus ollut antanut riittévié valmiuksia kohdata alyllisesti kehitysvammaista po-
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tilasta. Tutkimus korosti, ettd sairaanhoitajakoulutuksen tulisi sisaltéa tutustu-
mista kehitysvammaisuuteen ja sen erityispiirteisiin kaytdnnén tasolla. (Lewis,
Gaffney & Wilson 2016, 1473-1484.)

Kommunikaation tukeminen on yksi tarkeimmista kehitysvammahoitotyon tehtéa-
vista (Hakkarainen 2014). On tarkeda mukauttaa ilmaisu kommunikointitarpeita
vastaavaksi. Kommunikaatiossa voidaan kayttaa puhetta korvaavia kommuni-
kaatiokeinoja. Puhetta tukevalla, taydentavalla ja korvaavalla kommunikoinnilla
tarkoitetaan viestintad, jossa kaytetaan esimerkiksi tukiviittomia ja kuvia. Viestin-
taa tapahtuu myos eleiden ja kehonkielen kautta. Tunnetilat, kipu ja keholliset
tuntemukset seka reaktiot ympariston tapahtumiin valittyvat yleensa ihmisen ole-
muksesta ja toiminnasta eli olemuskielesta, joka on usein vaikeimmin kehitys-
vammaisen henkilon ainoa tapa viestida. Olemuskielen tulkinta vuorovaikutuk-
sessa vaatii erityista herkkyytta ja harjaantumista, silla kehossa tapahtuvat
muutokset voivat olla hyvin hienovaraisia ja yksilollisid. Kun olemuskielisiin vies-
teihin aletaan vastata toistuvasti ja samalla tavalla, ilmaisuista voi kehittya keino

tietoiseen kommunikaatioon. (Papunet 2017.)

5.3 Haastava kaytos

Kehitysvammaisilla henkil6illa havaitaan usein niin sanottua haastavaa kayttay-
tymista. Se on kayttaytymismalli, joka selvasti poikkeaa normaalista (ajallisesti
ja/tai maarallisesti) ja tuottaa ihmiselle tai hanen ymparistélleen haittaa tai karsi-
mysta esimerkiksi itsensd vahingoittamisen tai toisiin kohdistuvan vakivallan
muodossa. Haastava kaytds on hyva erottaa mielenterveyshairiosta. (Kosken-
tausta 2014.) Aggressiivisuutta ja itsensa vahingoittamista ilmenee tietyissa oi-
reyhtymissa. Fragiili X -oireyhtymalle tyypillistéa on ahdistavissa tai oudoissa tilan-
teissa aggressiivisuus tai kaden pureminen. Prader-Willi -oireyhtymaan kuuluu
raivokohtauksia, aggressiivista kayttaytymista ja ihon nyppimistd. Haastavaan
kaytokseen voi liittyd paan hakkaamista, ihon nyppimista ja raapimista, sormen-
ja varpaankynsien repimista ja esineiden tyontamista ruumiin aukkoihin. (Kos-
kentausta 2013.)
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Haastavaan kaytokseen liittyy aina stressitason nousua. Laukaisevia tekijoita
ovat tilanteet, joissa kehitysvammaisen on vaikea muodostaa kokonaisuuksia
erillisista yksityiskohdista ja tajuta asiayhteyksiad seké& syy- ja seuraussuhteita.
Stressia synnyttavat myos seksuaaliset ongelmat, toiminnan ohjauksen vaikeu-
det seké vaikeus tulla ymmarretyksi. Liian suuret/liian vahaiset vaatimukset ja
liialliset virikkeet/virikkeettomyys voivat laukaista haastavaa kaytosta. Muita syita
voivat olla struktuurin puute, aistitoimintojen erityisyydet, muuttuvat elamantilan-
teet, psyykkiset jarkytykset ja ihmissuhdeongelmat. Myés kipu, unihairiét ja vuo-
denaikojen vaihtelut vaikuttavat. Haastavalla kaytoksella on aina jokin funktio.
Henkild on aikaisemmin oppinut saamaan aikaan tietylla kaytoksella tietyn reak-
tion tai muuta keinoa toivottuun reaktioon ei ole. Haastavaa kaytosta voi vahen-
taa kayttamalla ohjauksellisia ja vuorovaikutuksellisia menetelmid kuten puhetta
korvaavat kommunikaatiomenetelmat ja yhtenaiset toimintamallit, aistimusten
tarjoamisella, seuraamusten tarkastelulla seka osallistamalla ja vaikutusvaltaa li-
saamalla. (Male 2014.)

6 Kipu

6.1 Kivun maaritelma ja fysiologia

Kaypa hoito -suosituksissa kipu maaritellaan epamiellyttavaksi sensoriseksi tai
emotionaaliseksi kokemukseksi, joka liittyy tapahtuneeseen tai mahdolliseen ku-
dosvaurioon tai jota kuvataan kudosvaurion kasittein (Kaypa hoito 2017). Kipu on
elimiston suojamekanismi ja biologisen ké&sityksen mukaan elossa sailymisen
ehto (Kalso, Haanpaa, Vainio 104). Kipu voidaan jakaa akuuttiin ja krooniseen
kipuun. Akuutti kipu on &killinen, luonnollinen reaktio kudosvaurioon, joka syntyy
seurauksena esimerkiksi mekaanisesta, kemiallisesta tai lampoenergisesta &r-
sykkeesta. Hyvalla kivunhoidolla akuutti kipu paranee paivien tai vimeistaan viik-
kojen aikana. Hoitamaton kipu pitkittyy eli kroonistuu. Kroonisesta kivusta voi-
daan puhua, kun kipu on jatkunut yhtenaisesti yli kolme kuukautta ja kun
kudoksen odotettu paranemisaika on ylitetty. (Kalso 2009, 104-111.)
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Kipuaistimus syntyy, kun kehon kudoksissa sijaitsevat kipuhermopéaéatteet havait-
sevat vaurion ja lahettavat viestin selkaytimen kautta aivoihin. Kipuhermopaattei-
den m&aéara kehon eri kudoksissa vaihtelee. Ne myos reagoivat kipuarsykkeisiin
eri tavoin. Esimerkiksi iho reagoi voimakkaasti kipua tuottaviin arsykkeisiin, kun
taas suoliston pinnan kipuhermopéaéatteet reagoivat lahinna venytyksen aiheutta-
maan kipuun. Kipu voidaan jakaa eri tyyppeihin. Nosiseptiivinen eli kudosvaurio-
kKipu syntyy siita, kun kipuhermopé&aétteet reagoivat voimakkaaseen, mahdollisesti
kudosvauriota aiheuttavaan arsykkeeseen. Esimerkiksi tulehdukset, kasvaimet ja
hapenpuute kudoksissa aiheuttavat kudosvauriokipua. Viskeraalinen kipu tarkoit-
taa siséelinkipua. Se syntyy sisdelimia hermottavan, autonomiseen hermostoon
kuuluvien tuovien hermosaikeiden aktivoitumisesta. Sisaelinkipu on usein hanka-
lasti paikannettavissa ja se voi aiheuttaa heijastekipua. Neuropaattinen kipu el
hermovauriokipu syntyy, kun hermosolut herkistyvét reagoimaan arsykkeisiin,
jotka eivat normaalisti aiheuta kipua. Hermojarjestelma ei talldin toimi normaalisti.
Hermovauriokipu voi oireilla pistelynd, polttavana tunteena ja puutuneisuutena ja

siihen voi liittya kliinisesti todettavat tuntohairiét. (Kalso & Kontinen 2009, 93-98.)

Nykyisen kasityksen mukaan kipu ei vaadi havaittavaa fysiologista syyta ollak-
seen todellista. Idiopaattisesta kivusta puhutaan silloin, kun potilaalla ei voida to-
deta kipua selittavaa kudos-tai hermovauriota. On tutkittu, ettd psykososiaaliset
syyt altistavat krooniselle kivulle enemman kuin fysiologiset syyt. Toisaalta kipu

myo0s lisdd psykososiaalista rasitusta. (Elomaa & Estlander 2009, 109.)

6.2 Kehitysvammaisen kipu

Alyllisesti kehitysvammaisilla kivun synty- ja saatelymekanismit voivat toimia
poikkeavalla tavalla, mikd ilmenee muutoksina kiputunnossa. Tietyissé oireyhty-
misséa kuten Fragiili X ja Rettin oireyhtymassa kiputunto voi olla alentunut. Alylli-
sesti kehitysvammaisten kipua kasiteltaessa tulisi kuitenkin valttda yleistyksia,
silla kivun kokeminen on yksiléllista. (Peebles & Price 2012, 441-452.) Symons,
Shinde ja Gilles (2008, 275-286) toteavat, ettd kipua tulisi tarkastella laajempana

ilmiéna kuin sen neurobiologinen perusta. Alyllisesti kehitysvammaisen kipuko-



26

kemus on sidoksissa sosiaaliseen oppimiseen, aistitoimintaan ja yksilon aineen-
vaihduntaan. Yksilo voi saada vaikutteita kipukayttaytymiseensa ymparistostaan
ja havainnoistaan. Kehitysvammaisilla yleiset ali- seka yliherkkyydet aistitoimin-
noissa vaikuttavat kivun laadun ja voimakkuuden kokemiseen. Kiputuntemus voi
myaos tulla viiveella. (Symons, Shinde & Gilles 2008, 275-286.)

Alyllisesti kehitysvammaisilla kipukokemukset ovat yleisia, silla he ovat usein mo-
nisairaita ja heidan tapaturmariskinsa on korkea esimerkiksi kaatumisten vuoksi.
Liséksi he joutuvat perus- ja litdnnaissairauksien vuoksi kaymaan lapi tutkimuk-
sia ja toimenpiteitd, jotka tuottavat kipua. Kyselytutkimuksessa, jossa kartoitettiin
alyllisesti kehitysvammaisia hoitavien henkildiden havaintoja naiden kokemasta
kivusta, havaittiin noin 10 prosentin karsivan jatkuvista kivuista. (Findlay, Williams
& Scior 2014, 358-367.)

Alyllisesti kehitysvammaisen voi olla vaikea ymmartaa kasitetta kipu, silla kyky
ajatella kasitteellisesti on rajoittunut. Vaikka han pystyisi iimaisemaan itsedén sa-
nallisesti, ilmaisut eivat valttamatta ole luotettavia. Han voi pyrkia piilottamaan ki-
punsa mieleisen tekemisen menettdmisen pelossa. Joskus kipua voidaan myds
liioitella avun saamiseksi. (Findlay, Williams & Scior 2014, 358—-367.)

Kommunikoimaan kykenemattdman ja vaikeasti kehitysvammaisen ihmisen ki-
pua tulee arvioida kayttaytymismuutosten perusteella. Tata pidetaan luotetta-
vampana keinona kuin fysiologisten muutosten arviointia. Fysiologisiin muutok-
siin luetaan muutokset esimerkiksi sydan- ja verenkiertoelimiston, hengityksen,
ruoansulatuskanavan ja aineenvaihdunnan toiminnassa. Puhumaan kykenema-
ton kehitysvammainen ilmaisee kipua esim. kasvojen ilmeilla. Otsarypyt, suupiel-
ten uurteet ja avoin suu voivat viestia kivusta. On myos kiinnitettdva huomiota
muutoksiin déntelyssa kuten valitteluun ja itkuun. Huokailu, raskas hengitys ja
ahkiminen voivat olla merkkeja kivusta samoin kyynelehtiminen. Kehon kielesséa
jaykkyys, sapsahtely ja paikallaan olo voivat kertoa kivusta. Kadet saattavat olla
nyrkkiin puristetut. Han voi yrittd& suojata tai hiertda kivuliasta paikkaa. Han voi
olla kosketusarka, hermostunut, levoton ja ahdistunut. Voi esiintyd pahoinvointia

tai kylméa hikeéd. Laajentuneet pupillit ja pelokkuus voivat merkita kipua. Tieto
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kehitysvammaisen normaalista kayttaytymisesta on oleellista pyrittdessa arvioi-
maan poikkeavaa liikehdintaa tai &antelya. Kipukayttaytyminen valittaa tietoa ki-
vusta. Kivun tunnistamisessa ja arvioinnissa on ensisijaista selvittaa ja loytaa ki-
vun syy. Kivun hoitoty¢ vaatii hoitajalta kykyd tunnistaa potilaan Kkipu, valita
tilanteeseen sopivat hoitotyon auttamiskeinot, yhdistdd ne muihin kivunhoitome-
netelmiin ja arvioida hoidon onnistumista. (Salanterd, Hagelberg, Kauppila &
Narhi 2006, 9, 75-78, 89-90.)

Akuutti tai krooninen Kipu, jota kehitysvammainen ei kykene ilmaisemaan tai pai-
kantamaan, saattaa ilmeta kiihtymyksena, artyisyytena, keskittymis- ja muistivai-
keuksina ja masentuneisuutena. Se voi ilmeta myds vetaytymisena tai unihairi-
dina. Kipu voi johtaa myds ongelmakayttaytymiseen. Talléin paha olo saattaa
nakya esimerkiksi itsensa vahingoittamisena. Erityisesti puhumattomalla tai au-
tistisella henkil6lla aggressiivisuus tai itsensd vahingoittaminen voi kertoa so-
maattisesta sairaudesta tai ladkehoidon haittavaikutuksista. Aggressiivinen kayt-
taytyminen itseddn tai muita kohtaan voi esiintya esimerkiksi puremisena,
nipistamisend, potkimisena, nyrkilla iskemisena, tukasta vetdmisena tai raapimi-
sena. Kyseeseen voivat tulla somaattisista sairauksista esimerkiksi maha-suoli-
kanavan sairaudet, tulehdukset, allergiat ja kilpirauhasen toimintahairiot. P&an-
sarky voi johtaa paan hakkaamiseen ja kutina massiiviseen ihon raapimiseen.
Ohimolohkoalkuiseen tai otsalohkoalkuiseen epileptiseen kohtaukseen saattaa
my0s liittya stereotyyppisté itsensa vahingoittamista. (Koskentausta 2008, 3533—
3541.)

Plasman korkean beeta-endorfiinipitoisuuden on huomattu olevan yhteydessa it-
sensé vahingoittamiseen, jota on selitetty kahdella tavalla. Ensimmaisen selityk-
sen mukaan primaarinen muutos on korkea beeta-endorfiinipitoisuus, joka va-
hentdd kiputuntemusta ja mahdollistaa toistuvan ja merkittavad kudostuhoa
aiheuttavan itsensa vahingoittamisen. Toisen selityksen mukaan beeta-endorfii-
nipitoisuuden lisdantyminen on elimiston fysiologinen reaktio itsensa vahingoitta-
miseen. Beeta-endorfiinin aiheuttaman hyvanolontunteen oletetaan talloin toimi-
van itsensa vahingoittamisen positivisena vahvistajana, jolloin itsensa
vahingoittamisesta voi muodostua eréaanlainen addiktio. Esimerkiksi Prader-Wil-
lin oireyhtymassa (PWS) kiputunto on alentunut. On tavallista, etta tatéa oireyhty-

maa sairastavat nyppivat inoaan. Alentuneen kiputunnon vuoksi ihon nyppiminen
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ei aiheuta kipua, mutta kudosvaurio johtaa fysiologisena reaktiona plasman
beeta-endorfiinipitoisuuden nousuun. Tama puolestaan aiheuttaa hyvanolon tun-
netta, mink& arvellaan toimivan itsensa vahingoittamisen yllapitajana. (Kosken-
tausta 2008, 3533-3541.)

On tutkittu erityyppisid itsensa vahingoittamisen muotoja alyllisesti kehitysvam-
maisilla lapsilla. Tutkimuksessa havaittiin kroonisista kivuista karsivien lasten
kayttaytyvan itseddn vahingoittavasti epasaannéllisemmin seka aiheuttavan va-
hinkoa pienemmalle alueelle kuin lasten, joilla ei havaittu tunnistettavaa kipua.
Tutkimustulosten pohjalta paateltiin, etté voisi olla mahdollista erottaa itsensa va-
hingoittamisessa laadullisesti vaihtelevia muotoja ja tunnistaa naihin johtavia eri-
laisia syita ja tekijoita. (Peebles & Price 2012, 441-452.

6.3 Kehitysvammaisen kivun arvioinnissa kaytettavat kipumittarit

Kivun luotettava arviointi on perusta tehokkaalle kivunhoidolle (Kankkunen, Janis
Vehvilainen-Julkunen 2011, 209). Kivun arvioinnissa tarkein tekija on henkilén
itsensd kuvaus kivusta. Kehitysvammaisen kohdalla sanallinen itsearviointi voi
jdéda kokonaan puuttumaan tai siihen ei voida luottaa. Talléin ratkaisevan tar-
keitd ovat hanta hoitavan ja hanet hyvin tuntevan henkilon arviointi kivusta. Fy-
siologisten kipumerkkien (kalpeus, kylmanhikisyys, sydamentykytys, pahoin-
vointi) tuntemisen liséksi yksilollisen kipukayttaytymisen tunteminen on
aarimmaisen tarke&éa kivun luotettavassa arvioinnissa. Myo6s omaisilla saattaa
olla merkittava rooli kivun tunnistajana ja arvioijana, koska heilla monesti on pa-
ras kasitys siitd, kuinka kehitysvammainen normaalioloissa, kivuttomana kayttay-

tyy. (Weissman-Fogel, Roth, Natan-Raav & Lotan, 915.)

Kipua voidaan tutkia ja arvioida myos erilaisten kuvantamismenetelmien ja tutki-
musten avulla. Aivojen hermosolujen toimintaa voidaan mitata suoraan
elektroenkelografialla (EEG) ja magnetoenkelografialla (MEG) sek& epéasuorasti
hemodynaamisin mittauksin positroniemissiotomografialla (PET) ja funktionaali-

sella magneettiresonanssikuvauksella (fMRI). Nama tutkimukset ovat kuitenkin
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kalliita eivatka usein tule kyseeseen kehitysvammaisen kipua tutkittaessa. Ku-
vantamistutkimuksessa oleellista on, ettd siihen yhdistetaan stimulaation aiheut-
tama yksilollinen vaste, esimerkiksi kivun voimakkuuden ja sen epamiellyttavyy-
den arvio. (Kalso & Kontinen 2009, 56-59, Jaaskelainen 2009, 137-142). Naiden
arvioiden puuttuessa kuvantamismenetelmien luotettavuus karsii, eika niihin

usein ryhdytéa kehitysvammaisen kohdalla ollenkaan.

Kivun arvioinnissa kaytetaan usein erilaisia kipumittareita ja kipujanoja (kuva 3).
Yleisimmin kaytetty kipumittari on visuaalinen analogiasteikko eli VAS (Visual
Analogue Scale). Kyseessa on vaakasuora jana (A), jolle potilas merkitsee janan
leikkaavan pystyviivan kohtaan, joka parhaiten kuvaa potilaan sen hetkista kipu-
tilaa. Jana vasen péaa vastaa tilannetta, jossa potilaalla ei ole ollenkaan kipua ja
vastaavasti oikea paa vastaa pahinta mahdollista kipua. Tasta mittarista on kehi-
tetty erilaisia versioita, kuten esimerkiksi kipukiila (B). Kipukiilassa idea on sama
kuin kipujanassa,; toinen paa kuvaa kivutonta tilaa ja toinen p&éa pahinta mahdol-
lista kipua. Potilas voi nayttaa kipukiilasta kohdan, joka parhaiten vastaa sen het-
kista kiputilaa. Lapsia varten on kehitetty kasvoasteikko, jossa viidella erilaisella
iimeella kuvataan kivun voimakkuutta (C). (Kalso & Kontinen 2009, 54-56.)
Mydskin sanallisia asteikkoja voidaan kayttaa (lieva - kohtalainen - kova - sieté-
maton kipu) (Puustjarvi-Sunabacka & Salmi 2009, 301). Kipumittareilla voidaan
mitata my6s kivun aiheuttamaa haittaa tai elaméanlaatua (Kalso, Vainio & Haan-
paa 2009, 178).
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Kuva 3. Erilaisia kipumittareita.

On olemassa myds kipumittareita, jotka eivat perustu sanalliseen ilmaisuun. Suu-
rin osa niistd on kehitetty puhumattomien pitkalle edennytta dementiaa sairasta-
vien kivun arviointiin, mutta niita voidaan hyddyntaa myos kehitysvammaisten tai
muiden kommunikointiongelmista tai kognitiivisista vajaavaisuuksista karsivien
kivun arvioinnissa. Téallaisia kipumittareita ovat esimerkiksi Abbey Pain Scale,
DisDAT (Disability Distress Assessment Tool, lite 3) ja PAINAD (Pain Assess-
ment in Advanced Dementia). (Beacroft & Dodd 2010, 141.)

PAINAD (liite 4) on suhteellisen hyvin tunnettu Suomessa ja on kayttssé useissa
eri yksikdissa. Se on yksinkertainen kaavake, jossa kipua arvioidaan viiden eri
osa-alueen kautta (hengitys, negatiivinen &aantely, ilmeet, elekieli ja lohduttami-
nen). Kaytettdessd PAINAD-mittaria potilaan kayttaytymista tarkkaillaan n. 5 mi-
nuutin ajan. Kipua arvioidaan asteikolla nollasta kymmeneen, nolla tarkoittaen “ei

kipua” ja kymmenen “sietamaton kipu”. (PKSSK 2014.)

Puhumattomien kehitysvammaisten kivun arviointiin on kehitetty NCAPC (The
Non-Communicating Adult Pain Checklist). Siind arvioidaan kipua tarkkailemalla

aantelya, tunnereaktioita, kasvojen reaktioita (ilmeitd), kehonkieltd, suojautumis-
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reaktioita ja fysiologisia merkkeja. Mittarissa on yhteensa 18 kohtaa, joita pistey-
tetddn asteikolla 0-3. Mittarin toimintaa on testattu ja arvioitu useissa tutkimuk-
sissa ja se on kansainvalisesti tunnustettu luotettavaksi mittariksi arvioida kehi-
tysvammaisen kipua. NCAPC:ta ei ole suomennettu ja sen kaytté6 Suomessa on
iimeisesti viela vahaista. (Lotan, Moe-Nilssen, Ljunggren & Strand 2010, 367—
375.)

Luotettaviksi todetut kipumittarit ovat hyva apuvéline arvioitaessa akuuttia kipua,
mutta kroonisen kivun tunnistamisessa niiden hyoty on viela kyseenalaista. Kipu-
mittarit voivat auttaa kivun tunnistamisessa ja arvioinnissa, mutta ne eivat kos-
kaan voi olla ainoa valine. Esimerkiksi 4antelya tarkkaillessa taytyy ottaa huomi-
oon henkilon normaali dantelykayttaytyminen, silla joillekin kehitysvammaisille
voi olla tdysin normaalia tuottaa jatkuvasti valittavaa &anta tai jopa huutaa kovaan
aaneen. Joillekin téllainen aantely voi olla ainoa keino kommunikoida, eika ole
merkki kivusta tai hadasta. (Weissman-Fogel, Roth, Natan-Raav & Lotan 2015,
915.)

7 Kehitysvammaisen kivun hoito

7.1 Kehitysvammaisen kivun hoitotyo

Kipu on Suomessa yleisin syy hakeutua ladkarin vastaanotolle (Vainio 2009, 68).
Koska kehitysvammainen harvoin pystyy itsendisesti kiputilanteessa hakeutu-
maan ladkariin, voi kivun havaitsemiseen, tunnistamiseen ja arvioimiseen menna
kohtuuttoman pitkd aika ja kivunhoidon aloitus viivastyy. Kehitysvammaisten ki-
pujen syyt ovat yleensa konkreettisia ja sitd kautta hoidettavia. Kehitysvammais-
ten kohdalla kivun hoito ei toteudu parhaalla mahdollisella tavalla; kipukokemuk-
sia saatetaan vahatella ja kipua voidaan joko hoitaa liikaa tai liian vahan.
(Weissman-Fogel, Roth, Natan-Raav & Lotan 2015, 914-916.) Kehitysvammai-
siin on yhdistetty ajoittain ajatus korkeammasta kipukynnyksesta. Yleensa korke-
ampi kipukynnys liittyy vain joihinkin oireyhtymiin ja ndissékin tapauksissa on jo-

kainen kipupotilas kohdattava yksiloné. Toisaalta kehitysvammaisilla voi ilmeta
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myo6s hyperalgesiaa eli lisdantynytta kipuherkkyytta. (Beafcroft & Dodd 2010,
140-141.)

Kivun hoitoty6 voidaan nahda jatkumona, johon kuuluvat kivun systemaattinen
arviointi, kivun hoito, kivun hoidon dokumentointi ja kivun hoidon vaikuttavuuden
arviointi (Kankkunen, Janis, Vehvilainen-Julkunen 2011, 211). NAmé& samat lain-
alaisuudet patevat myos kehitysvammaisen kivunhoitotydssa. Tarkeé&a olisi myos
pystyd ennakoimaan kipua. Ennakointia helpottaa hyva ja pitkaaikainen hoito-
suhde hoidettavan kanssa. Kipu on subjektiivinen kokemus, joten myds sen hoi-
taminen ja sopivat hoitomenetelmat ovat hyvin yksilollisia. Ensisijaisesti kipua tu-
lisi hoitaa ladkkeettomilla vaihtoehdoilla, mutta jotkut voivat hyotyd useiden eri

hoitomuotojen yhdistelmista.

Kehitysvammaisten kohdalla kivun hoitotytsta tekee haasteellista kivun tunnista-
minen (kivun laatu, maara ja sijainti), oikean hoitomuodon valitseminen ja kivun-
hoidon vaikuttavuuden arviointi. Tunnistamisen haasteita on kasitelty laajasti ta-
man tyon aiemmissa kappaleissa. Hoitomuodon valitsemisessa on otettava
huomioon yksil6lliset rajoitteet. Vaikutuksen arvioinnissa on tarvittaessa kaytet-
tdva samoja menetelmid kuin kivun arvioinnissa (esim. kipumittaria), jotta saatai-
siin selville, saavutettiinko haluttu vaste. Omat haasteensa tuo kehitysvammai-
silla kaytossa olevien ladkkeiden maara ja niiden interaktioiden ja

haittavaikutusten tunnistaminen.

7.2 Laakkeettomat menetelmat

Kivun hoidon on lahtokohtaisesti perustuttava laakkeettdmiin hoitomuotoihin.
Niita on kaytettava aina, kun se on mahdollista (Kaypa hoito 2017). Laakkeettt-
maan hoitoon liitetaan tarvittaessa potilaan kiputyypin, muiden sairauksien ja nii-
den riskitekijoiden mukainen ladkehoito. Keskeisiin l1aékkeettdmiin hoitoihin kuu-
luvat muun muassa liikunta, kivunhallintaryhmaét, fysikaaliset hoidot, kylma- ja
lampdhoito, ihon kautta tapahtuva séahkéinen hermoéarsytys (TNS) seka kognitii-

vis-behavioraalinen psykoterapia. (Valvira 2017.) Kylma on tehokas ensihoito li-
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has- ja nivelvammoissa. Se hidastaa aineenvaihduntaa ja verenkiertoa vahen-
taen turvotusta ja tulehdusreaktiota. Kylméahoitoa toteutetaan tavallisimmin kyl-
mapakkauksina tai — pyyhkeind. Kylma toimii analgeettisesti ja laukaisee lihas-
kouristuksia myods kroonistuneessa kivussa. Erityisesti lamp6hoidot sopivat
kroonisiin kipuihin. Ne lisdavat kudosten verenkiertoa ja rentouttavat lihaksia.
(Salanterd 2006, 158-162.) Myos TNS:aa eli transkutaanista hermostimulaatiota
kaytetaan kroonisiin kipuihin. Psykologin vetadmissa kivunhallintaryhmissa voi ko-
hentaa rentoutumistaitojaan ja saada siten apua kipunsa hallintaan. (Soinila &
Haanpaa 2006, 256-257.) Kivunhallintaryhmat perustuvat kognitiivis-beha-
vioraaliseen lahestymistapaan, joka on kiinnostunut potilaan kipuun liittyvista aja-
tuksista, tunteista, uskomuksista ja kayttaytymisesta (Salanterd 2006, 149).

Tehokas kivunhoito perustuu yksilon tarkkaan havainnointiin, jota toteuttavat
kaikki hantd hoitavat tahot. Havaintojen pohjalta voidaan luoda toimintamallit,
jotka auttavat ennaltaehkaisemaan kipua ja hoitamaan sita niilla menetelmilla,
joista on todettu olevan apua. Kivun ennaltaehkaisyssa ja hallinnassa auttaa ta-
sapainoinen ruokavalio, liikunta, rentoutusharjoitukset, meditaatio, hieronta, riit-
tava lepo ja stressinhallinta. (Doody & Bailey 2017.) Kehitysvammaisille tehok-
kaita laakkeettomid hoitoja ovat rentoutus, huomion pois kiinnittdminen,
musiikkiterapia, hieronta, lampdterapia, keinuttelu, turvallinen koskettelu tai pu-
huminen, asentohoito, paivittiisissa toiminnoissa avustaminen ja miellyttavan
ympariston luominen (Janis 2009). Lisaksi voidaan kayttaa ultraaanihoitoa, sah-
koistd hermostimulaatiota eli TENS-hoitoa, vibraatiota, hengitysharjoituksia seka
akupainantaa. Musiikin kuunteleminen, TV:n katsominen ja kirjan lukeminen aut-
tavat suuntautumaan pois epamukavasta olosta ja siten vahentavat kipua. Huo-
mion poissuuntaamiseen kivusta sopivat myos erilaiset vapaa-ajan aktiviteetit,
tydskentely ja huumorin kayttd hoitotydssa. (Doody & Bailey 2017.) Lyhytkestoi-
sen toimenpiteisiin liittyvan kivun ja pelon lievitykseen sopii ohjattu mielikuvahar-
joittelu, jossa ohjaaja opastaa ohjattavaa ajattelemaan jotain itselle miellyttavaa
toimintaa (Salantera 2006, 152-153).
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7.3 Laakkeelliset menetelmat

Mikali kipua el pystyta hoitamaan la&kkeettomilla menetelmilld, kipua hoidetaan
kipulaékkeilla. Ladkehoitoa suunniteltaessa on otettava huomioon krooniset sai-
raudet, yliherkkyydet ja muu kaytdssa oleva laakitys (myos itsehoitovalmisteet ja
luontaistuotteet). (Kaypa hoito 2017.) Kehitysvammaisen kohdalla haasteita ai-
heuttavat kroonisten sairauksien maaré ja niiden myota runsas peruslaakitys.
Laakeaineiden valisten yhteisvaikutusten riski on suoraan verrannollinen kay-
tossa olevien laakitysten maaraan. Kehitysvammaiset voivat olla myés herkem-
pia ladkehoidossa kaytettavien aineiden neurologisille haitoille (Arvio & Aaltonen
2011, 169).

Kehitysvammaisen henkilon laakitysta mietittaessa tulisi arvioida tarkkaan laaki-
tyksella saavutettavat hyddyt ja sen aiheuttamat haitat. Arviointiin olisi hyva osal-
listua kehitysvammaisen hyvin tunteva hoitaja. La&kehoito voi lisata jo muutenkin
olemassa olevaa riskia kehitysvammaisuuteen yleisesti liitettyihin terveysongel-
miin, kuten osteoporoosiin ja ruoansulatuskanavan ongelmiin. Esimerkiksi tuleh-
duskipulddkkeiden kayttéa on harkittava tarkasti niiden ruuansulatuskanavaan
kohdistuvien yleisten haittavaikutusten vuoksi. Keskushermostolaékkeet puoles-
taan aiheuttavat ummetusta, syljen erityksen lisddmista ja limaisuutta seka virt-
saamisvaikeuksia. Mahdolliset yliherkkyysreaktiot on myos otettava huomioon.
(Kalso 2009, 181183, Arvio & Aaltonen 2011, 136-138.)

Kehitysvammaisen kipua hoidetaan samojen periaatteiden mukaan kuin muun
vaeston kipua. Kipua hoidetaan lahtokohtaisesti tulehduskipuléékkeilla ja pa-
rasetamolilla, opioideilla, masennuslaakkeilla, epilepsialdéakkeilla ja neurolep-
teilla. Myos ladkeyhdistelmia voidaan kayttdd etenkin kroonisen kivun hoidossa.
Yhdistelemalla eri ladkeaineita voidaan vaikuttaa kivunsaatelyjarjestelman eri
kohtiin, jolloin voidaan aikaansaada parempi kivunlievitys vahemmilla haittavai-
kutuksilla. Eri [a&keaineet voivat vaikuttaa toistensa farmakokinetiikkaan, mikéa on
huomioitava laékehoitoa suunniteltaessa. Laédkehoitoa toteuttavan henkilokun-
nan on tunnettava yleisimmat ladkeaineiden interaktiot. Niiden selvittamisessa
voi myo6s hyddyntdd SFINX-interaktiotietokantaa. (Kalso 2009, 181-212.)
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Yksiloiden valiset eroavaisuudet laékeaineiden metaboliassa tulisi huomioida
my0Os kehitysvammaisten ladkehoidossa. On tutkittu, ettéd yksilot voidaan jakaa
hitaisiin, keskinopeisiin, nopeisiin ja erittdin nopeisiin metaboloijiin. Yksil6llinen
metabolianopeus vaikuttaa siihen, paljonko ladkeainetta tarvitaan tai paljonko eli-
mistd sietdd ainetta. Se vaikuttaa myos interaktioalttiuteen. Metaboloinnin no-
peus on helposti selvitettavissa laboratoriokokeilla. (HUSLAB-liikelaitos 2018.)

7.4 Kivunhoidon vaikuttavuuden arviointi

Kivun hoitoon tarke&na osana kuuluu kivun hoidon vaikuttavuuden arviointi. Ar-
viointi taytyy suorittaa aina hoitomenetelmasta riippumatta. Kivun hoidon arvioin-
nin keskeinen tekija on huolellinen kirjaaminen sahkodiseen jarjestelméén. Poti-
lastietoihin on kirjattava laht6tilanteen kartoitus, kaytetyt menetelmat ja hoidosta
saatu vaste. Kivun hoidon yksil6llisyys ja laatu edellyttavat huolellista kirjaamista.
Kirjaamisella voidaan myos taata hoidon jatkuvuus, kun hoitohenkildkunnalla on
ajantasainen tieto niistd menetelmista, jotka ovat aiemmin lievittdneet potilaan
kipua. (Salantera 2006, 101-105.)

Kivun hoidon vaikuttavuutta arvioitaessa kipua tulisi mitata samalla mittarilla, jolla
kipua on mitattu ennen hoidon aloittamista. Akuutissa kivussa, jota hoidetaan
la&kkein, voidaan kipua arvioida 30 minuutin kuluttua ld&kkeen otosta. Numeeri-
sella asteikolla mitattaessa kliinisesti merkittéava kivunlievitys on kivun vahenemi-
nen vahintaan 30 prosentilla. Arvioinnissa on otettava huomioon potilaan koko-
naistilanne. Vaikka kipu lievittyisi ja henkilén toimintakyky paranisi, mutta hoito
aiheuttaa vasymysta tai muita fyysisia tai psyykkisia haittoja, on syyta harkita
muita hoitovaihtoehtoja. (Kalso, Vainio & Haanp&aa 2009, 172-173.)
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8 Tarkoitus, tavoite ja tehtava

Opinnaytetyon tarkoituksena on vahvistaa hoitohenkilokunnan valmiuksia tunnis-
taa ja hoitaa kehitysvammaisen kipua. Tavoitteena on lisata hoitohenkilokunnan
tietoutta kehitysvammaisen kivun tunnistamisessa ja hoidossa. Tehtavana on to-
teuttaa koulutus kehitysvammaisen kivun hoidosta Omakoti Rannan hoitohenki-

[6kunnalle.Opinnaytetydn toteutus

9 Opinnaytety6n toteutus

9.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Ammattikorkeakouluopintoihin on lain (ammattikorkeakoululaki 932/2014 ja am-
mattikorkeakouluasetus 1129/2014) mukaan sisallytettava opinnaytety¢ (Karelia-
ammattikorkeakoulu 2018.) Opinnaytety6 voi olla joko toiminnallinen tai tutki-
muksellinen. Toiminnallisen opinnaytetytn aiheet nousevat yleensa kaytannon
tydelaman tarpeista. Usein toiminnallisen opinnéytetyn tavoitteena onkin ohjeis-
taa kaytannon toimintaa, opastaa, jarjestaa ja jarkeistaa toimintaa. Alasta riip-
puen toiminnallisen opinnaytetydn tuotoksena voi olla esimerkiksi ohje, ohjeistus
tai opastus. Se voi olla myos esimerkiksi jonkin tapahtuman tai koulutustilaisuu-
den jarjestdminen. Toteutustapana voi olla esimerkiksi opas, portfolio, kotisivut
tai jarjestetty nayttely tai tapahtuma. Opinnaytetyon avulla opiskelija voi nayttaa
ammatillista osaamistaan. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9-10.)

Toiminnallisen opinnaytety6n tulisi olla tydelamalahtéinen. Siin& tulisi yhdistaa
kaytanto ja teoria toisiinsa tutkimuksellisella asenteella toteutettuna. Toiminnalli-
seen opinnaytety6hon kuuluu tuotoksen liséksi olennaisena osana myads raportin

kirjoittaminen. Raportista tulee ilmetd mita on tehty, miksi ja miten. Siihen tulee
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siséltya myos kuvaus opinnaytetydn prosessista seka selvitys siitd, kuinka opin-
naytetyolle asetetut tavoitteet on saavutettu. Raporttiin kuuluu myds opiskelijan
arvio tuotoksesta ja omasta oppimisesta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 65.)

9.2 Suunnittelu, toteutus ja arviointi

Paatimme toteuttaa opinnaytetydmme toiminnallisena ja toteutustavaksi valit-
simme koulutustilaisuuden. Pyysimme toimeksiantajaa kartoittamaan henkil6-
kunnalta tarpeita koulutuksen aiheesta. Henkilokunnan toiveena oli koulutus ki-
vun hoidosta. Mielestamme kipua ei voida hoitaa laadukkaasti, ellei sitd ensin ole
asianmukaisesti tunnistettu. Kivun tunnistamiseen liittyy olennaisesti esimerkiksi
sen arvioiminen, kuinka voimakasta kipu on, millaista kKipu on ja missa kipu sijait-
see. Sanalliseen kommunikointiin kykenemattomat kehitysvammaiset ovat haa-
voittuva potilasryhmd, koska kipu ja& usein tunnistamatta ja hoitamatta. Kivun
tunnistamisen ja hoitamisen kannalta on tarke&é tietaa kehitysvammaisuudesta,
kehitysvammabhoitoty6sta ja sen erityispiirteista (esimerkiksi liitAnnaissairaudet ja
ikdantymisprosessin varhainen kaynnistyminen) seké kehitysvammaisten koh-
taamisesta hoitotydssa. Nain ollen koulutuksen aiheeksi valikoitui kehitysvam-

maisen kivun tunnistaminen ja hoito.

Valitsimme koulutuksen toteutustavaksi Power Point -esityksen. Power Point -
diaesitysta suunniteltaessa on otettava huomioon yleisg, esityksen tavoite ja esi-
tyksen tilanne. Yleison osalta on tiedettava keita he ovat ja mita he tietavat kasi-
teltdvasta aiheesta. Esityksella on oltava jokin tavoite. Tavoitteena voi olla esi-
merkiksi ihmisten kouluttaminen, tiedottaminen, suostuttelu tai innostaminen.
Esitysta suunniteltaessa on tarkea huomioida esityksen luonne, onko kyseessa
vapaamuotoinen vai muodollinen tilaisuus. Tarkeaa on huomioida myos yleisén
lukumaara. Kaikki nama asiat vaikuttavat muun muassa siihen, millaista kielta
esityksessa kaytetaan. (Heath 2008, 18-19.) Koulutuksemme kohderyhmana oli-
vat Omakoti Rannan hoitohenkildkunta. Suunnittelimme koulutuksen kestoksi n.
2 tuntia. Toivoimme, ettd koulutus olisi luonteeltaan vapaamuotoinen ja etté sii-
hen sisaltyisi paljon keskustelua hoitohenkilokunnan kanssa. Ajatuksena oli, etta

koulutustilaisuus olisi samalla oppimistilanne my6s meille opinnaytetyon tekijoille,
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kun paasisimme kuulemaan, kuinka teoria toteutuu kaytannon tyéelamassa. Ti-

laisuuden osallistujaméaraksi oli ennalta arvioitu n. kymmenen henkil6a.

Hyvassa Power Point -diaesityksessa diat on suunniteltu niin, ettd yleisén on
helppo ymmartaa diojen sisalto. Diojen sisallon tulee olla helposti muistettavissa.
Dioja pitaa pystya hyddyntamaan myéhemmin muistiinpanoina. Hyva diaesitys ei
ole tekijastaan riippuvainen, vaan esitys pitaisi olla toistettavissa muidenkin toi-
mesta. (Heath 2008, 15.) Diaesitykseemme valitsimme tietoperustasta kaikkein
oleellisimman sisallon. Avasimme kasitteita niin, etta diaesitys olisi yksistaankin
informatiivinen paketti. Toisaalta pyrimme tekemaan diaesityksesta mahdollisim-
man lyhyen ja yksinkertaisen, jotta sen seuraaminen olisi helppoa ja asiat jaisivat
paremmin kuulijoiden muistiin. Emme myoéskaan halunneet kayttaa koko koulu-
tustilaisuutta diaesityksen lapikaymiseen, vaan toivoimme mahdollisimman run-
sasta keskustelua aiheesta. Dioja esitykseen kertyi yhteensa lahteineen 35. Esi-
tyksen grafilkkka suunniteltin mahdollisimman yksinkertaiseksi, jotta esityksen
seuraaminen ja sisaltéon keskittyminen olisi helppoa. Halusimme saada koulu-
tuksesta palautetta, joten laadimme palautelomakkeen, joka annettaisiin osallis-

tujille taytettavaksi koulutuksen lopuksi.

Koulutuksen ajankohta sovittiin toimeksiantajan edustajan kanssa hyvisséa ajoin
(noin kuukautta aikaisemmin), jotta mahdollisimman moni pystyisi osallistumaan
tilaisuuteen. Toimeksiantajan edustaja lupasi hoitaa koulutustilaisuudesta tiedot-
tamisen seka huomioida koulutustilaisuuden ajankohta tyévuorosuunnittelussa.
Koulutustilaisuuden ajankohdaksi sovittiin 28.3.2018 klo 14—-16. Koulutustilaisuus

oli tarkoitus jarjestdd Omakoti Rannassa.

Saavuimme paikalle sovittuna péaivana hyvissa ajoin. Meista rippumattomista
syista (meille varattu tila olikin muussa kaytéssad) paasimme valmistelemaan kou-
lutusta puoli tuntia mydhéssa ja itse koulutustilaisuus péaastiin aloittamaan vasta
n. klo 14.45. Jouduimme siis yllattaen supistamaan suunniteltua esitystamme
melkoisesti. Emme kuitenkaan antaneet sen hairita tilannetta, vaan sovimme
keskenamme etukateen, mita osioita kavisimme aiottua suppeammin lapi. Eniten
ajanpuute nakyi siing, ettei keskusteluja pystytty kdyma&an niin paljon, mita oli

ennalta suunniteltu.
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Koulutustilaisuuteen osallistui 7 hoitohenkilokunnan jasenta. Tilaisuuden aluksi
esittelimme itsemme ja kerroimme lyhyesti koulutuksen sisallosta ja esityksen
kulusta. Kerroimme, etta keskustelu ja omien kommenttien ja kysymysten esitta-
minen olisi sallittua ja toivottavaakin. Tilaisuutta varten olimme tulostaneet osal-
listujille jaettaviksi kipumittareista PAINAD:in ja DisDAT:in. Nama valikoituivat ja-
ettaviksi sen takia, ettd ne ovat esimerkkeja eniten kaytetyista kipumittareista;
PAINAD Suomessa ja DisDAT erityisesti englanninkielisissa maissa. Esityksen
alussa kerroimme yleisesti kehitysvammaisuudesta. Sen jalkeen kaytiin lapi ke-
hitysvammaisuuteen liittyvia liitannaissairauksia seka kehitysvammabhoitoty6ta ja
sen erityispiirteita. Tasta siirryimme kehitysvammaisen kohtaamiseen. Sen jal-
keen kavimme lapi kivun fysiologiaa ja tunnistamista, ja viimeisena kerroimme
kivun hoidosta ja arvioinnista. Olimme jakaneet esityksen silla tavalla, etta kum-
pikin sai kertoa siité aiheesta, johon oli tietoperustan kokoamisvaiheessa paneu-
tunut enemman. Esityksen loppupuolella alkoi kiire painaa paalle, mutta saimme
sovitussa ajassa kaytya esityksen lapi. Keskustelua kaytiin esityksen keskella,
mutta lopuksi aikaa keskustelulle jai hyvin niukasti. Koulutustilaisuuden lopuksi
pyysimme osallistujia tayttamaan palautelomakkeen. Ajanpuutteen vuoksi lo-
makkeet jatettiin osallistujille mydohempé&é tayttéa varten. Kavimme palautelo-
makkeet hakemassa seuraavalla viikolla. Lomakkeet oli keratty suljettuun kirje-

kuoreen.

Osallistujista viisi oli tayttéanyt palautelomakkeen. Palautteet oli annettu anonyy-
misti. Palautelomakkeessa oli kolme avointa kysymysta ja viimeisena vapaa pa-
laute. Kysymykseen "Antoiko koulutus Sinulle uutta tietoa kehitysvammaisen ki-
vun tunnistamisesta ja hoidosta” yksi osallistuja vastasi, etta ei antanut, yksi oli
saanut tietoa "jonkin verran” ja muut olivat saaneet paljon tietoa. Muutama osal-
listuja oli koulutuksen ansioista herannyt ajattelemaan asukkaiden kaytosta silta
kannalta, ettéa jonkin kaytdsoireen takana saattoikin olla kipu. Aihe myods koettiin
tarkeaksi. Toiseen kysymykseen "Lisasiko koulutus valmiuksiasi tunnistaa ja hoi-
taa kehitysvammaisen kipua?” nelja henkil6a vastasi kylla, yndessa lomakkeessa
tama kohta oli tyhja. Erityisesti nostettiin esille hoitajan/ohjaajan tekemien huo-
mioiden merkitys seka kirjaamisen tarkeys. Myos mittaristojen kayttoon koettiin

koulutuksen antaneen valmiuksia. Koulutuksen myos koettiin "avanneen silmia
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havainnoimaan asioita eri tavalla”. Kolmanteen kysymykseen "Mista olisit halun-
nut saada lisda tietoa” vastattiin ladkkeetdon kivunhoito, kivunhoito yleensa ja
konkreettiset esimerkit kivun hoidosta. Vapaassa palautteessa ("Risut ja ruusut”)
esitysta luonnehdittiin pirtedksi ja mielenkiintoiseksi ja siina oli paljon asiaa. Aihe
koettiin tarkeaksi. Siita kiiteltiin, etta kysya sai, kun oli kysyttavaa. Miinuksena
esitys oli jonkun mielesta luentomainen. Myds aikatauluongelmat koettiin hait-
tana, kun asioita jouduttiin tiivistAmaan ja itse kivunhoidolle ei lopuksi jaanyt niin
paljon aikaa, kuin osallistujat olisivat toivoneet. Keskusteluun olisi toivottu jaa-

neen enemman aikaa.

10 Pohdinta

10.1 Tuotoksen tarkastelu

Opinnaytetyon tarkoituksena oli vahvistaa Omakoti Rannan hoitohenkilokunnan
valmiuksia tunnistaa ja hoitaa kehitysvammaisen kipua. Tavoitteena oli lisata hoi-
tohenkilokunnan tietoutta kehitysvammaisen kivun tunnistamisessa ja hoidossa.
Omakoti Ranta on osa Mehilaisen vammaispalveluja ja se tarjoaa vaativaa autet-
tua asumista kehitysvammaisille, jotka tarvitsevat apua paivittaisissa toimin-
noissa. Tavoitteeseen pyrittiin jarjestamalla koulutustilaisuus hoitohenkildkun-

nalle hyédyntaen Power Point -ohjelmaa.

Mielestamme paasimme tyolle asetettuun tavoitteeseen. Laadimme kattavan tie-
toperustan, josta poimimme oleellisimmat asiat koulutuksessa esitettaviksi. Ko-
kosimme nama asiat Power Point -esitykseen ja varauduimme esittdmaan tietoa
myos suullisesti, seka vastaamaan aiheesta esitettyihin kysymyksiin. Toivoimme
koulutustilaisuudesta molemminpuolista oppimiskokemusta, silla koimme, etta
henkilokunnalla olisi paljon kokemukseen perustuvaa tietoa aiheesta. Aikataulul-
listen ongelmien vuoksi koulutustilaisuuden kesto supistui valitettavan paljon,
mutta paikkasimme tilanteen olosuhteisiin nahden hyvin. Saimme tuotua esille
keskeisimmat asiat seké tilaisuudessa kaytyjen keskustelujen ettd saamamme

kirjallisen palautteen pohjalta saimme varmistusta sille, etté esille tuotu tieto ol
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relevanttia ja siita oli hyétya henkilokunnalle. Koemme, etta koulutus lisasi hen-

kilokunnan valmiuksia tunnistaa ja hoitaa kehitysvammaisen kipua.

Itse produktiin eli Power Point -esitykseen olemme tyytyvaisid. Esityksesta tuli
melko laaja (35 diaa, joista lahteitd 4 diaa), mutta toisaalta suurin osa dioista si-
salsi melko vahan tekstia tai pelkkia kaavioita. Olimme laatineet esityksen silla
tavalla, etta siihen olisi helppo palata myohemmin ja ettd henkilokunta pystyisi
hyodyntamaan sita jalkikateen. Diat olivat siis informatiivisia sisaltamatta kuiten-
kaan liikaa tekstia. Kerroimme dioista samalla jaolla, milla olimme jakaneet tieto-
perustan kokoamista ja tama systeemi toimi hyvin. Saimme molemmat esiintya

ns. asiantuntijoina eri aihealueissa.

Diaesityksessa pitaisi pyrkia yhtenaisyyteen, jotta viesti valittyisi kohdeyleisolle
(Lammi 2011, 24-25). Pyrimme mahdollisimman yhtenaiseen ja hillittyyn ulko-
asuun diaesityksessa, jotta huomio keskittyisi olennaiseen, eli siséltoon. Sommit-
telimme tekstia useaan kertaan, jotta esityksesta saisi riittavan informatiivisen silti
tekematta esitysta liilan raskaaksi seurata. Haasteena koimme sen, ettd mieles-
tamme tietoperustassa oli niin valtavasti tarkeaa tietoa, etté oli vaikea valita, mita
jattéda pois. Mielestamme kipua ei voi hoitaa ilman tunnistamista ja tunnistaminen
taas edellyttad kykya kohdata kehitysvammainen oikealla tavalla. Hakkaraisen
(2014) mukaan kohtaamisessa tarkeaa on pitkaaikainen, turvallinen ja luottamuk-
sellinen hoitosuhde, jossa hoitaja tuntee hoidettavan ja osaa vastata taman tar-
peisiin. Tarkeaa on myo6s yhteinen kieli tai kommunikointikanava, joka voi olla
puhetta, &dnnahdyksia, viittomia, eleita tai ilmeitd. Kehitysvammaisilla kivun tun-
nistamista voi hankaloittaa myds runsas lisdsairauksien maara ja haasteita tuo
myos varhainen ikdantyminen. Myos naita asioita halusimme painottaa diaesityk-

sessa.
10.2 Opinnaytetyon lahtékohdat ja prosessi
Aloitimme opinnaytety6n tekemisen elokuussa 2017. Olimme jo edellisena ke-

vaana suunnitelleet tekevdmme opinnaytetydn yhdessa. Meilla molemmilla oli

jonkin verran kokemusta tyoskentelysta kehitysvammaisten parissa ja toivoimme
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l6ytavdmme toimeksiantajan ja aiheen kehitysvammaisiin liittyen. Olimme jo ot-
taneet selvaa aiemmin, etta kehitysvammaisiin liittyen oli tehty melko vahan opin-
naytetdita. Elokuussa 2017 aloitimme ohjausryhmassa. Alun perin valitsimme toi-
sen aiheen, jota lahdimme tarjpamaan Omakoti Rantaan. Tarjosimme aihetta
Omakoti Rantaan siksi, etta toinen tekijoista oli tehnyt jonkin verran keikkaluon-
teista tyota ko. paikkaan. Tah&n aiheeseen emme kuitenkaan loytaneet riittavaa
linkitysta hoitotydhon. Omakoti Rannassa oli kuitenkin kiinnostusta ryhtya toimek-
siantajaksi opinnaytetydlle ja esitimme toimeksiantajan edustajalle pyynnon, etta
henkilokunta itse miettisi mista aiheesta heille olisi eniten konkreettista hyotya
hoitoty0ssa. Asiaa oli kasitelty henkilokunnan palaverissa ja siella aihe-ehdo-
tukseksi oli noussut kivun hoito. Mielestdmme aihe oli meille sopiva ja aloimme

tyostaa opinnaytetybtamme eteenpain.

Lahtokohtana opinnaytetytssa oli kehitysvammaisen kivunhoidon ongelmalli-
suus. Kehitysvammaisen kipu on usein joko yli- tai alihoidettua. Puutteet kivun-
hoidossa liittyvat siihen, etta kipua ei tunnisteta oikein. Sanallisen ilmaisun puut-
teiden vuoksi kivun keston, luonteen ja sijainnein maarittaminen on hankalaa.
Joskus kipu voidaan tulkita myds haastavaksi kaytokseksi. Kehitysvammaisten
elinidnodote on vahaisempi kuin muulla vaestolld, johtuen osittain siitd, etta hoi-
dettavissa olevia sairauksia ei huomata ajoissa, kun niihin liittyvaa kipua ei tun-
nisteta. Esimerkiksi syovat havaitaan monesti lian myohaan. (Read & Thomp-
son-Hill  2013.) Tunnistaminen edellyttdd kehitysvammaisuuden ja
kehitysvammabhoitotyon periaatteiden tietamisté ja ymmartamista. Lahdimme ra-
kentamaan tietoperustaa perustiedoista kehitysvammaisuudesta, eri diagnoo-
seista, kehitysvammaisuuteen liittyvista lisasairauksista ja kehitysvammaisen

kohtaamisesta.

Saimme lokakuussa 2017 hyvaksyttya alustavan aihesuunnitelman. Sen jalkeen
aloimme etsid lAhdemateriaalia ja tutustua aineistoon. Saimme huomata, etta ke-
hitysvammaisuus on Suomessa vahan tutkittu aihe ja tutkimuksia suomen kielell&a
I6ytyi hyvin niukasti. Kehitysvammaisuuteen liittyva tutkimus ja julkaisut ovat ol-
leet pitkalti muutamien henkildiden harteilla. Englanninkielista materiaalia [0ytyi
sitd paremmin. Kehitysvammaisuus on melko universaalia ja kehitysvammaisten

maard on maasta riippumatta samalla tasolla kuin Suomessa, n. 1 % vaestosta.
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Lahteiden etsiminen ja aineistoon syventymiseen meni paljon aikaa, vaikka edel-
tavien korkeakouluopintojen takia itse tietoperustan kirjoittaminen ei ollut haasta-

vaa.

Alun perin toivoimme, etta tietoperusta olisi ollut valmis vuoden 2017 loppuun
mennessa, mutta lahteisiin tutustumiseen meni suunnitelmia pidempaan. Koko
ajan loytyi uutta mielenkiintoista tietoa ja tyo tuntui laajenevan jatkuvasti. Teimme
tyota enimmakseen omillamme, mutta pidimme saanndllisesti tapaamisia, joissa
pohdimme eri lahteiden merkitysta ja sisaltdéa ja linkitystda meidan tyéhomme.
Pohdimme myos teorian suhdetta tybelamaan, kehitysvammatyohon kaytannon
tasolla. Koimme suuria oivalluksia ja monet kasitteet saivat "kasvot” tydelaman
kautta. Englanninkielisia teksteja luimme molemmat ja keskustelimme niiden si-
salldista; nain varmistimme, etta olimme ymmartaneet tekstin oikein. Lopulta oli
pakko tehda p&atos, ettd aineistoa on riittavasti. Olimme koko ajan kirjoittaneet
tietoperustaa, mutta paaasiallisesti teimme suurimman aineiston kokoamisen ja
kirjoitustyon tammikuussa ja helmikuussa 2018. Kun tietoperusta oli jotakuinkin
valmis, annoimme ty6n toimeksiantajan luettavaksi ja hyvaksyttavaksi. Kavimme
koko ajan my6s opinnaytetyon ohjauksissa, silloinkin kun emme olleet saaneet
uutta tekstid aikaiseksi. Saimme joka kerralla ohjauksessa vinkkeja tyéssa ete-

nemiseen ja varmistusta siita, ettd tybmme etenee oikeaan suuntaan.

Helmikuussa 2018 saimme opinnaytetydn suunnitelman hyvaksyttya ja paa-
simme suunnittelemaan ja tekema&an diaesitystad. Diaesityksen kasaaminen oli
helppoa, koska olimme tehneet tietoperustan niin huolellisesti ja pitkajanteisesti
ja tietoperusta oli hyvin jasennelty ja eteni loogisesti. Myoskin edeltava koulutus
oli antanut hyvia valmiuksia Power Point -ohjelman kayttoon. Ainoa haaste oli
rajata tietoperustasta se oleellinen tieto ja tiivistdd se mahdollisimman informatii-
viseksi paketiksi, ettd saisimme haluamme viestin valitettyd kohdeyleisolle.
Koimme, ettd tyomme siséll6lla voisi olla oikeasti konkreettista hyotya seka hoi-
tajille etta hoidettaville. Toisaalta tama lisasi intoa tehda ty6ta, mutta toisaalta
myds asetti tiettyja paineita sen suhteen, kuinka hyvin paasisimme tyélle asetta-

miimme tavoitteisiin.
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Koulutustilaisuuteen valmistauduimme jakamalla osioita ja harjoittelemalla esi-
tystd seka yhdessa ettd erikseen. Olimme kellottaneet esityksen niin, etta kes-
kusteluille ja palautteiden tayttdmiselle oli myds jatetty aikaa. Valitettavasti aika-
taulullisten ongelmien vuoksi paasimme aloittamaan koulutustilaisuuden niin
myo6haan, ettéa jouduimme tinkimaan jonkin verran seka asiasisallosta etta kes-
kusteluista. Koimme kuitenkin, ettéa onnistuimme valittdmaan haluamme tiedon ja
paasimme tyolle asettamaamme tavoitteeseen, eli onnistuimme lisddmé&an Oma-
koti Rannan hoitohenkilokunnan tietoutta kehitysvammaisen kivun tunnistami-
sessa ja hoidossa. Koulutustilaisuus oli myds kokemuksena opettavainen ja an-
toisa. Koulutustilaisuuden jalkeen Kirjoittamista jatkettiin toteutuksen osalta.
Opinnaytety0 esiteltiin seminaarissa toukokuussa 2018. Kesén olimme molem-
mat toissa ja pidimme vapaata opinnaytetyon tekemisesta. Syyskuussa saimme

opinnaytetyon viimeisteltya ja palautettua tarkistukseen.

Opinnaytetyoprosessimme on ollut melko pitk&, mutta toisaalta oman oppimisen
kannalta aiheen "pureskeluun” on jaanyt riittavasti aikaa. Kahden ihmisen aika-
taulujen yhteensovittaminen on tuonut omat haasteensa. Toisaalta aiti—tytar -
suhteemme ansiosta olemme olleet lahes paivittdin yhteyksissa ja opinnaytety6ta
on prosessoitu keskusteluissa silloinkin, kun varsinainen kirjoitusty6 ei ole eden-
nyt. Tydnjako on ollut luontevaa ja tydssa on hyédynnetty molempien vahvuuksia.
Jos tekisimme tyota uudelleen, tekisimme varmasti jonkinlaisen aikataulun, jossa

pyrkisimme realistisesti huomioimaan oman ajan ja jaksamisen riittdmisen.

10.3 Luotettavuus ja eettisyys

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2007, 24) jo tutkimuksen aiheen valinta on
eettinen ratkaisu. Taman opinnaytetyon aihe on valittu molempien opiskelijoiden
halusta tehda opinnaytetyd kehitysvammaisuuteen liittyen. Toimeksiantajan toi-
veesta aiheeksi valikoitui kehitysvammaisen kivun tunnistaminen ja hoito. Aiheen

valinta on siis lahtoéisin tybelaman tarpeesta.

Opinnaytetyota tehdessa tulee ottaa huomioon tutkimuseettiset kysymykset. ja

hyva tieteellinen kaytantd. Opinnaytetydn on oltava kokonaan opiskelijan omaa
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tyota ja sen tekemisessa on noudatettava rehellisyytta ja huolellisuutta. Toimin-
nallisessa opinnaytetydssa voidaan hyodyntdd laadullisen tutkimuksen kritee-
reja. Tutkimuksen on oltava luotettava ja validi. Tutkimuksen luotettavuus eli re-
liabiliteetti tarkoittaa tutkimuksen toistettavuutta sek& mittariston tai menetelméan
luotettavuutta. Tutkimuksen on oltava toistettavissa eri aikakausina ja eri kon-
teksteissa. Validiteetti tarkoittaa tutkimuksen patevyytta. Validissa tutkimuksessa
tutkimuskysymys ja aineisto seka kaytetyt menetelmat tdsmaavat yhteen, on tut-
Kittu sitd mita on aiottu ja saatu uskottavia tuloksia. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2007, 226-228.) Luotettavuutta tdssa opinnaytetydssa lisda opinnaytetydpro-
sessin tarkka ja rehellinen kuvaus. Validiteettia puolestaan lisaa tavoitteen tarkka
maarittely ja johdonmukainen pyrkiminen sen saavuttamiseen seka kriittinen ar-
viointi siité, kuinka tavoitteeseen on paasty. Opinnaytetydn lahtékohdat on esi-
tetty johdannossa ja tekijat ovat pyrkineet toimimaan ilman ennakkoasenteita ai-

hetta kohtaan.

Hyvaan tieteelliseen kaytantoon ja rehellisyyteen kuuluu, ettei toisen tekstia pla-
gioida (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 26). Tassa tyossa ei ole plagioitu eli
luvattomasti lainattu toisten tekstia. Teksti on kirjoitettu omin sanoin ja viittaus-
tekniikkaa on kaytetty asianmukaisesti. Vieraskielisen tekstin kaantamisessa on
pyritty erityiseen huolellisuuteen, jotta tekstin merkityssisallot olisivat pysyneet
oikeanlaisina. Englanninkielissa tekstissa myos kehitysvammaisuuden méaaritel-
mien vaihteluun on syyta kiinnittdd huomioita, kaytettyja termeja ovat mm. lear-
ning disability, intellectual disability, intellectual and deveplometal disability ja
mental retardation. Jokaisella termilla on oma vivahteensa, vaikka ne kaikki tar-

koittavat kehitysvammaisuutta.

Tutkimusta tehdessa on noudatettava lahdekritiikkia. Lahteiden on oltava luotet-
tavia ja riittdvan tuoreita. Lahteita valittaessa on kyseenalaistettava lahteiden us-
kottavuus, totuudenmukaisuus ja tutkijan ja julkaisijan tarkoitusperat. (Hirsjarvi,
Remes ja Sajavaara 2007, 109.) Kehitysvammaisen kivun tunnistamista ja hoitoa
on tutkittu vahan ja etenkin suomen kielella aiheesta on todella niukasti tietoa
olemassa. Tassa tyossa on hyodynnetty paljon ulkomaisia artikkeleita. Artikkelit

on valittu luotettavan julkaisijan (esimerkiksi Journal of Intellectual Disability Re-
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search) perusteella ja kaytetyt artikkelit ovat vertaisarvioituja alkuperaisartikke-
leita. Kehitysvammaiset ovat ryhma, jonka eroavaisuuksia eivat maarittele maan-
tieteelliset rajat. Nain ollen esimerkiksi Iso-Britanniassa tehtyja tutkimuksia voi-
daan yleensd hyodyntad myds Suomen olosuhteissa. Ulkomaisia artikkeleita
tulkittaessa on toki otettava huomioon riittava kielitaito tekstin oikeaan kaantami-

seen ja ymmartamiseen.

Lahteiden valinnassa on pyritty siihen, etta lahteet olisivat alle kymmenen vuotta
vanhoija. Joiltain osin on jouduttu kayttamaan vanhempia lahteita, ellei uudempaa
tietoa ole ollut saatavilla ko. aiheesta. Koska kehitysvammaisuutta ja etenkin ke-
hitysvammaisen kipua on tutkittu suhteellisen vahan, on lahteiden suhteen nou-
datettava tiettya varovaisuutta. Tieto ei ole viela vakiintunutta ja universaalisti hy-
vaksyttya. Tutkimusartikkeleissa otannat ovat yleensa pienia, joten niista saatuja
tuloksia ei voida yleistd& koskemaan kaikkia kehitysvammaisia. Kehitysvamma-
hoitotydn osalta nayttdon perustuvaa tietoa on hyvin vahan, jos ollenkaan.

Hyvaan tieteelliseen kaytantoon kuuluu, ettei raportointi saa olla puutteellista tai
harhaanjohtavaa (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 26). Tassa tydssa on tuotu
esille tutkimustietoa sellaisena, kuin se on julkaistu. Tietoa ei ole vaaristelty eika
muokattu. Tydssa kaytetyt menetelméat on kerrottu selkeasti. Myos tydssa havai-
tut puutteet ja kehittdmisalueet on tuotu esille. Opinnaytetyéprosessin aikana ei
ole kasitelty tietoja, jotka voisivat vaarantaa anonymiteettia.

Toimeksiannon edellytyksena oli Mehilaisen oman toimeksiantosopimuksen alle-
kirjoittaminen. Sopimus ei ole ristiriidassa Karelia ammattikorkeakoulun toimek-
siantosopimuksen kanssa. Sopimuksen mukaan valmis ty6 on toimitettava toi-
meksiantajan tarkistettavaksi vahintddn 20 paivdd ennen tarkistukseen
jattamista. Tassa opinnaytetydssa ei kasitella salassapitovelvollisuuden alaisia
tietoja. Toimeksiantaja ei ole rajoittanut opinnaytetydprosessia. Valmis opinnay-
tety6 toimitetaan toimeksiantajalle sdhkdisena ja toimeksiantaja voi hyodyntaa

opinnaytetyota parhaaksi katsomallaan tavalla.
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10.4 Ammatillinen kasvu

Airaksisen ja Vilkan (2003, 17) mukaan tydelamésta saatu aihe tukee ammatil-
lista kasvua. Se antaa myds mahdollisuuden tietojen ja taitojen peilaamiseen
senhetkiseen ty0elamaan ja sen tarpeisiin. Koemme, ettad opinnaytetydprosessi
on ollut antoisa ja opettavainen juuri sen takia, etta olemme péaasseet nakemaan
seka henkilokohtaisesti tydssa ja harjoittelussa, etté koulutustilaisuudessa kayty-
jen keskustelujen perusteella, miten teoria ja kaytanté kohtaavat. Opinnaytetyon
tekeminen on ollut mielekasta, koska olemme saaneet tehda sen aiheesta, joka

on molempien mielesta seké mielenkiintoinen, etta myoskin tarkea.

Opinnaytetydn prosessin my6ta olemme saaneet ihan konkreettisia tydkaluja ke-
hitysvammaty6hon. Olemme paasseet testaamaan tietojamme ja taitojamme ty6-
elamassa. Erityisesti kehitysvammaisen asiakkaan/potilaan kohtaaminen on nyt
helpompaa. Olemme saaneet valmiuksia vastavuoroiseen, voimaannuttavaan
kohtaamiseen, joka mahdollistaa aidon kontaktin hoidettavan kanssa. Osaamme
nyt kiinnittd&d huomiota sellaisiin asioihin, mitda emme ennen olisi huomanneet.
Saatuja tietoja ja taitoja voi hyédyntdd myods muunlaisissa tydskentely-ymparis-
toissa, esimerkiksi syvasti dementoituneiden vanhusten parissa. Hoitajana on
tarkeaa pystya tunnistamaan ja hoitamaan sellaisenkin henkilon kipu, joka ei sita
sanallisesti pysty ilmaisemaan.

10.5 Opinnaytetyon hyédynnettavyys

Tassa tydssa on keskitytty keskivaikeasti, vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten
kivun tunnistamiseen ja hoitoon, mutta sita voidaan hyédyntaa kaikkien kehitys-
vammaisten hoidossa. Taman opinnéaytetyén pohjalta jatkotutkimusideoita voisi
olla esimerkiksi hoitajien kokemukset kehitysvammaisen kivun tunnistamisesta;
mita asioita tunnistamisessa koetaan tarkeaksi, mika on ollut haasteellista ja milla
keinoin kipua on arvioitu. Kipumittarien kayttokokemuksia kehitysvammaisilla

olisi my6s kiinnostavaa tutkia.
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Kehitysvammaiset ovat kokonaisuudessaan vahan tutkittu asiakasryhméa. Kehi-
tysvammaisuuden taustoja on tutkittu paljon laaketieteessd, mutta hoitotieteen
puolella tutkimusta on tahan mennessa tehty hyvin vahan ja nayttoon perustuva
tieto puuttuu l&ahes kokonaan. Viime aikoina kehitysvammaiset ja esimerkiksi hei-
dan oikeutensa ovat alkaneet nakya mediassa ja heidan merkitystaan ja rooliaan
on alettu pohtia laajemminkin yhteiskunnallisella tasolla. Suomi ratifioi vuonna
2016 vammaisten ihmisten oikeuksia koskevan YK:n yleissopimuksen, jossa ko-
rostetaan vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta ja osallisuutta paatoksente-
ossa. Naita oikeuksia puolustava Ei myytavana!-lakialoite kerasi yhteensa 72 059
kannattajaa. Kampanja teki ndkyvaksi vammaisten oikeuksia ja vammaisten ase-

maa Suomessa ylipaataan.
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Diaesitys

Tunnista ja hoida
kehitysvammaisen kipu

Koulutus Omakoti Rannassa 28.3.2018

Kehitysvammaisuus

» Kehitysvammaisella tarkoitetaan henkilod, jonka
kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai
hairintynyt synnynndisen tai kehitysidssé saadun
sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei
muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan
palveluita (Laki kehitysvammaisten
erityishuollosta 20.5.2016/381)
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Diaesitys

Diagnostiikka

» Kehitysvammaisuus voidaan todeta sikidaikana, hetfi
syntyman jalkeen tai vasta kouluidssé

» Kehittyneen neuvolagjdrjestelmdan vuoksi Suomessa
kehitysvammaisuus todetaan yleensé kahden vuoden
ik&dn mennessa

» Kehitysvammaisuuden madrittely ja sen perusteella
tehtéava hoitosuunnitelma vaatii hyvin koordinoitua,
moniammatillista yhteistydta eri tahojen valilla

Kehitysvammaisuuden syyt

= Nelig p&dluokkaa
» - Geneettiset sairaudet ja oireyhtymat (kromosomihdirid)

= - Kehityksen aikaisten vahingoittavien tapahtumien jalkitilat (esimerkiksi
infektio, toksinen tekija, istukan toiminnanvajaus, hapenpuute
synnytyksessd, tapaturma tai vaikea aineenvaihduntahdirié)

= - Monitekijdiset kehitysvammat (perima sekd ympdristotekijct)

= - Tuntemattomasta syystd johtuvat kehitysvammat

» Kehitysvamman syy jéd tuntemattomaksi noin 30%:ssa vaikeista ja jopa
50%:ssa lievistd kehitysvammoista

= Noin joka toisella kehitysvammaisella vammaisuuteen on useampi kuin yksi
syy
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Diaesitys

Kehitysvammaisuus on alyllista
vammaisuutta

Vaeston
normaalin
alyllisen
uorituskyvyn
jakautuminen

. - _ Psykologisten testien antama Al
Ro= Henkilén kronologinen ika Xi100

{16. ikavucteen saakka)

Ao
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 120
Syva vaikea keskivaikea Lieva
|
Alyllinen kehitysvammaisuus
Al - Alyllinen suoriutumistaso ikivuosina

35 68 9-12 vuotta eli kehitysika tai dlykkyysika

» Kehitysvammat voidaan jakaa lieviin, keskivaikeisiin, vaikeisiin ja syviin
kehitysvammoihin

- Lievé kehitysvammaisuus AO 50-69 (élykkyysiké 9-12 vuotta)

- Keskivaikea kehitysvammaisuus AO 35-49 (élykkyysikd 6-9 vuotta)
= _ Vaikea kehitysvammaisuus AO 20-34 (dlykkyysikd 3-6 vuotta)

- Syva kehitysvammaisuus AO alle 20 (&lykkyysikéa alle 3 vuotta)

Kehitysvammaisen toimintakyvyn muotoutumista ja arkielémdastd
selviytymistc ei yksingan madrittele alyllisen kehitysvamman vaikeusaste
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Diaesitys

Kehitysvammaisuus ilmenee myaos
adaptiivisessa kayttaytymisessa

» Adaptiiviset eli sopeutumistaidot tarkoittavat kykyd toimia tietyn kulttuurin
ikGodotusten mukaan

» - Kasitteelliset, sosiaaliset ja k&yidnndlliset taidot

= Sopeutumistaidot kypsyvat normaalisti kehitysidssa

Alylliset toiminnot ———————>

Adaptiivinen kayttaytyminen >
Osallistuminen, vuorovaikutus, Tuki- 3 Yksilon
sosiaaliset roolit muodot toimintakyky
Terveys —

Konteksti [—E—

Kehitysvammaisuutta aiheuttavat
sairaudet suomalaisessa tautiperimassa

» Syomalaisen tautiperiman kehitysvammat ovat lapsuusidllé alkavia
perinndllisia keskushermostosairauksia. Osassa sairauksista ensisijainen syy on
keskushermoston rappeutuminen, osassa taas taustalla on
aineenvaihduntasairaus, jonka yksi oire voi olla eteneva
keskushermostosairaus

- AGU eli aspartyyliglukosaminuria
- INCL eli infantiilinen neuronaalinen seroidilipofuskinoosi
- Sallan tauti

- PEHO (Progressive Encelopathy with Oedema, Hypsarrhytmia and Optic
Afrophy)

- MEB (Muscle-Eye-Brain Disease)
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Diaesitys

Yleisimmat kehitysvammaoireyhtymat

= Downin oireyhtyma
» - Aste vaihtelee lievasta syvadn kehitysvammaisuuteen

= - Liittyy alttius moniin terveydellisin ongelmiin
(synnynné&inen syddnvika, sydémen kehityshairid,
Hirschsprungin tauti, poikkeavuudet
immuunipuolustusjarjestelmdassd, kuulovammat ja
epilepsia)

» - |isaantynyt alttius varhaiseen dementoitumiseen

Yleisimmat kehitysvammaoireyhtymat

®» Fragiili X — oireyhtyma&

» - Perinndllinen oireyhtymd@, joka aiheuttaa keskivaikeaa
kehitysvammaisuutta Iahinné pojilla

» - Toiseksi yleisin kehitysvammaisuuden syy Suomessa
» - Oireyhtymdall& ei ole vaikutusta odotettuun elinikGan

» - Tyypilliset rakennepiirteet (pitkinomaiset kasvot,
ulkoneva otsa ja isot korvanlehdet)

» - Oireiston vaikeusasteen kirjo on lagja

5(20)
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Diaesitys

LitGnnaissairaudet

» Jokaisella kehitysvammaisella on keskimd&drin 5,4 liitdnndissairautta

» Kehitysvammaista hoitavan henkildén on térked tunnistaa liitnndissairaudet,
jotta niiden aiheuttamiin oireisiin ja ongelmiin on mahdollista reagoida

/ » | jitGnndissairauksien merkitys mahdollisena kivun aiheuttajana
» Yieisimmat liiténndissairaudet
= - Autismi
®» - Epilepsia
» - Ruuansulatuskanavan ja hengitysteitten sairaudet
» - [jikehdiriot
» - Mielenterveyshdairiot
lk&dantyminen

» Kehitysvammaisten henkildiden keskimdadrainen elinaika on noussut viime
vuosikymmening

» FElingjan ennuste on riippuvainen kehitysvamman asteesta (syvdasti
kehitysvammaisten henkildiden elinajan ennuste 30% kuin koko vaestossd)

= |[kadntymismuutokset alkavat ilmeta yleisesti 40 vuoden jalkeen

Suomessa vanhuksiksi madritellaan 45-60 vuotiaat kehitysvammaiset

» |k&dntyminen tuo keski-icissd dlyllisesti kehitysvammaisille koko véaestod
enemman terveydellisia haasteita: taipumusta ylipainoon, psyykkisia
ongelmia, osteoporoosia, héiridité kilpirauhasen toiminnassa, ei-iskeemisen
sydansairauden mahdollisuuden, heikkenemiset aistitoiminnoissa sekd
varhain puhkeavan dementian
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Diaesitys

lk&antyminen

» Haavoittuvuus -> nykyiset ikGihmisille suunnatut
toimintakyky@ ja eldmdansisaltdéd lisdavat virikepalvelut
eivat valttématta tavoita kehitysvammaisia ikGihmisié

= Eladmankriisit kuten vanhempien tai sisarusten kuolema
sek& omat ikdantymisen merkit voivat aiheuttaa
voimakasta ahdistusta ja masennusta
kehitysvammaiselle

» Jdljelld olevien voimavarojen tukeminen ja samaan
aikaan lisddntyvdn avun tarpeen huomioiminen

Palliatiivinen hoito ja saattohoito

» Kehitysvammaisten kolme yleisinta kuolinsyyté ovat sydan-ja
verenkiertoelinten sairaudet, hengityselinten sairaudet ja syopa
(merkittavasti suurentunut riski sairastua sappirakon, ruokatorven ja
mahasuolikanavan syopiin)

= Alyliisesti kehitysvammaisen todennékdisyys kuolla sairauteen, joka olisi ollut
hoidettavissa, on nelinkertainen koko vaestéon verattuna

» Yieiset periaatteet soveltuvat myds kehitysvammaisten hoitoon palliatiivisen
ja saattohoidon perusperiaatteiksi

= - Qireiden lievittaminen
= . Kuolevan ja hdnen I&heistensd mahdollisimman hyva eléménlaatu
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Diaesitys

Palliatiivinen hoito ja saattohoito

» Tutun hoitajan ja omaisten merkitys kehitysvammaisen tarpeiden ja
toiveiden tulkkina korostuu kuoleman Iahestyessé

» Alylisesti kehitysvammaisen voi olla vaikeaa ymmartéd kuoleman
kasitettd, IGhestyvadn kuolemaan littyvié hoitotoimenpiteita
(esimerkiksi hapenanto, imu ja nestehoito) ja niiden merkitysta
hdnelle itselleen (itsemd&aradmisoikeuden huomioiminen)

= Hoitavan tahon tulisi osata tunnistaa I&dhestyvén kuoleman merkit

Kehitysvammahoitotydn erityispiirteet

» Aivojen kehitykselliset hairidét ja vauriot fuovat mukanaan
eriasteisia vaikeuksia kommunikoinnin perustassa, kielen
kehityksessa sek& puheen tuottamisessa ja
ymmart@misessa

» Syvasti kehitysvammaiset toimivat varhaisten
vuorovaikutustaitojen varassa

= Poikkeavuudet aistitoiminnoissa

» Pyutteita aistikokemusten kasittelyssd, ymmartamisessé
ja hyédyntamisessa

8(20)



Liite 1 9(20)

Diaesitys

Kohtaaminen hoitotydssa

» | aodukkaassa hoitosuhteessa korostuu kumppanuuden (partnership)
luominen hoitajan ja kehitysvammaisen vdlille

= Turvallinen ja luottamuksellinen hoitosuhde: pitkgjénteisyys,
johdonmukaisuus ja sitoutuminen

= Yksilollisyyden huomioiminen (persoonallisuuden, mieltymysten,
terveydentilan, kayttéaytymismallien, taustojen ja ciempien
eldmdnkokemusten tunteminen)

» Ajto lasndolo, kiireettémyys, mydtaeldminen, kyky toimia luonnollisten
eleiden, olemuskielen ja toiminnan kautta

= Kuuntelu, havainnointi ja tiedon jakaminen

Kommunikaation tukeminen ja viestinta

» Pyhetta korvaavat kommunikointikeinot
» Viestintd my&s eleiden ja kehonkielen kautta

= Tunnefilat, kipu ja keholliset tuntemukset sekd reaktiot ympdriston
tapahtumiin valittyvat yleensd ihmisen olemuksesta ja toiminnasta
eli olemuskielesté

» - ysein vaikeimmin kehitysvammaisen ainoa tapa viestia

» - fulkinta vuorovaikutuksessa vaatii erityistd herkkyytta ja
harjaantumista

= - kun olemuskielisiin viesteihin vastataan toistuvasti ja samalla
tavalla, voi iimaisuista kehitty& keino tietoiseen kommunikaatioon
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Diaesitys

Haastava kaytds

» Kayttaytymismalli, joka selvasti poikkeaa normaadlista ja tuottaa inmiselle tai
hénen ympdaristolleen haittaa tai kérsimysta esimerkiksi itsensé
vahingoittamisen tai toisiin kohdistuvan vakivallan muodossa

» Haastava kadytds on hyva erottaa mielenterveyshairidstd

Haastavaan kéytokseen liittyy aina stressitason nousua

= Syitd voi olla seksuaaliset ongelmat, toiminnan ohjauksen vaikeudet,
vaikeus tulla ymmarretyksi, liian suuret/liian véhdaiset vaatimukset ja liialliset
virikkeet/virikkeettémyys, aistitoimintojen erityisyydet, muuttuvat
eldmantilanteet, psyykkiset jarkytykset jaihmissuhdeongelmat. Myoskipu,
unihdiriét ja vuodenaikojen vaihtelu voivat vaikuttaa.

= Haastavalla kaytdkselld on aina jokin funktio

Kipu

= Epdamiellyttéva sensorinen tai emotionaalinen kokemus, joka liittyy
tapahtuneeseen tai mahdolliseen kudosvaurioon tai jota kuvataan
kudosvaurion kdsittein

= Akuyutti ja krooninen kipu

Kipuaistimus syntyy, kun kehon kudoksissa sijaitsevat kipuhermopdadtteet
havaitsevat vaurion ja Iahettavat viestin selkaytimen kautta aivoihin

Kiputyypit
- Nosiseptiivinen eli kudosvauriokipu

- Viskeraalinen eli sisGelinkipu
- Neuropaattinen eli hermovauriokipu
- Idiopaattinen kipu -> ei havaittavaa fysiologista syyia kivulle
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Diaesitys

Kehitysvammaisen kipu

Kehitysvammaisilla kivun synty-ja séGdtelymekanismit voivat toimia
poikkeavalla tavalla

Kivun kokeminen kuitenkin aina yksiléllista

Kehitysvammaisilla kipukokemus on sidoksissa sosiaadliseen
oppimiseen, aistitoimintaan ja yksilén aineenvaihduniaan

Kiputuntemus voi myos tulla viiveella

Aistiyli-ja aliherkkyydet vaikuttavat kivun laadun ja voimakkuuden
kokemiseen

Vaikeudet kivun kdsitteen ymmartdmisessd ja sen sanoittamisessa

Kehitysvammaisen kipu

Kommunikoimaan kykenemdattémdan ja vaikeasti kehitysvammaisen ihmisen
kipua tulee arvioida kayttaytymismuutosten perusteella

- kasvojen iimeet

- muutokset adantelyssa

- muutokset kehonkielessa

Kivun tunnistamisessa ja arvioinnissa ensisijaista selvittad kivun syy

Aggressiivisuus tai itsensd vahingoittaminen voi kertoa somaattisesta
sairaudesta

Itsensd vahingoittaminen voi olla seurausta kivusta tai vastaus kipuun

11(20)
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Diaesitys

Kivun arviointi

= Kivun luotettava arviointi on perusta tehokkaalle kivunhoidolle
» Henkilon itsensd kuvaus kivusta on tarkein tekija arvioinnissa

= - Kehitysvammaisen kohdalla voi jaéadé puuttumaan tai siihen ei
voida luottaa

» > ratkaisevan tarkedad yksilollisen kipukayhtaytymisen tunteminen

Fysiologiset kipumerkit

= - Kalpeus, kylménhikisyys, sydédmentykytys, pahoinvointi,
lagjentuneet pupillit, pelokkuus

Kivun arviointi

» Kuvantamismenetelmdt

= Kipumittarit ja kipujanat

A ei F i pahin
/ kipua mahdollinen kipu

B

|GEEEE
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Diaesitys

Kivun arviointi

» Kipumittarit, jotka eivat perustu sanalliseen iimaisuun

- Kehitetty alun perin puhumattomien pitkdlle edennyttd dementiaa
sairastavien kivun arviointiin

- PAINAD

- DisDAT

- NCAPC

Hyvd vdline arvioitaessa akuuttia kipua

Eivat koskaan voi olla ainoa vdline kivun arvioinnissa

Kivun hoito

= Kivun hoitotyd voidaan néhdd jatkumonag, johon kuuluvat kivun
systemaattinen arviointi, kivun hoito, kivun hoidon dokumentointi ja kivun
hoidon vaikuttavuuden arviointi

Kivun ennaltaehkdisy ja ennakointi
Kipujen syyt ovat usein konkreettisia ja sité kautta hoidettavia
Kivun hoitaminen akuuttivaiheessa voi estaa sen muuttumisen krooniseksi

Kipu on subjekfiivinen kokemus -> hoitomenetelmien yksildllisyys

Haasteet kehitysvammaisten kivunhoidossa: kivun tunnistaminen (kivun
laatu, maard ja sijainti), oikean hoitomuodon vdlitseminen ja kivunhoidon
vaikuttavuuden arviointi
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Diaesitys

Ladkkeettomat menetelmat

Kipua hoidetaan aina ensisijaisesti lGakkeettomilld menetelmillé
Ladmp&-kylma ~hoidot

Rentoutus

Huomion poissuuntaaminen

Musiikkiterapia

Hieronta

Keinuttelu, turvallinen koskettelu, puhuminen

Asentohoito

Paivittdisissa toiminnoissa avustaminen, miellyttavan ympdaristdon luominen

Ladkkeettomat menetelmat

Ultra&dnihoito

TENS-hoito (séhkdinen hermostimulaatiohoito)
Hengitysharjoitukset

Erilaiset vapaa-gjan aktiviteetit

Musiikki

Huumori

Ohjatut mielikuvitusharjoittelut

Tarkeada valita hoitomuoto hoidettavan yksildllisten mieltymysten mukaan jo
dokumentoida kdytetyt hoitomenetelmdat ja niiden vaikutiavuus
kivunhoidossa

14(20)
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Diaesitys

Ladkkeelliset menetelmat

» Mikdlikipua ei voida hoitaa Iadkkeettémilla menetelmilla, kipua hoidetaan
kipuladkkeilla

» | Gakkeellisten ja IGdkkeettdmien hoitojen yhdistelma

» | ddkehoitoa suunniteltaessa otettava huomioon krooniset sairaudet,
yliherkkyydet ja muu kaytdssa oleva Iadkitys

= Haasteita aiheuttavat kroonisten sairauksien maara ja runsas perusladkitys

= | gdkeaineiden vdlisten yhteisvaikutusten riski on suoraan verrannollinen
kdyidssa olevien IGdkitysten madrddn

Ladkkeelliset menetelmat

» Arvioitava ladkitykselld saavutettavat hyddyt ja sen aiheuttamat haitat

Samat periaatteet kivun ladkkeellisessé hoidossa kuin muulla vaestolld

Kipua hoidetaan Iahtékohtaisesti tulehduskipuladkkeilld ja parasetamolilla,
opioideilla, masennusladkkeilld, epilepsialédkkeilld ja neurolepteilld, myds
ladkeaineyhdistelmat

Farmakokineettiset vaikutukset

Ladkeaineiden interaktiot (SFINX-fietokanta)
Yksildiden valiset erot IGdkeaineiden metaboliassa

- Hitaat, keskinopeat, nopeat ja erittGin nopeat metaboloijat




Liite 1 16(20)

Diaesitys

Kivunhoidon vaikuttavuuden arviointi

Arviointi suoritettava aina hoitomenetelmdastd riippumatta

Keskeinen tekija huolellinen kirjaaminen sGhkbiseen jarjestelmaan

- Lahtétilanteen kartoitus, kaytetyt menetelmdat ja hoidosta saatu vaste
- Kijaamisella taataan hoidon jatkuvuus

N

Arvioinnissa kipu mitattava samalla mittarilla, jolla kipua on mitatiu ennen
hoidon aloittamista

Huomioitava kokonaistilanne

Lahteet
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= Beacroft, M. & Dedd, K. | feel pain - audit of communication skills and understanding of pain and health needs with people
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Palautelomake

Tunnista ja hoida kehitysvammaisen kipu -koulutus Omakoti Rannassa
28.3.2018

PALAUTELOMAKE

1. Antoiko koulutus Sinulle uutta tietoa kehitysvammaisen kivun tunnista-
misesta ja hoidosta?

2. Liséasiko koulutus valmiuksiasi tunnistaa ja hoitaa kehitysvammaisen ki-
pua?

3. Mista olisit halunnut saada lisaa tietoa?

4. Risut ja ruusut
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Disability

S
@
Distress Assessment Tool b" D n.i

Client’s name:

DoB: Gender:
Unit/ward: NHS No:
Your name: Date completed:

Names of others who helped complete this form:
DisDAT is

Intended to help identify distress cues in people who because of cognitive impairment or physical illness have severely
limited communication.

Designed to describe a person’s usual content cues, thus enabling distress cues to be identified more clearly.

NOT a scoring tool. It documents what many staff have done instinctively for many years thus providing a record against
which subtle changes can be compared. This information can be transferred with the client or patient to any environment.

Only the first step. Once distress has been identified the usual clinical decisions have to be made by professionals.

Meant to help you and your client or patient. It gives you more confidence in the observation skills you already have
which in turn will help you improve the care of your client or patient.

INSTRUCTIONS FOR USING DisDAT ARE ON THE BACK PAGE
SUMMARY OF SIGNS AND BEHAVIOURS

/Appearance when CONTENT ) /Appearance when DISTRESSED )
Face Eyes Face Eyes
Tongue/jaw Tonguel/jaw
( Skin _J\Skin A
Vocal signs when CONTENT ™ (Vocal signs when DISTRESSED )
Sounds Sounds
Speech Speech
Kes o By o
/Habits and mannerisms when CONTENT 5 /Habits and mannerisms when DISTRESSEB
Habits Habits
Mannerisms Mannerisms
Gomfonable distance / \Comfortable distance )
/Posture & observations when CONTENT E /Posture & observations when DISTRESSEB
Posture Posture
Observations Observations
% S J

Known triggers of distress (write here any actions or situations that usually cause or worsen distress)

DisDAT © 2006 Northumberland Tyne & Wear NHS Trust and St. Oswald's Hospice 1
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Disability
Distress Assessment Tool

Dis DA

Please take some time to think about and observe your client's appearance and behaviours when they are
both content and distressed, and describe these cues in the spaces given.
section to help you to describe your client or patient. You can circle the word or words that best describe the
signs and behaviours when your client or patient is content and when they are distressed. Document the cues
in each category and, if possible, give a fuller description in the spaces given. Your descriptions will provide

you with a clearer picture of your client's ‘language’ of distress.

COMMUNICATION LEVEL *

This person is unable to show likes or dislikes

This person is able to show that they like or don’t like something

This person is able to show that they want more, or have had enough of something |:]
This person is able to show anticipation for their like or dislike of something
This person is able to communicate detail, qualify, specify and/or indicate opinions |:]

* This is adapted from the Kidderminster Curriculum for Children and Adults with Profound Multiple Learning Difficulty (Jones. 1994, National Portage Association).

[ ] ‘LevelO
|:I Level 1
Level 2
|:] Level 3
Level 4

We have listed words in each

FACIAL SIGNS
Appearance
Information / instructions Appearance when content Appearance when distressed
the words that best Passive Laugh Smile Frown | Passive Laugh Smile Frown
describe the facial . ; ‘ ;
appearance Grimace Startled Frightened Grimace Startled Frightened
Other: Other:
Jaw movement
Information / instructions Movement when content Movement when distressed
the words that best Relaxed Drooping Grinding | Relaxed Drooping Grinding
describe the jaw - - - .
verent } Biting Rigid Biting Rigid
Other: Other:

Appearance of eyes

Information / instructions

Appearance when content

Appearance when distressed

the words that best
describe the
appearance

Good eye contact Little eye contact

Avoiding eye contact Closed eyes
Staring Sleepy eyes

‘Smiling’ Winking Vacant
Tears Dilated pupils

Other:

Good eye contact Little eye contact

Avoiding eye contact Closed eyes
Staring Sleepy eyes

‘Smiling’ Winking Vacant
Tears Dilated pupils

Other:

SKIN APPEARANCE

Information / instructions

Appearance when content

Appearance when distressed

the words that best

describe the
appearance

Normal Pale Flushed
Sweaty Clammy
Other:

Normal Pale Flushed
Sweaty Clammy
Other:

DisDAT © 2006 Northumberland Tyne & Wear NHS Trust and St. Oswald's Hospice
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VOCAL SOUNDS (NB. The sounds that a person makes are not always linked to their feelings)

Information / instructions

Sounds when content

Sounds when distressed

the words that best

describe the sounds

Write down commonly used
sounds (write it as it sounds;
‘tizz, ‘eeiow’, ‘tetetetete’):

Volume: high medium low
Pitch: high medium low
Duration: short intermittent long

Description of sound / vocalisation:

Volume: high medium low
Pitch:  high medium low
Duration: short intermittent

long

Cry out Wail Scream laugh Description of sound / vocalisation:
Groan / moan shout Gurgle Chyodt el S laugh
Other Groan / moan shout Gurgle

.................................... Ol

SPEECH

Information / instructions Words when content Words when distressed

Write down commonly used

words and phrases. If no words

are spoken, write NONE

the words which best Clear Stutters  Slurred Unclear | Clear Stutters Slurred Unclear

describstie: spasch Muttering Fast Slow Muttering Fast Slow

Loud Soft Whisper Loud Soft Whisper
Other: Other:

HABITS & MANNERISMS

Information / instructions

Habits and mannerisms when content

Habits and mannerisms when distressed

Write down the habits or
mannerisms,
eg. “Rocks when sitting”

Write down any special
comforters, possessions or toys
this person prefers.

Please the statements
which best describe how
comfortable this person is with
other people being physically
close by

Close with strangers
Close only if known
No one allowed close

Withdraws if touched

Close with strangers
Close only if known
No one allowed close

Withdraws if touched

BODY POSTURE

Information / instructions

Posture when content

Posture when distressed

the words that best

describe how this
person sits and stands.

Normal Rigid Floppy
Jerky Slumped Restless
Tense Still Able to adjust position

Leans to side Poor head control
Way of walking: Normal / Abnormal

Other:

Normal Rigid Floppy
Jerky Slumped Restless
Tense Sill Able to adjust position

Leans to side Poor head control
Way of walking: Normal / Abnormal

Other:

BODY OBSERVATIONS

Information / instructions

Observations when content

Observations when distressed

Describe the pulse, breathing,
sleep, appetite and
usual eating pattern,

eg. eats very quickly, takes a

long time with main course, eats

puddings quickly, “picky”.

Pulse:
Breathing:
Sleep:
Appetite:
Eating pattern:

Pulse:
Breathing:
Sleep:
Appetite
Eating pattern:

DisDAT © 2006 Northumberland Tyne & Wear NHS Trust and St. Oswald's Hospice 3
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(vi4a) DisDAT Monitor Patient: Start month: Year:
Q1 Is the sign/behaviour of distress present? If No, score 0; if Yes, go to next question

Q2 Is it moderately affecting on the day? If No, score 1; if Yes, go to next question

Q3 Is it dominating the day? If No, score 2; if Yes, score 3

Score based on PACA. (Ellershaw J)

Patient sign or behaviour of distress: (EXAMPLE): grimaces
20 | 21 |22 [ 23 | 24 | 25 | 26 | 27

DATE [ 73 | 14 | 15 [ 16 [ 17 | 18 | 19 28 [29 [30 [30 [ 71 [2 [3 [4 [5 [6 |7
3

f /;/ 7 A

0% /5]7%/ A DAL IN LML,
DATE

?IME

Patient sign or behaviour of distress:
3
2
1
0

Patient sign or behaviour of distress:
3
2
1
0

Patient sign or behaviour of distress:
3

2
1
0

Patient sign or behaviour of distress:
3
2
1
0

Patient sign or behaviour of distress:
3
2
1
0

Patient sign or behaviour of distress:
3

oS =N

Patient sign or behaviour of distress:

1]

=N W

Patient sign or behaviour of distress:

o

S = NW

TOTAL score
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wvi14) DisDAT Monitor Patient: Start month: Year:

Document the daily frequency of each distress sign or behaviour with a v/
Mark down the usual time each sign or behaviour lasts in minutes

Patient sign or behaviour of distress: (EXAMPLE): grimaces
DATE 13 | 14 15 |16 | 17 | 18 | 19 | 20 | 21 [ 22 | 23 | 24 [ 25 | 26 | 27 [ 28 |29 | 30 | 1 2 3 4 5 6 7
Frequency | v

v|v

v |v v

Vi iviiv|v v

viiviiv]|v v, | |l v v
6 |8 |6 |5 [2 |<t T EN K

How long? | 10 | 12

0 1 O Ol P U o e

Patient sign or behaviour of distress:
Frequency

How long?

Patient sign or behaviour of distress:
Frequency

How long?

Patient sign or behaviour of distress:
Frequency

How long?

Patient sign or behaviour of distress:
Frequency

How long?

Patient sign or behaviour of distress:
Frequency

How long?

Patient sign or behaviour of distress:
Frequency

How long?

TOTAL
Total
frequency

Total
time
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Disability Distress Assessment Tool
(Monitoring Tool)

Dis DA

Edinburgh University (Matt Hayes), Northgate Palliative Care Team and St. Oswald’s Hospice

Client’s name:
Unit/ward:

DoB: : Page No:
Gender: NHS No:

Please affix patient
addressograph here

Please complete at any times when you are concerned that the patient is distressed
This individual’s signs and behaviours of contentment / distress are detailed on the first page of the DisDAT assessment sheet

Date

Time

Is Patient
Content/
Distressed

Please record observations of severity and duration of
distress in these columns

Signs of Distress Context of Distress

Action Taken

Outcome

© 2004 Northgate DisDAT
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Pain Assessment in Advanced Dementia (PAINAD) -mittari potilaan kivun

mittaukseen pitkdlle edenneessd dementiassa (Ishde: Warden V.;Hurley, A.C & Volicer, L. 2003,
Development and psykometricevaluation of the Pain Assessment in Advanced Dementia. ] Am Med Dir Assoc Vol. 4
No.1)

0 pistettd 1 piste 2 pistettd tulos
Hengitys Normaali déntelysta Hengitys ajoittain Hengitys
riippumatta. vaivalloista. adnekasta tai
Lyhyt Pitka vaivalloista.
hyperventilaatiojakso. | hyperventilaatiojakso. | Cheyne-Stokes -
hengitysta
Negatiivinen Ei negatiivista Satunnaista Rauhatonta
ddntely dantelya. vaikerointia tai huutelua.
voihketta. Adnekasta
Valittavaa tai vaikerointia tai
moittivaa, hiljaista voihketta. Itkua.
puhetta.
limeet Hymyton tai Surullinen, pelokas, Irvistad
ilmeetdn. tuima.
Elekieli Ei tarvetta Kired. Ahdistunutta Jéykka. Kadet
lohduttamiseen. kavelya. nyrkissa. Polvet
Levotonta koukussa, Pois
liikehdintaa. vetdmistd tai
tyontamista.
Riuhtomista.
Lohduttaminen Levollinen. Aéni tai kosketus Lohduttaminen,
kaantaa huomion huomion pois
muualle tai kddntaminen tai
tyynnyttaa. tyynnyttaminen ei
onnistu.
Pisteet yhteensa:

PAINAD-mittari on kehitetty avuksi nimenomaan pitkélle edennyttd dementiaa
sairastavien kivun arviointiin ja se soveltuu erityisesti puhekykynsé jo menettaneiden
potilaiden kivun arviointiin.

- Mittaustulos perustuu kipua kokevan kdyttdaytymisen arviointiin.

- Arviointi suoritetaan havainnoimalla potilasta noin 5 minuutin ajan.

Mittari sisaltda viisi osiota:

- Hengitys, 0-2 pistetta

- Negatiivinen aantely, 0-2 pistettd
- limeet, 0-2 pistetta

- Kehon kieli, 0-2 pistetta

- Lohduttaminen, 0-2 pistetta

Kokonaispistemaara siis 0-10 pistetta:

- 0=eikipua, 10 = sietdmaton kipu

Kipua arvioidaan sdannéllisesti: akuutissa vaiheessa tihedsti, myohemmin vahintdan
kerran vuorossa sekd aina ennen kivunhoitoa ja kivunhoidon jalkeen.

PKSSK — PAINAD-mittari 25.4.2014
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MAARITELMAT:

Hengitys:

1. Normaali hengitys. Normaali hengitys on vaivatonta,
danetontd ja rytmikasta (tasaista).

2. Ajoittain vaivalloista hengitystd. Satunnaisia puuskia,
Joissa hengitys on rohisevaa, vaikeaa tai raskasta.

3. Lyhyt hyperventilaatiojakso. Ohimenevié lyhyiden,
syvien hengitysten hengitysten sarjoja.
4, Adnekdst vaivalloista h gitysta. A a sisaan
tai uloshengitystd, jossa aéni voi olla kovaa, korahtelevaa
tai vinkuvaa. Hengitys vaikuttaa raskaalta tai ty6laalta.

5. Pitkd hyperventilaatiojakso. Normaalia tihedmpaa ja
syvempaa hengitystd, joka kestdad huomattavan pitkaan.
6. Cheyne-Stokes-hengitysté. Tasaisesti vuoroin erittéin
syvéksi tihenevaa ja pinnalliseksi vaimenevaa hengitysté,
jossa on vililld hengityspysdhdyksié.

Negatiivinen dantely:

1. Ei negatiivista ddntelyd. Puhe tai déntely on sévyltadn
neutraalia tai miellyttavaa,
2. ikerointia tai voihketta. Surumielistd
tai mumisevaa dantely, ulinaa tai valitusta. Voihke on
normaalia ddnekkadampaa, sanatonta ja tahatonta
aantelyd, joka usein alkaa ja paattyy akillisesti.

3. Valittavaa tai moittivaa, hiljaista puhetta. Mutinaa,
muminaa, uikutusta, nurinaa tai sadattelua hiljaisella
danelld valittavaan, ivalliseen tai kdrkevaan sévyyn.

4. Rauhatonta huutelua. Lauseita tai sanoja, joita
toistetaan yha uudestaan ahdistuneesti, levottomasti tai
héatdantyneesti.

5. Adnekdsta vaikerointia tai voihketta. Tavallista
huomattavasti ddnekkadmpad surumielista tai
mumisevaa déntelyd, ulinaa tai valitusta, AZnekas voihke
on normaalia ddnekkddmpid, sanatonta ja tahatonta
ddntelyd, joka usein alkaa ja paattyy akillisesti.

6. Itkua. Tunteen ilmaisua, johon liittyy kyynelig;
mahdollisesti nyyhkytyksia tai hiljaista itkua.

limeet:

1. Hymyileva tai ilmeetdn. Hymyssé suupielet kaantyvit
yl6s, silmét kirkastuvat ja ilme osoittaa mielihyvai tai
tyytyvdisyyttd. limeettomalla tarkoitetaan neutraalia,
luontevaa, levollista tai tyhjaa iimetta.

2. Surullinen. llme on onneton, yksindinen, surumielinen
tai alakuloinen; silmissa voi olla kyynelia.

3. Peldstynyt. Pelkoa, hataa tai erityistd ahdistusta
osoittava ilme. Silméat ovat aivan auki.

4. Tuima. Suupielet kdantyvit alas. Otsa ja suun ympérys
saattavat olla tavallista enemmén rypyssé.

5. Irvistdd. Vaaristynyt, hatadntynyt ilme. Otsa ja suun
ymparys ovat tavallista enemman rypyssé, ja silméat
saattavat olla tiukasti kiinni.

Elekieli:

1. Levollinen. Henkilé vaikuttaa rauhalliselta, tyynelts,
hyvéntuuliselta ja huolettomalta.

2. Kired. Henkil6 vaikuttaa jannittyneeltd, pelokkaalta tai
huolestuneelta. Han saattaa puristaa leukojaan yhteen
(kontraktuuran mahdollisuus suljettava pois).

3. Ahdistunutta kivelys. Levottomalta vaikuttavaa
toimintaa, joka voi olla pelokasta, huolestunutta tai
rauhatonta. Liikehdinta voi olla nopeaa tai hidasta.

4. Levotonta liikehdintdd. Hermostunutta liikehdintaa,
mahdollisesti kiemurtelua tai keikkumista tuolissa.
Henkild voi liikuttaa tuolia huoneen poikki tai kosketella,
nykid tai hangata ruumiinosiaan toistuvasti.

5. Jaykkd. Vartalo on jéykistynyt. Kasivarret ja/tai jalat
ovat kireat ja taipumattomat. Keskivartalo voi vaikuttaa
suoralta ja kankealta (kontraktuuran mahdollisuus
suljettava pois).

6. Kddet nyrkissad. Kddet ovat tiukasti kiinni; niitd kenties
availlaan ja suljetaan jatkuvasti, tai ne pysyvat tiukasti
nyrkissa.

7. Polvet koukussa. Jalat ovat koukussa ja polvet on
nostettu kohti rintakehda. Henkil6 vaikuttaa pelokkaalta
(kontraktuuran mahdollisuus suljettava pois).

8. Pois tydntdmistd tai vetdmistd. Henkil6 vastustaa
lahestymista tai hoitotoimia; hdn pyrkii irtautumaan
tempomalla tai kiskomalla tai tyéntamélld lahestyvin
henkil6n pois.

9. Riuhtomista. Henkild lyd, potkii, tarttuu kiinni, sohii,
puree tai kdyttdd muunlaista vékivaltaa.

Lohduttaminen:

1. Ei tarvetta lohduttamiseen. Henkil6 vaikuttaa
hyvinvoivalta ja tyytyvaiseltd.

2, Adni tai kosketus ka@ntda huomion muualle tai
tyynnyttdd. Kayttaytyminen keskeytyy, kun henkilélle
puhutaan tai hdntd kosketetaan. Se loppuu
vuorovaikutuksen ajaksi ilman merkkidkaan
ahdistuksesta.

3. Lohd: i h ion pois kddntdami tai
tyynnyttdminen ei onnistu. Henkil63 ei saada
rauhoittumaan eikd kdyttdytymistd loppumaan sanoin tai
teoin. Mink&anlainen sanallinen tai fyysinen
lohduttaminen ei saa kdyttaytymistd laantumaan.

PKSSK — PAINAD-mittari 25.4.2014
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Karelia ammattikorkeakoulun toimeksiantosopimus

KKarelia e st

Toimeksiantaja | Nimi (esim. yritys)
Omakoti Ranta
Yhteystiedot (yhteyshenkild, puhelin, sihkdposti)
Kirsi Hukka 050 381 3175 kirsi.hukka@mehilainen.fi
"Tydn aihe
Kehitysvammaisen kivun tunnistaminen ja hoito
Tekija | Nimi Opiskelijanumero
Linda Kemppainen 1601700
Maritta Tormulainen 1501477
Katuosoite Postinumero IPM
Wm D36 8ai6o Joensuu _
Sahkopostiosoite
0406512418 linda.e kemppainen@edu karelia.fi
| 0407521300 maritta tormulainen@edukarcliai =~~~ |
Suoritettava tutkinto Ryhmaétunnus
Kareliaamk A nimi (Ohjaaja) me
Nuutinen
ja osoite
Tikkarinne g, 20800 Joensuu A.
Sahkopostiosoite
013 260 600 merja.nuutinen@karelia.fi
Toimeksiantosopimuksen ehdot
 Ohjaus Ohjaaja valvoo tybts ammattikorkeakoulun puolesta ja antaa tyon edellyttamia ohjeita ja neuvoja.
Ammattikorkeakoulu ja Ohjaaja eivit ole konsulttivastuussa tydsti.
oik ‘Toimeksiantaja saa kiyttooikeuden
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mbeww on mahdollisuus sopia muista
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