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1 OPINNAYTETYON TAUSTA JA TARKOITUS

Terveydenhuollon (kehittdmis-) hankkeet kohdistuvat suoraan jonkin kaytannon on-
gelman ratkaisemiseen, ja niissa etsitaan parempia tyokaytantoja vastaamaan kul-
loistakin tilannetta. Kehittdmistarpeet voivat nousta joko toiminnan sisallbllisesta tai
rakenteellisesta kehittamisesta. (Heikkila, Jokinen & Nurmela 2008, 60.) Ensihoidon
harjoittelujen ja kesatdiden aikana olemme kayneet keskusteluja siita, kuinka vaikeaa
kehitysvammaisen lapsen kohtaaminen ja kommunikoiminen hanen kanssaan Vvoi
olla. Toisella opinnaytetydn tekijoistd on kehitysvammainen pikkusisko, joka on joutu-
nut viettdmaan paljon aikaa sairaalassa. Hanen aitinsd omakohtaisen kokemuksen
mukaan hoitajien kayttaytyminen ja ammattimaisuus kehitysvammaisen lapsen koh-
taamisessa vaikuttavat paljon seka lapsen turvallisuuden tunteeseen etta vanhempi-
en jaksamiseen. Ensihoitotilanne voi olla traumaattinen paitsi potilaalle myds hanen
l&heisilleen. (Reitala 2002, 172-199.)

Oman kokemuksemme mukaan kehitysvammaiset lapsipotilaat ovat haaste ensi- ja
akuuttinoidossa, mutta usein tilanteet eivat vaadi kiireellista hoitoa vaan enemmankin
potilaan ja perheen rauhoittelua ja tukemista. Vain noin 5% ensihoitopalvelun asiak-
kaista on todellisuudessa hatatilapotilaita (Kinnunen 2002, 8-10). Mielestimme am-
mattitaitoinen hoitaja kohtaa jokaisen potilaan ihmisarvoa kunnioittaen, ennakkoluu-
lottomasti ja empaattisesti. Kehitysvammaisilla lapsilla voi olla puutteelliset kommuni-
kointitaidot ja perussairauksien vuoksi erityinen hoidon tarve. Samoin kognitiivisen ja
normaalin biologisen kehityksen epasuhta voi tuoda omaa hamaavyyttdadn kohtaa-
mistilanteisiin. Myds heidan ulkonadssaan tai kaytoksessaan voi olla poikkeavuutta
normaaleihin ikatovereihin verrattuna. Kehitysvammaisilla on monia erityispiirteita,
jotka voivat aiheuttaa ongelmia kohtaamistilanteissa. Esimerkiksi rakenteelliset kehi-
tysvammat voivat vaikeuttaa potilaan hoitoa. (Kehitysvammaisuus 2009, 106-109.)
Tassa opinnaytetydssa keskitymme kehitysvammaisen potilaan ja hanen perheensa

kohtaamiseen ja kehitysvammasta johtuviin ongelmiin kohtaamistilanteissa.
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Elinymparistén riskitekijoiden tunnistaminen, sikiédiagnostiikka, raskauden ja synny-
tyksen hyva hoito ja vastasyntyneisyyskauden hairididen valitdn toteaminen pienen-
tavat syntyvien ikaluokkien vammaisuuden ilmaantumista. Toisaalta hoitomahdolli-
suuksien kehittymisen lisdtessa eloonjaaneiden ja vammoitta selvinneiden maaraa se
voi lisdtd myos eloonjaévien vammautuneiden méaraa. Paihteiden (raskauden aikai-
sen) kayton lisaantyminen lisdavat lasten vammautumisen riskid. On myds mahdollis-
ta, ettd hermoston kehityshairididen maaréa on vahenemassa parantuneen aitiyshuol-
lon ja synnytysten hoidon sek& rakennettujen elinymparistéjen ja likenteen turvalli-
suuden lisdantymisen ansioista. (Kehitysvammaisuus 2009, 16, 19, 21, 351.)

Kehitysvammaisen lapsen ja nuoren erityispiirteiden tunteminen ja niiden huomioimi-
nen on tarkead. Omassa ensihoitoon suuntaavassa koulutusohjelmassamme Savo-
nia ammattikorkeakoulussa Kuopiossa ei oteta kehitysvammaisten erityispiirteita
huomioon (Savonia ammattikorkeakoulu 2007). Tiedonhaun yhteydessakdan emme
|6ytaneet tutkimusta kehitysvammaisten lasten kohtaamisesta akuuttihoidossa. Oman
kokemuksemme mukaan ensi- ja akuuttihoidossa on tarvitaan opasta, jossa kasitel-
la&dn mahdollisia ongelmatilanteita, kun potilaana on kehitysvammainen lapsi. Lisaksi

halusimme tehda opinnaytteenamme omaa ammatillisuuttamme kehittavan tyon.

Kehittdmistytn tarkoitus oli tuottaa erityisesti ensihoitajien kayttdon opas kehitys-
vammaisen lapsen ja hdnen perheensa kohtaamisesta ensi- ja akuuttihoidossa. Tyon
lyhyen aikavélin tavoitteena oli lisata hoitohenkildston tietoisuutta kehitysvammaisuu-
desta ja pitkan aikavalin tavoite oli, ettd hoitajat pystyisivat hydédyntamaan tietoa ja
kykenisivat parempaan kohtaamiseen ensihoitotilanteissa. Tavoitteena oli myos liséata
omaa ammatillisuuttamme. Oman kokemuksemme mukaan ensihoitajan on mahdol-
lista saada tukea kehitysvammaisen lapsen kohtaamiseen lapsen vanhemmilta tai
hoitajilta, jos he ovat paikalla. Oppaan avulla ammattihenkilot saavat lisda tietoa kehi-
tysvammaisuudesta, mika mielestimme murtaa tietdmattémyyden luomia raja-aitoja
ja helpottaa yhteisty6ta perheen ja hoitajien valilld. Opas toimii myds tukena niissa
tilanteissa, joissa kehitysvammaisen lapsen laheisid ei ole paikalla. Myds Lainion
(2006, 38-40) sairaanhoitajille toteutetun kyselyn mukaan sairaanhoitajat saivat eni-
ten tietoa kehitysvammaisuudesta potilaiden omaisilta. Tietoa oli kertynyt myods aikai-
semmista kokemuksista ja kirjallisuudesta, mutta perus- tai taydennyskoulutuksesta
sitd ei juuri ollut saatu. Suurin osa vastanneista ilmoitti tietonsa kehitysvammaisuu-
desta huonoiksi, riittaméattémiksi ja vanhentuneiksi ja tiedon tarvetta koettiin liséksi
kehitysvammaisen potilaan kohtaamisesta ja vuorovaikutuksesta. (Lainio 2006, 38-
40.)
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Tyon tilaaja oli alun perin Kiteen Kehitysvammaisten tukiyhdistys ry, joka sulautui
Keski-Karjalan Kehitysvammaisten tuki ry:een vuoden 2011 alussa. Yhdistys oli erit-
tain kiinnostunut kehittamistyostamme, valmis yhteistydohon ja piti aiheta tarkeana.
Yhdistyksen tiedotelehtisessa tiivistetddn mielestdmme hyvin, mistd monet kehitys-
vammaisten ongelmat johtuvat: "Vammaisten elamaa hallitsevat monet raja-aidat,
vain murto-osa on itse vamman rakentamia. Suurin syy on ihmisten aiheuttamat

asenteet ja ennakkoluulot.” (Kiteen Kehitysvammaisten tuki ry.)

1.1 Kehittamistyon lahtdkohdat

Kehittamistyolla tarkoitetaan toimintaa, jonka tavoitteena on tutkimustulosten avulla
luoda uusia ja parempia palveluja. Synonyymina voidaan pitda kehittamistoimintaa.
Kehittdmistoiminta tahtaa uusien tuotteiden, tuotantoprosessien tai jarjestelmien ai-
kaansaamiseen tai olemassa olevien parantamiseen. Kehittyminen on seka prosessi
etta tulos, jolla yleensa tarkoitetaan muutosta parempaan. Kehittdminen on mahdol-
lista ilman tutkimustakin, tosin ne toimivat parhaimmillaan yhdessa. Terveydenhuol-
lossa kehittamistoiminnan ensisijainen paamaara on potilaiden hyva. (Heikkila, Joki-
nen & Nurmela 2008, 21,44.)

Karlssonin ja Marttalan (2001, 11-14) teoksessa projekti ndhdaan kestoltaan rajalli-
sena, ainutkertaisena ja muusta toiminnasta erillaan olevana toimintona, jonka tarkoi-
tuksena on resursseja ohjailemalla saavuttaa tietty pddmaara. Projekti lahtee liikkkeel-
le tarpeen tunnistamisesta. Meidan tapauksessamme tarve oli tuottaa erityisesti ensi-
hoitajien kayttoon opas kehitysvammaisen lapsen ja hdnen perheensé kohtaamisesta
ensi- ja akuuttihoidossa kirjallisia l&hteita seka kehitysvammaisten, heidéan vanhem-
pien, ohjaajien ja opettajien ndkemyksia kayttden. Koimme tarpeelliseksi tuottaa op-
paan ammattihenkildstolle, jotta erityistarpeinen lapsi kohdattaisiin ottaen huomioon

kohtaamistilanteen luomat haasteet.

1.2 Eettiset lahtokohdat

Humanistisen ihmiskasityksen mukaan ihminen on ainutkertainen ja vastuullinen
olento ja itsemaaradmisoikeutta seka yksilollisyyttéa korostetaan. Jokaisella on omat

lahtokohtansa, elamanhistoriansa, omaan elamaan liittyvat valintansa ja kokemuk-
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sensa, joiden kautta ihminen kehittyy omaksi persoonakseen. Jokaisen ihmisen hen-
kilokohtainen arvo (human dignity) muodostaa hoitamisen perustan ja tarkoituksen ja
ohjaa ensihoidossa kaikkea toimintaa. Hoitojarjestelmisséa ja toimintamalleissa ihmi-
nen nahdaan niin arvokkaana, ettei hanta voi jattaa yksin sairauksineen. Kun ihmisen
omat voimavarat ja kyvyt eivat riitd pitamaéan huolta omista oikeuksista, hanella on
oikeus hyvaan ja arvokkaaseen kohteluun. Ihminen leimataan helposti mm. moraalis-
ten, sosiaalisten, mielenterveydellisten tai elam&ntapoihin liittyvien ongelmien takia ja
tama saattaa nakya hoitajien asenteissa ja kayttaytymisessa. (Sillanpda 2008, 17-
22)

Suomessa ihmisarvoa ja -oikeuksia maarittavat myos useat eri lait. Perustuslain mu-
kaan kaikki ovat tasa-arvoisia ja yhdenvertaisia (11.6.1999/731). Laki vammaisuuden
perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista tukee kehitysvammaisten kehi-
tysta, helpottaa elamaa ja estaa tai poistaa vammaisuuden aiheuttamia esteita. Kun-
nan tulee seurata ja kehittdd vammaisten elinoloja seka toimia yhteistydssa eri viran-
omaisten, laitosten ja vammaisjarjestéjen kanssa. Palveluilla ja tukitoimilla, esimer-
kiksi tulkkipalvelulla, edistetadan vammaisten omatoimisuutta. (3.4.1987/380) Lapset
ovat erityisen haavoittuvia, silla he ovat riippuvaisia muiden hoidosta ja huolenpidos-
ta. Lastensuojelulaki (13.4.2007/417) velvoittaa sosiaali- ja terveydenhuollon ammat-
tihenkiloitéd tekemaan lastensuojeluilmoituksen, jos he tehtdvéssédén ovat saaneet
tietda lapsesta, jonka hoidon ja huolenpidon tarve tai kehitys on vaarantunut.

Terveydenhuollon ja ensihoitajan tehtéava on tyoskennella potilaan terveytta ja hyvin-
vointia edistaen. Hoitotilanteessa on otettava huomioon, ettd akillisesti sairastunut tai
vammautunut potilas voi menettaa itsendisyytensa, itsemaaraamisoikeutensa, ruu-
miillisen koskemattomuutensa ja laheiset ihmissuhteensa. Potilailla on usein edes-
saan yllattava tilanne, jossa hanen kotiinsa tulee suurikin maara auttajia eikd han voi
itse vaikuttaa tilanteeseen. Taméa herattda potilaassa ja laheisissa voimakkaita tuntei-
ta ja ensihoitajan on osattava huomioida ne ja toimia ammatillisesti joka tilanteessa.
Ammatillisuus edistdd potilaan turvallisuuden tunnetta ja laheisyyden kokemusta.
Jokainen ensihoidossa tehty valinta on eettinen ratkaisu, varsinkin erityistilanteissa,
esimerkiksi lapsipotilaiden tai vakavasti sairastuneiden potilaiden kohtaamisessa,
ensihoitaja joutuu pohtimaan ratkaisujaan seké niiden vaikutusta potilaan ja hanen
l&heistenséa kannalta. (Sillanp&a 2008, 17-22.)
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2 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammaisuuteen liittyy elimellisia vammoja ja vaurioita. Merkittavin ryhma
ovat hermoston sairaudet, vauriot ja muut toiminnan puutokset tai poikkeavuudet.
Naista taas ovat tarkeimpia aivojen kehityshairiot. Niihin liittyy usein alyllisten toimin-
tojen vajavuutta (retardatio mentalis). Alylliseen kehitysvammaisuuteen voivat liittya
myds muut kehityshéairiot (developmental disorders), lisivammat ja —sairaudet. Tal-
laisia voivat olla aisti-, puhe- ja liikuntavammat, epilepsia, autismi, mielenterveyden
hairiot ja haastava kayttaytyminen. Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluokituk-
sen, ICD-10:n (International Statistic Classification of Diseases and Related Health
Problems), mukaan alyllisella kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henki-
sen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai epataydellinen (taulukko 1, s. 11). Alyllinen
kehitysvammaisuus voi esiintya joko yksinaan tai yhdessa minka tahansa fyysisen tai

psyykkisen tilan kanssa. (Kehitysvammaisuus 2009, 16, 19, 21.)
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Taulukko 1: Kehitysvammaisuuden vaikeusasteet (Kehitysvammaisuus 2009, 16, 19,
21)

Kehitysvamman vaikeusaste Vamman ilmenemia

- oppimisvaikeudet koulussa

- pystyy aikuisena asumaan yk-
sin/hieman tuettuna, monet kyke-
nevat tyéhon ja yllapitamaan hyvia

lieva alyllinen kehitysvammaisuus sosiaalisia suhteita

- voi olla huomiotta jaényt tai ilman
diagnostista kehitysvammaa joka
voi johtaa psyykkiseen sairastumi-
seen mydhemmin

- merkittavia viiveita lapsen kehityk-
sessa

- kouluidssa erityisopetus

keskiasteinen kehitysvammaisuus, L
- kykenee saavuttamaan jonkinas-

teisen riippumattomuuden itsensa
hoidossa ja riittdvan kommunikaa-

tio kyvyn

- jatkuva tuen ja ohjauksen tarve

- riippuvainen muista niin koulussa,
asumisessa, tybelama vaatii myos

vaikea alyllinen kehitysvammaisuus tukitoimia

- kuntoutuminen vaatii paljon tyota

- taydellinen riippuvuus muista, jat-
kuva hoivan tarve

syva alyllinen kehitysvammaisuus - vakavia puutteita kommunikaatios-

sa, likunnassa seka kyvyssa huo-
lehtia henk.koht. toimista (my6s
suolen ja rakon toiminta)
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Kehitysvammainen lapsi on ensisijaisesti tavallinen lapsi tarpeineen, toiveineen ja
kehityspyrkimyksineen. Han tarvitsee aikaa ja tukea jokaista kehitysvaihettaan var-
ten. Kehitys etenee samojen vaiheiden kautta ja samassa jarjestyksessa kuin terveen
lapsen kehitys yleensa mutta ei yhta nopeasti eiké yhta pitkélle. Sen kulku on yksilol-
linen ja siihen vaikuttavat keskushermostovaurioiden syy ja luonne, lisdvammat ja —
sairaudet seka ymparistotekijat. Alyllinen kehitysvamma ei sinansa ole sairaus, vaan
vamma ymmartamisen alueella. (Kehitysvammaisuus 2009, 168-169.)

Perintdtekijoissa tapahtuneet muutokset muodostavat merkittavan osan alyllisen ke-
hitysvammaisuuden syistd. Vaikean kehitysvammaisuuden syista yli puolet on ge-
neettisia, ja lievankin kehitysvammaisuuden syistd aiemmin uskottua merkittavampi

osa. (Kehitysvammaisuus 2009, 49.)

Kehitysvammaisuuden aiheuttajat voivat olla myds raskaudenaikaisia. Eraat viruk-
set, loiset ja bakteerit voivat kulkeutua istukan lapi, aiheuttaa sikion infektoitumisen ja
vaurioittaa sen kehittyvaa keskushermostoa. Myos erdat ladkeaineet voivat aiheuttaa
sikion kehityshairidita. Aidin alkoholinkayttd raskauden aikana lienee suurin yksittai-
nen sikidvaurioita aiheuttava tekija maassamme. Fetaalialkoholioireyhtyma (FAS)
todetaan vahan yli yhdella tuhannesta vastasyntyneesta. Oireyhtym&an kuuluvat mm.
pienikasvuisuus ja pienipdisyys sekad keskushermoston toimintahéiriot. Alkoholi 1&péi-
see istukan esteettd, joten se pystyy vaikuttamaan sikioon heti, kun aidin ja kehitty-
van lapsen valille on muodostunut verenkiertoyhteys istukan kautta. Alkoholi on va-
hingollista sikitlle raskauden kaikissa vaiheissa. Muita syitd kehitysvammaisuuden
taustalla ovat muun muassa synnytyksen yhteydessa asfyksia, eli hapenpuute, joka
pitkdan jatkuessa johtaa kudosvaurioihin, vastasyntyneen hypoglykemia, joka voi
johtaa aivosolujen energiavajeeseen, tai vastasyntyneen infektiot, kuten meningiitit ja
enkefaliitit. Myds keskosuudesta aiheutuva elimistén epakypsyys altistaa hapenpuut-
teelle, verenkierron vaihteluille ja infektioille ja sitd myo6ten kehitysvammaisuudelle.
Mybdhemmassa idssa tapahtuvat lapsuusidn tapaturmat, likennetapaturmat, hukku-
miset ja pahoinpitelyt voivat aiheuttaa kehitysvammaisuutta. (Kehitysvammaisuus
2009, 86, 88-90, 92-94.)
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2.1 Kehitysvammaisuuden erityispiirteita

Neurologiset hairiét ovat yksi piirre kehitysvammaisuudessa. Lievaan aivovaurioon
voi liittya vahaisid neurologisia poikkeavuuksia sekd oppimisen ja kehityksen erityis-
vaikeuksia. Poikkeavuuksia ovat esimerkiksi tarkkaavaisuushairiot ADD ja ADHD.
Autismi on neurobiologinen keskushermoston kehityshairit. Autismin esiintymiskirjo
on laaja. Autistilla vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa on puutteellista tai poikkea-
vaa. Vuorovaikutushairion olennaisin piirre on vastavuoroisuuden puuttuminen ihmis-
suhteissa. Autisteilla esiintyy muun muassa kayttaytymismuotojen rajoittuneisuutta,
monimutkaisia rituaaleja, outoja tapoja. Ympariston muutostilanteet ahdistavat. Yli- tai
aliherkkyyttd saattaa esiintyd aanille, valolle, kosketukselle, kylmaélle, kuumalle tai
muille aistiarsykkeille. (Kehitysvammaisuus 2009, 106—-109, 123-124.)

Tajuttomuus ja kouristuskohtaukset ovat tavallisimpia kehitysvammaisuuteen liittyvia
neurologisia oireita. Yleensa kyseessa on epilepsia. Epilepsia ei ole yhtenainen sai-
raus vaan oire, joka johtuu mita erilaisimmista syista. Kehitysvammaisella henkilolla
epilepsia johtuu yleensa aivojen kehityshairidista. (Kehitysvammaisuus 2009, 132,
140-142.)

Liikuntavammat muodostavat huomattavan osan alylliseen kehitysvammaisuuteen
liittyvista liséoireista. Liikkuntavammoja on erityyppisid; vamma voi olla synnynnéinen
tai varhaislapsuudessa saadun aivovaurion aiheuttama eli CP-oireyhtymat, rakenne-
poikkeavuuksiin liittyva kuten selkdydinkohju tai raajojen virheasennot. Liikuntavam-
ma voi olla lihassairauden, esimerkiksi Duchennen lihasdystrofian, aiheuttama. Tapa-
turmaiset aivovauriot myohemmalla ialla voivat myos aiheuttaa likuntavammoja. On
my0s yleissairauksiin, kuten reumaan ja eteneviin aivotauteihin liittyvaa liikuntavam-

maisuutta. (Kehitysvammaisuus 2009, 139.)

Aistivammat voivat aiheuttaa kommunikoinnin hairidita. Nakdaisti on oleellinen ih-
misten, esineiden ja elinympariston tutkimisessa ja tunnistamisessa. Nakdvammaisel-
le ymparilla tapahtuvan ennakoiminen on vaikeampaa, mik& voi pelkoreaktioiden
kautta johtaa kayttaytymispulmiin. Jos heikkonakoisella on samanaikaisesti kuulon
alenema, valaistuksen véhentyessa hanesta saattaa tulla seka sokea ettd kuuro.
(Kehitysvammaisuus 2009, 144.)
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Kehitysvammaisilla esiintyy myds kuulovammoja. Lievakin kuulovamma voi véhen-
taa keskittymis- ja ymmartamiskykya, hidastaa vastetta aaniin ja puheeseen ja tehda
aanteiden jaljittelyn vaikeaksi. Vaikea kuulovamma tai kuurous voi estaa vakavasti
kielen kehittymista ja haitata ymmartamista ja ilmaisua. Kehitysvammaisten henkildi-
den kohdalla kuulovammaisuus merkitsee usein puhetta tukevien tai korvaavien
kommunikaatiokeinojen, kuten kuvallisten merkkien tai viittomien opettelua. Huono-
kuuloisen potilaan kanssa keskustellessa osa asioista voi jaada epaselviksi, siksi
hoitohenkilékunnankin on hyva tuntea vaihtoehtoisia kommunikointitapoja. Huono-
kuuloisen kanssa tulisi keskustella kasvokkain, jotta han voi naén avulla taydentda
asioita. (Kehitysvammaisuus 2009, 145-146.)

Kehitysvammaisista noin 60 prosentilla on jonkin asteinen puheen tai kommunikaa-
tion hairid. Ne voivat liittyd kehityksen jalkeenjaéneisyyteen, aivovaurioon tai mo-
lempiin. |katasoaan alempana oleva sanallinen ilmaisukyky aiheuttaa tarpeettomia
pettymyksia ja sekaannuksia. Puheen ongelmat ovat erittdin tavallisia kehitysvam-
maisilla. Heidan puhevaikeutensa ovat usein motorisia, puheen tuottamiseen tarvitta-
van kielen, kurkunpaan ja hengityslihasten koordinaation hairidsta johtuvia. (Kehitys-
vammaisuus 2009, 144-145, 146.)

Kehitysvammainen on usein altis erilaisille sairauksille. Alyllisen kehitysvammai-
suuden asteen vaikeutuessa lisdantyvat sekd muu vammaisuus ettd sairastavuus.
Kehitysvammaisen voi olla vaikea ilmaista tai paikallistaa vaivaansa. Kehitysvammai-
sen kayttaytymismuutoksen syyksi on osattava epdilla sairastumista, koska reaktio
sairauden aiheuttamaan kipuun tai epamukavuuteen voi olla hyvin kokonaisvaltainen.
Infektiot aiheuttavat suurimman osan sairaanhoidon tarpeesta. Niiden yleisyys perus-
tuu yleiskunnon tai vastustuskyvyn heikkouteen, huonoon liikkuntakykyyn, fyysisiin
rakennepoikkeavuuksiin tai puutteelliseen henkildkohtaiseen hygieniaan. Kaatumisia,
putoamisia ja muita tapaturmia sattuu kehitysvammaisille tavallista useammin. Syina
ovat liikuntakyvyn heikkous, epilepsia ja heikentynyt vaaran taju. Vaaratilanteisiin voi
littyd myo6s heikentynyt nakoé- tai kuuloaisti. (Kehitysvammaisuus 2009, 147-148,
151-152.)
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2.2 Downin syndrooma

Downin syndrooma eli 21-trisomia on suurin yksittdinen kehitysvammaisuuden syy.
Se on tiedossa noin 10 prosentilla alyllisesti kehitysvammaisista inmisista. Riski saa-
da Downin syndroomaa sairastava lapsi lisdantyy aidin korkean i&n (yli 35 vuotta)
myo6ta. Downin syndroomaan liittyy joukko tyypillisia piirteita, esimerkiksi kasvojen
poikkeava muoto. Suu ja nielu ovat pienet, minka vuoksi kieli pyrkii ulos suusta. Kieli
voi olla normaalia suurikokoisempi. Silmissa on usein taittovika ja linssisamentumia.
Synnynndinen sydanvika on noin 40 kertaa yleisempi kuin muilla lapsilla, ja jonkinas-
teinen sydamen kehityshairié6 on noin joka kolmannella. Rakenteellisia poikkeavuuk-
sia l6ytyy tavallista yleisemmin muistakin elimistd. Varhaislapsuudessa nama lapset
ovat tavallista veltompia, ja he saavat helposti esimerkiksi hengitysteiden ja valikor-
van tulehduksia. Lapset ovat hyvéantuulisia, mutta toimeliaisuudessaan joskus ylivilk-
kaita ja liséksi itsepaisia. Suurin osa 21-trisomialapsista on alyllisesti lievasti tai keski-

tasoisesti kehitysvammaisia. (Kehitysvammaisuus 2009, 70-72.)

2.3 Aggressiivisuus ja itsensa vahingoittaminen

Itsensa vahingoittaminen on tavallisinta vaikeasti kehitysvammaisilla ja autistisilla
henkil6illa. Taydentavien kommunikaatiomenetelmien kayton (ks. s. 18-20) on todettu
vahentavan aggressiivisuutta ja itsensa vahingoittamista, silla itsensa ilmaisun rajoit-
tuneisuus altistaa aggressiiviselle kayttkselle. Aggressiivisuus ja itsensd vahingoit-
taminen voivat johtua ahdistavasta tai vaativasta sosiaalisesta tilanteesta tai vaikeu-
desta sietdd muutoksia ja siirtymévaiheita. Myds somaattiset sairaudet aistipoik-
keavuudet (ali- tai yliherkkyys) altistavat aggressiiviselle kaytokselle, jolloin paha olo
iimenee itsensa vahingoittamisena, koska vaikeasti kehitysvammaisen tai autistisen
henkilén voi olla vaikea paikantaa ja nimeta kivun tunnetta ja muita sairauden oireita.
Mielenterveyshdiritt ja ladkehoidon sivuvaikutukset voivat myds olla haastavan ja
vaikean kaytoksen syita. (Koskentausta 2006, 4827-4833.)
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Akuutin vakivaltatilanteen hallintaa helpottavat yleensa ennalta laaditut toimintaoh-
jeet. Ne auttavat toimimaan tilanteessa rauhallisesti ja selkedsti. Lisaksi yhtenaiset
toimintatavat haastavasti kayttaytyvan kehitysvammaisen henkilén hoidossa voivat
toimia hyvaksytyn kayttaytymisen vahvistajana ja ei-toivotun kayttaytymisen sammut-
tajana. Etenkin lasten kohdalla terapeuttinen kiinnipitaminen usein seké auttaa akuu-
tin tilanteen hallinnassa etta vahentdd pidempiaikaista aggressiivisuuden esiintymis-
td. (Koskentausta 2006, 4827-4833.)
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3 ENSI- JA AKUUTTIHOIDON MAARITTELYA

Sairaankuljetusasetuksen (28.6.1994/565) mukaan ensihoidolla tarkoitetaan asian-
mukaisen koulutuksen saaneen henkilon tekemaa tilanteen arviointia ja valittdmasti
antamaa hoitoa, jolla sairastuneen tai vammautuneen potilaan elintoiminnot pyritaan
kaynnistamaan, yllapitamaan ja turvaamaan tai terveydentila pyritdan parantamaan
perusvalineilla, l1aakkeilla taikka muilla hoitotoimenpiteilla. Ensihoitopalvelu mahdollis-
taa potilaan hoidon aloittamisen jo tapahtumapaikalla ja hoitoa voidaan jatkaa kulje-
tuksen ajan, kunnes potilas luovutetaan sairaalaan tai muuhun jatkohoitopaikkaan
(Kinnunen 2002, 8-10). Ensihoitoa annetaan yleensa sairaalan ulkopuolella, tilan-
teessa, jossa potilaaseen ei ole aikaisemmin luotua hoitosuhdetta, esitiedot potilaasta

ovat puutteelliset eika laajoja tutkimuksia ole mahdollista tehda. (Aalto 2009, 13.)

Paivystyspoliklinikan perustehtava on henkea ja terveytta akillisesti uhkaavan vaaran
torjuminen (Voipio-Pulkki 2005, 21). Paivystyspoliklinikalla arvioidaan potilaiden oi-
reet ja vammat joiden perusteella on hoitoon hakeutuneiden potilaiden joukosta seu-
lottava kiireellisen hoidon tarpeessa olevat. Paivystyspoliklinikalla tydskentelevan
hoitajan tehtdvana on tehda potilaille hoidon kannalta kiireellisia tutkimuksia ja hoito-
toimenpiteita, joita ei voida siirtdaa. Paivystyspoliklinikalla annettava hoito on avohoi-
toa ja se on osa palvelukokonaisuutta kotihoidon, ensihoidon seké laitoshoidon valis-
sa. Avohoidon potilaana voi olla enintdan 15 tuntia, jonka jalkeen on tehtava hoito-
paatos eli potilas on joko kotiutettava tai siirrettdva toiseen hoitopaikkaan, esimerkiksi

vuodeosastolle. (Sopanen 2009, 60.)
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4 KEHITYSVAMMAISEN KANSSA TAPAHTUVAN VUOROVAIKUTUKSEN TU-
KEMISESSA KAYTETTAVIA MENETELMIA

Jokaiselle ihmiselle vuorovaikutus, mahdollisuus antaa ja ottaa vastaan viesteja, on
tarke&dd. Onnistunut vuorovaikutus syntyy vastavuoroisessa kontaktissa toiseen ihmi-
seen. Se on ymmartamista ja ymmarretyksi tulemista. Yleisin viestien ilmaisemisen ja
vastaanottamisen muoto on puhekieli. Puhekielen rinnalla kaytetdan myods muita
viestintatapoja, kuten ilmeitd, eleita, toimintaa ja kuvia. (Tietotekniikka- ja kommuni-

kaatiokeskus, Kuvat kommunikoinnissa, 2.)

Kun keskustelukumppanilla on vaikeuksia puheentuottamisessa ja ymmartamisessa,
on huomioitava tiettyja asioita, jotta kommunikointi sujuisi ja olisi tarkoituksen mukais-
ta. Keskustelukumppanin kannustaminen on tarkeaa. Ota selvaa miten han kommu-
nikoi ja kysy neuvoa esimerkiksi muilta perheenjaseniltd. Huomaa hataratkin kommu-
nikointialoitteet ja reagoi niihin. Mukauta omaa kayttaytymistasi ja kayta ika- ja kehi-
tystasoon sopivaa kieltd. Kerro mitd ymmarrat ja pyyda toistamaan asian varmistami-
seksi. Ala kuitenkaan teeskentele ymmartavasi jos et ymmarra. Kommunikaatiorajoit-
teisen kanssa keskustelu on haastavaa, joten on siis tarkeda rauhoittaa tilanne ja
antaa aikaa mahdollisuuksien mukaan. Ymparistdo on myds syyta huomioida — taus-
tamelu voi vaikeuttaa kommunikointia huomattavasti. Tue ymmartamista ja ilmaisua,
puhu rauhallisesti, lyhyesti, selke&sti ja vain yhdesta asiasta kerrallaan. Toista viestisi
tarvittaessa. Tue viestiasi nayttdmalla, osoittamalla tai piirtamalla. Seuraa keskuste-
lukumppanin reaktioita ja toimi niiden mukaan, siis etene asiassa tai toista viesti tar-
vittaessa. Kysymykset, joihin voi vastata kylld/ei/en tieda voivat myos selventaa kes-
kustelua. Esittamalla avoimia kysymyksia suodaan mahdollisuus omalle ilmaisulle,
esimerkiksi kysymalla "Missa olit?” kysymyksen "Olitko kotona?” sijaan. Monet puhe-
vammaiset kommunikoivat kokonaisvaltaisin ilmaisuin. Lauseen siséllon voi esimer-
kiksi korvata vain yksi avainsana, talldin voit joutua tulkitsemaan mitd kyseinen ilma-

us tarkoittaa. (Tietotekniikka- ja kommunikaatiokeskus. Ensiapua kommunikointiin, 4.)
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4.1 Kuvat ymmarryksen tukena

Puheen ymmartamisen vaikeus voi johtua erilaisista syista, kuten kielellisen kehitys-
tason heikkoudesta tai kielellisesta erityisvaikeudesta. Joidenkin ihmisten on vaikea
ymmartaa puhuttujen viestien merkitysta ylipaataan. Joillakin voi olla vaikea ymmar-
taa pitkia ja monimutkaisia lauserakenteita. Konkreettiset asiat voi selkeyttaa kuvien
avulla. Kuva voi myos tukea pitkén viestin muistamista. (Tietotekniikka- ja kommuni-

kaatiokeskus. Kuvat kommunikoinnissa, 4.)

Kuvien kaytén perustana on, etta henkild ymmartaa asian tai esineen ja sita esittavan
kuvan yhteyden. Kuvia voi kayttda samaan tapaan kuin sanojakin. Kuvilla voi hakea
huomiota, keskustella ja pyytdd asoita, valita, kieltdytya, kehottaa, kaskea, kysya ja
ihmetelld. Kuvien kayttdjan kyky hahmottaa nadnvaraisesti pitaa ottaa huomioon ku-
via valittaessa. Se, miten ymmarrettavida, mink& kokoisia ja varisia kuvien tulisi olla,
tulee ottaa huomioon kuvia valittaessa. Nakévammaisilla kaytettavien kuvien tulee
olla selkeita ja yksinkertaisia. Kuvan paksut aariviivat ja voimakkaat varit hahmottavat
kuvaa helpommin. (Tietotekniikka- ja kommunikaatiokeskus. Kuvat kommunikoinnis-
sa, 1-4.)

4.2 Muita kommunikointikeinoja ja -valineita

Nopea piirroskuvakommunikointi on keino tukea kuvin sanallisia viesteja. Vali-
neend kaytetdadn kynaa ja paperia. Nopea piirroskuvakommunikointi on hyva keino
keskustelutilanteessa, jossa henkil6lla ei ole vélineita ilmaista asiaansa. Ideana on
piirtdd kaksi tai useampia vaihtoehtoja ja kysymysmerkki, joka merkitsee "ei mikaan
naista vaihtoehdoista, piirra lisdd”. Piirretdan yksinkertaisia kuvia, tarvittaessa kuvan
ylapuolelle voi kirjoittaa sen merkityksen. On hyva huomioida puhevammaisen kielel-
liset taidot ja lyhytkestoisen muistin kesto. Keskustelun edetessa ja tarpeen vaatiessa
piirretddn lisda kuvia. Piirretyt kuvat nimetaan, eli osoitetaan kuvia yksitellen ja kerro-
taan mité ne tarkoittavat. Puhevammainen valitsee haluamansa vaihtoehdon sormel-
la osoittamalla. Puhevammainen voi valita usein perakkain kysymysmerkin vaihtoeh-
doksi. Silloin jatketaan vaihtoehtojen piirtdmista ja haetaan asia, jota han tarkoittaa.
Joskus voidaan paatya tilanteeseen, jolloin viesti ei selvidkaan. (Tietotekniikka- ja

kommunikaatiokeskus. Ensiapua kommunikointiin, 6-7.)



20

Kylla / ei — kortteja kaytettdessa viestin sisaltta kartoitetaan esittamalla kysymyksia
joihin voi vastata myontavasti tai kieltavasti. Vastatessaan kylla/ei —kysymyksiin pu-
hevammainen on aina riippuvainen siitd, mita haneltd kysytaan. Puhevammainen
henkil6 voi ilmaista mielipiteensa paan nyokkayksella tai puistamisella, tai osoittamal-
la valittua korttia. On tarkeaa varmistaa, tuliko viesti ymmarretyksi oikein, esimerkiksi
kysymalla "Tarkoititko vatsaasi?” ja esittamalla vaihtoehdot “kylla” ja "ei”. (Tietotek-

niikka- ja kommunikaatiokeskus. Ensiapua kommunikointiin, 8.)

Visual Analogue Scale:n (VAS) ja muiden vastaavien tunnemittareiden avulla puhe-
vammainen voi ilmaista esimerkiksi mielialaansa tai kiputiloja. Valineena voi olla kayt-
totarkoituksesta riippuen esimerkiksi VAS-mittari tai tunnemittari, jossa on kuvat
myonteisten ja kielteisten tunteiden ilmoaisuun. Tunnemittari-kuvien avulla puhe-
vammainen henkil® voi ilmaista mielialaa ja kehon tuntemuksia, esimerkiksi koskeeko
hieman / paljon / erittéin paljon. Jos puhevammainen ei kykene osoittamalla valitse-
maan kuvaa, kaydaan ne jarjestyksessa lapi kertomalla mitd mikékin kuva tarkoittaa.
Puhevammainen voi kertoa valinnastaan esimerkiksi nyokkaamalla. Valinnan oikein
ymmarrys tarkistetaan toistamalla valinta aaneen. (Tietotekniikka- ja kommunikaa-

tiokeskus. Ensiapua kommunikointiin, 12.)

Eleet ja ilmeet (non-verbaalinen viestintd) kuuluvat kaikkeen kasvotusten tapahtu-
vaan viestintaan. Olemuskieli vahvistaa puhuttua kieltd, eleitd kaytetaan tervehtimi-
seen, osoittamiseen ja haluamisen tai torjunnan ilmaisemiseen. Viittomat ovat olleet
ensimmainen puhetta tukeva ja korvaava kommunikointikeino Suomessa. Tukiviitto-
mat ja viitottu puhe perustuvat puhuttuun kieleen. Tukiviittomisessa viittomia kayte-
tdan siten, etta niilla tuetaan samanaikaista puhumista. Tukiviittomisessa viitotaan
viestin merkityksen kannalta keskeiset sanat, niin sanotut avainsanat. Tukiviittominen
on kokonaisvaltaista viestintdd, johon kuuluvat puhe, viittomat, ilmeet, osoittaminen ja
aanensavyjen vaihtelut. Esimerkiksi kysyvan ilmeen merkitys on tarkea kysymyslau-
seessa. Tukiviittomia voidaan kayttaa vaikka kuvien ja kirjoitusten kanssa. Viitotulla
puheella tarkoitetaan puhutun kielen sanatarkkaa kaantamista viittomiksi, tarvittaes-
sa voidaan kayttdd myos sormiaakkosia. Viittomakieli puolestaan perustuu tilan ja
iimeiden kayttéon viittomakielen oman kieliopin mukaisesti, se on kuurojen ihmisten
aidinkieli. Viittomakieli ei ole puhetta tukevaa ja korvaavaa kommunikointia, silla se
on puhutun kielen kaltainen luonnollinen kieli. (Tietotekniikka- ja kommunikaatiokes-
kus, Viittomat 2011.)
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5 KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN JA HANEN PERHEENSA KOHTAAMINEN
ENSI- JA AKUUTTIHOIDOSSA

5.1 Lapsen kohtaaminen

Omien kokemustemme ja tyotovereidemme nakemysten mukaan kehitysvammaisen
lapsen hoidossa ja kohtaamisessa patevat melko pitkalti samat saannoét kuin tavalli-
siin lapsiin. 1an lisaksi on otettava huomioon kehitysvamman vaikeusaste, henkinen
kehitys ja kommunikaatiokyky. Ensihoitotilanteessa pelkojen huomioiminen ja rauhal-
lisuus korostuvat. Jalkanen (2009, 464—465) toteaa, etta lapset kuuluvat erityisryh-
maan ensihoidossa. Lasten suuret kokoerot asettavat erityisvaatimuksia hoitova-
lineistblle, mutta eroavaisuudet eivat perustu ainoastaan kokoon tai fysiologiaan.
Lapset ovat alttiita tietyille tautikokonaisuuksille, ja jotkin vammat ovat ik&riippuvaisia.
Lasten psykologisten, anatomisten, fysiologisten ja farmakologisten erojen ymmarta-
minen auttaa hoitajaa toimimaan kriittisissa tilanteissa nopeasti ja asianmukaisesti.
Reitalan (2002, 177-182) mukaan lapsipotilaan kohtaamisessa on otettava huomioon
lapsen ika ja yhteisty6halukkuus ja ennen kaikkea on mietittava, kuinka tarkasti kaikki
peruselintoiminnot (hengitys, verenkierto, tajunnantaso) edes kannattaa pyrkia maa-
rittmaan. Lapsen vastaamattomuus tai levottomuus voi olla ainoastaan pelkoa tai

hataannysta.

Kehitysvammaisen lapsen on joskus vaikea ilmaista ongelmaansa ja loytaa siihen
ratkaisua. Vuorovaikutustilanteessa hoitajan pitaa olla kekselias ja luova seka kunni-
oittaa kehitysvammaista ja hanen kommunikointitapojaan. Kommunikoinnin tulee olla
vuorottelevaa, toiminnan jaettua ja hoitajalla tulee olla tahtoa, tunteita ja kykya ha-
vainnoida. Kehitysvammaisten kielelliset ja sosiaaliset taidot kehittyvat heille laheis-
ten ihmisten kanssa, joten laheisten mahdollisuudet osallistua hoitoon ja tukea kehi-
tysvammaisen kommunikointia ovat keskeisella sijalla vuorovaikutuksessa. Kommu-
nikaatiotilanteessa pitaisi olla my6s aikaa ja rauhaa. (Mékeld 2007, 39—-41.) Oman
kokemuksemme perusteella ensihoitotilanne on usein rauhaton potilaiden ja omais-
ten hataantyneisyyden vuoksi, lisdksi aikaa on rajoitetusti, joten kommunikointi voi

vaikeutua.
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Alyllinen kehitysvammaisuus luokitellaan vammaksi ymmartamisen alueella. Mita
vaikeammasta vammasta on kyse, sitd enemman se voi aiheuttaa hankaluuksia uu-
sien asioiden oppimissa tai jo opittujen asioiden hyddyntamisessa uusissa tai muut-
tuneissa tilanteissa. Taman vuoksi vuorovaikutuksen dalyllisesti kehitysvammaisen
potilaan kanssa voidaan kokea hankaloituvan sitd mukaa mitd vaikeammasta kehi-
tysvammasta on kyse. Kehitysvammaisuus ei ole potilaan vika vaan ominaisuus. Ha-
nella on yhtalailla oikeus hyvaan hoitoon. Essi Lainio teki opinnaytetybndan kvantita-
tiivisen tutkimuksen sisatauti-kirurgian osaston hoitajien kasityksistd omista kehitys-
vammaisuuteen liittyvista tiedoista ja asenteista. Tutkimuksen mukaan hoitajien ym-
martamattdémyys ja suoranainen tiedon puute voivat aiheuttaa huonoa kohtelua ja
luottamuspulaa hoitajien, hoidettavien ja heidan laheistensa valilla. (Lainio 2007, 38-
40.)

Potilaan kohtaamisen térkein tavoite on luottamuksen saavuttaminen. Potilaan luot-
tamus on ensihoitajan, kuten muunkin terveydenhuoltohenkildston, tarkea tyoévaline.
Valtaosa ristiriitatilanteista aiheutuu ensihoitajan selvistda kommunikointivirheista ja
epaonnistumisesta luottamuksen saavuttamisessa. On hyva muistaa, etta lahes poik-
keuksetta valitukset potilaan tai omaisten taholta saavat alkunsa hoitajien kayttayty-
misesta eivatka hoitovirheistd. Lapsipotilaan kohtaaminen vaatii hoitajalta kokemuk-
sen tuomaa kommunikointitaitoa ja hyvaa tilannetajua (kuvio 1, s. 23) Jos lapsi on
tajuissaan, usein pelkka silmamaardinen arvio riittdd kertomaan, onko lapsella vali-
tontd hengenvaaraa. Lapsen pelon lisdamista tulisi valttaa kaikin keinoin, silla lapsen
riuhtominen ja pakokauhu voivat pahentaa mahdollisia ongelmia, esimerkiksi hengi-
tysvaikeutta tai muuta vammaa. Ainoastaan vieraiden ihmisten ilmestyminen paikalle
voi herattdd lapsessa pelkoa, ja hereilla olevan lapsen lahestymiseen tulisikin kayttaa
aikaa, jos se on mahdollista. Hoitovdlineet tai huutava Virve-radio voivat laukaista
lapsen paniikin. (Reitala 2002, 173-182.)
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- valta turhaa melua ja vauhtia; saat tietoa pelkastaan katselemalla

- keskustele vanhempien kanssa lapsen kuullen

- jos mahdollista, anna lapsen olla tutun henkilén sylissa

- jos mahdollista, ala levita hoitovélineita lapsen silmien eteen

- puhuttele lasta nimelta ja pidé jatkuva puhe- tai katsekontakti

- polvistu tai istu lapsen tasolle, ala puhuttele lasta ylaviistosta

- kerro mita olet tekemassa ja seuraa lapsen reaktiota

- aloita lapsen koskettaminen varovasti esimerkiksi kadesta tai jalasta

- lapsi voi pelata tutkimusvalineitasi; esimerkiksi stetoskoopin koskettaminen
kadella voi vahent&a pelkoa

- lapsi pelkaa kipua; kerro, jos sita ei ole odotettavissa

- ala lupaa kivuttomuutta, jos sité ei ole odotettavissa

Kuvio 1: Lapsen tutkimisen perussaannot (Reitala 2002, 182)

Paivystyskayntien tavallisimpia syita lapsilla ovat infektiosairaudet, allergiat ja tapa-
turmat. Kasvuikaisista lapsista joka kymmenes joutuu vuosittain tapaturman takia
paivystykseen. Ensimmaisina ikdvuosina tapaturmien taustalla ovat useimmiten palo-
vammat, myrkytykset ja vierasesinepulmat. Lastentaudeista useimmat ovat akuutteja
ja paranevat itsekseen. Lapsilla eroavuudet aikuisiin verrattuna liittyvat idn ja koon
lisksi eri tautikokonaisuuksiin. Lapsi voi tulla paivystykseen suoraan kotoa, neuvo-
lasta, koulusta, perusterveyden huollosta tai jopa erikoissairaalasta. Lapsen hoidon
periaatteet ovat yksil6llisyys, perhekeskeisyys, kasvun ja kehityksen turvaaminen,
turvallisuus, omatoimisuus ja jatkuvuus. Kiireen keskelldkin ndiden periaatteiden tu-
lee nakya hyvan hoidon saavuttamiseksi. Lapsen kohtaamiseen pitdé varata riittavas-
ti aikaa. Lapsen kanssa ei voi suoraan rynnatd toimenpiteeseen, vaan uuteen tilan-
teeseen valmistautumiseen on varattava aikaa. Kun toimenpiteesta on sovittu, se
hoidetaan nopeasti ja huolellisesti empiméatta enempdaa. Leikki on hyva apuvaline

lapsen kohtaamisessa. Leikissa lapsen huomio kiinnittyy pois sairaalaymparistosta, ja
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leikin varjolla lapsi kertoo tuntemuksistaan, joten voidaan saada tietoa sairauden va-
kavuudesta. Koskaan lasta ei saa pelotella sairaalaan joutumisella. Vanhemmille
korostetaan etta lasta hoidetaan h&nen parhaakseen. Hoidot, laékkeet ja toimenpiteet
tehd&én lapsen parantamiseksi ja taudin syyn selvittdmiseksi. (Knaapi & Maenpaa
2005, 361-36.)

5.2 Perheen kohtaaminen

Kehitysvammaisuus todetaan varsin usein vasta imevais-, leikki- tai kouluiassa. Eri
perheet ja samankin perheen eri jasenet kokevat tiedon kehitysvammaisuudesta eri
tavoin. (Kehitysvammaisuus 2009, 248) Vanhemmat odottavat lapsensa syntyvan
terveend, ja lapsen elamaéa uhkaava sairaus tai vamma merkitsee vanhemmille suu-
rinta mahdollista uhkaa. Lapsen sairastuessa vakavasti vanhemmat panevat yleensa
toivonsa ladketieteeseen. Vanhempien keskeisin tavoite on lapsen suojaaminen, aut-
taminen ja hanen kehityksensa turvaaminen. Sairaan lapsen vanhemmat joutuvat
luovuttamaan itselleen luontaisesti kuuluvan paatdsvastuun laékarille, silla heilta
puuttuu paatdksenteon kannalta oleellinen tieto ja kokemus. Akuuteissa kriiseissa ja
erityisesti paivystystilanteissa lapsen hoidosta vastaa yleensa lasta tuntematon |aa-
kari. Naissa tilanteissa luottamuksen syntyminen ei ole itsestaan selvad. Hoidon rajat
eivat saily muuttumattomina, vaan niihin vaikuttavat myds yhteiskunnassa vallitsevat
asenteet. Esimerkiksi suhtautuminen kehitysvammaisiin on muuttunut ajan myota.
Kun lasten avosydanleikkaustoiminta alkoi, Downin oireyhtymaa sairastaville lapsille
ei tehty naita leikkauksia. Nykyisin myds heidan sydanvikansa leikataan, silla se pa-
rantaa merkittavasti heidan elamanlaatuaan. (Pihko 2008, 3649-3653.)

Lasten sairaanhoidossa hoitaja ei ole tekemisisséd vain lapsen kanssa vaan myos
hanen perheensd kanssa. Hoitajan, lapsen ja perheen vélisen suhteen tarkeyteen
kiinnitetddn huomiota seka siihen, kuinka hoitajan oma kaytds vaikuttaa suhteeseen.
Stressaavissa tilanteissa on vaarana etta lapsen ja perheen hété laukaisee hoitajan
omat tunteet ja tdma heijastuu takaisin lapseen ja perheeseen. (Warner 2006, 38-40)
Hoitotilanteissa perheet pitavat tarkeiné asioina luotettavuutta, johon vaikuttavat hoi-
tajan persoonallisuus ja ominaisuudet, hoitajan kykya samaistua, kuunnella ja huomi-
oida seka turvallisuuden tunnetta haavoittuvassa tilassa. Empatiaa voi kayttaa vali-
neend n&hd& maailma toisen silmin. Tam& mahdollistaa toisen tunteiden ymmartami-
sen ja omien tunteiden hillitsemisen. Tutkimalla omia asenteitaan ja ennakkoluulo-

jaan voi kasvattaa itsetuntemusta ja —tietoisuutta. (Warner 2006, 38-41.) Myds Ford
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(2001, 288-290) korostaa artikkelissaan luottamuksen luomista hoitajan ja perheen
valilla. Hanen mukaansa ihmisilla on eri kasityksia siita, kuka hoitotilanteessa on asi-

antuntija. Hoitotilanteisiin liittyy usein syyllisyyden ja turhautumisen tunteita.

Ensihoitotilanne voi olla traumaattinen paitsi potilaalle myds hénen laheisilleen. (Rei-
tala 2002, 172-199). Vanhempien huoli ja ahdistuneisuus voivat tuntua tilanteeseen
nahden liioitelluilta, mutta jokainen oman lapsen sairastumisen kokenut ymmartaa
tunteet helposti. Stressaavassa tilanteessa myos lapsi tukeutuu entistakin voimak-
kaammin vanhempiin. Perheen yhdessaoloa ja tunteiden esilletuloa ei néin ollen pida
estda. Luottamusta herattava ja empaattinen toiminta on erityisen tarkeda lapsipoti-
lasta hoidettaessa. (Hiltunen 2002, 266.) Koshti-Richman (2008, 43-47) kirjoittaa ar-
tikkelissaan, ettd vanhemmat eli lasten hoitajat ja heidan tilansa "asiantuntijat” kokivat
tarkeana, etta hoitohenkildstd huomioi myds heidat ja heidan tietdmyksensa lapsensa
hoitamisessa. Jotkut vanhemmista olivat huomanneet, kuinka asiantuntijat ja hoito-
henkilostd olettivat tietdvansa tilanteen parhaiten asemansa takia. He nojasivat mieli-
piteensa tieteelliseen nayttdédn sen sijaan etta olisivat kuunnelleet vanhempia, jotka
olivat potilaan kanssa tekemisissa paivittain. Artikkelin mukaan eras vanhemmista
summasi asian toteamalla, ettd jotkut ammattilaisista olettavat patevyytensa tekevan

heista (toisten) lasten asiantuntijoita.

Kehitysvammaiset lapset voivat olla vakavasti sairaita, jolloin voidaan joutua mietti-
maan hoidon rajaamista. Pihko (2008, 3647-3653) kirjoittaa artikkelissaan, etta niin
kauan kuin mielekds vuorovaikutus ympariston ja lapsen kanssa toteutuu, vanhem-
mat toivovat kaiken mahdollisen hoidon antamista. Hoidon rajat tulevat vastaan
yleensa siina vaiheessa, jos lapsen aivot vaurioituvat pahasti sairauden seurauksena.
Muistikuva siita, etta vaikeasti sairas lapsi sai kuolla rauhallisesti isan tai aidin sylissa,
voi tuoda lohtua perheenjasenille jalkeenpain. Vanhempien mielikuvat lapsen tulevai-
suudesta vaikuttavat siihen, miten he toivovat lastaan hoidettavan. Kun kyseessa on
krooninen neurologinen sairaus tai vamma, jonka kanssa lapsi voi elaa vuosia, van-
hemmat tottuvat lapsen tilaan eivatka ehka tule ajatelleeksi, ettd sairaus voi ajoittain
altistaa tilanteille, joissa hoidon rajoja olisi syyta pohtia. Esimerkiksi jatkuva makuu-

asento ja puutteellinen yskiminen altistavat toistuville keuhkokuumeille.
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6 TYON TOTEUTUS

Toteutimme opinnaytetydmme kehittdmistyona, jonka etenemista kuvaamme sovel-
taen Karlssonin ja Marttalan (2001, 14-18) kuvaamia projektin toteutuksen vaiheita.
Teoksessa projekti jaetaan viiteen vaiheeseen: taustan selvittdminen, suunnan valin-
ta, toteutuksen suunnittelu, toteutus ja tuloksen luovuttaminen. TyOn toteuttaminen
naiden vaiheiden mukaan auttaa viemaan projektin jarjestelmallisesti alusta loppuun.
Kun projektille on tunnistettu tarve, eli ensihoitajien tiedon lisdaminen kehitysvam-
maisuudesta, voidaan siirtyd seuraavaan vaiheeseen eli projektin taustan selvittami-
seen. Tydssamme tarpeeseen vastaava ratkaisu oli oppaan tuottaminen ensihoitajil-
le.

6.1 Taustan selvittaminen

Taustan selvittdmisen tarkoituksena on analysoida ongelmaa, tutkia tilannetta ja miet-
tia, mitd ongelman ratkaisemiseksi tarvitaan. Ongelma on ymmarrettava ja sita on
katsottava monesta eri ndkdkulmasta, jotta projekti saadaan toteutettua ja padstaan
hyvaan lopputulokseen. Tahan vaiheeseen kuuluvat myos projektin asiakkaan ja lop-
pukayttajan selvittdminen seka tiedon kerddminen. (Karlsson & Marttala 2001, 21-
29)

Opinnaytetyomme tarve, asiakas seka loppukayttdja on kuvattu aiemmin (ks. s. 7).
Kun p&atimme aiheen, aloimme pohtia kuinka saamme keréttya tyéllemme teoriapoh-
jaa. Tdhan ongelmaan saimme apua ideatydpajoista, jotka kdvimme kevaalla 2009.
Suoraan aiheeseen liittyvaa tutkimustietoa tai kirjallisuutta ei |0ytynyt, joten jouduim-
me hakemaan erikseen tietoa lasten kohtaamisesta ensi- ja akuuttihoidossa, kehitys-
vammaisen kohtaamisesta hoitotydssa sekd perheen kohtaamisesta. Naistd aiheista
[6ytyi tuoreita tutkimuksia sekd melko paljon kirjallisuutta. Luimme aiheesta Kkirjalli-
suutta seka artikkeleita ja tutkimuksia padosin 2000-luvulta ja erittelimme niista tyo-
tamme tukevia tietoja. Jo tassa vaiheessa mietimme kehitysvammaisten lasten, nuor-
ten ja heidan vanhempiensa omakohtaisien kokemuksien kartoittamista ensi- ja
akuuttihoidosta vapaamuotoisella kyselylomakkeella. Mielestamme ihmisten oma-

kohtaiset kokemukset tukivat hyvin kirjallisuudesta nousevaa tietoa.



27

Kirjallisuuskatsausta tehdessamme kaytimme muun muassa seuraavia hakusanoja:
kehitysvammaiset, kehitysvammaisuus, lapset, ensihoito, hoitoty6, sairaalahoito, sai-
raalat, terveyskeskukset, kohtaaminen, viestinta, Disa-
bled Persons, Developmental Disabilities, Mental Retardation, Child, Communicati-
on, Communication Barriers, Community Health Services, Nursing, Nursing Care,
Inpatients, “Child, Hospitalized “ . Tiedonhaussa kdytimme muun muassa seuraavia
tietokantoja: PubMed, Cinahl, Medic ja Aapeli. Vaikka suoraan aiheeseemme viittaa-
via lahteita ei I6ytynyt, saimme kerdattya riittavasti teoriaperustaa tyotamme varten.

6.2 Suunnan valinta ja toteutuksen suunnittelu

Suunnan valinnan tarkein tavoite on parhaan ongelmanratkaisun valitseminen. Ei
pida tyytya vain yhteen ratkaisuun, vaan on pohdittava myds erilaisia vaihtoehtoja ja
valittava niista paras (Karlsson & Marttala 2001, 35). Pohdimme vaihtoehtoina ohje-
kansiota, sahkoista opasta tai opaslehtista. Melko nopeasti paadyimme toteuttamaan
opaslehtisen, koska se tuntui kaytannéllisimmalta ratkaisulta kohderyhmaamme aja-
tellen. Sahkoistd opasta ei pysty kayttamaan ambulanssissa ja myods suurikokoista
ohjekansiota olisi hankala kuljettaa ambulanssissa.

Toteutuksen suunnitelussa selvitetaan tekijoiden vastuut ja valtuudet sekda muut pro-
jektin toteutumiseen vaikuttavat tekijat, kuten aikataulu, tavoite, riskianalyysi ja bud-
jetti (Karlsson & Marttala 2001, 55, 61). Tyon toteuttamista varten jaoimme valtuudet
puoliksi ja sovimme, etté joka tyévaiheessa jaamme molemmille omat vastuualueet,
jotta valtamme saman osion tekemisen kahteen kertaan. Suunnittelimme alustavan
aikataulun seka kartoitimme tyémme tavoitteet. Budjettia emme miettineet, koska
uskoimme kulujen jaavan niin pieniksi, ettd pystymme kustantamaan ne itse ja tarvit-
taessa olisimme pyytédneet tydn tilaajalta tukea. Opinnaytetyon riskien kartoittamiseen
kaytimme SWOT -analyysia (kuvio 2, s. 28). SWOT-analyysi kartoittaa koko tyon
hyvat ja huonot puolet. Sisaistamalla tyon eri vaiheisiin liittyvét riskit on niihin mah-
dollista varautua ja keksia etukateen ratkaisuja niiden valttamiseksi. SWOT - analyy-
sissa tarkastellaan kehittamishanketta sisaisten ja ulkoisten tekijoiden kautta. Sisaiset
tekijat, joihin tydssa voi vaikuttaa, ovat vahvuudet (S = strenghts) ja heikkoudet (W =
weaknesses). Vahvuudet ovat positiivisia tekij6ita, jotka auttavat hankkeen onnistu-
mista ja tavoitteen saavuttamista. Vastavuoroisesti heikkoudet vaikeuttavat hankkeen
onnistumista. Ulkoiset tekijat ovat hankkeen ympariston tarjoamia mahdollisuuksia (O

= opportunities) tai sen luomia uhkia (T = threaths). Niihin ei yleensa voi hankkeessa
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vaikuttaa, tosin kayttamalla hyvaksi ymparistosta nousevia mahdollisuuksia hanke voi
menestya paremmin. SWOT-analyysi on helpointa kuvata nelikenttdanalyysilla.
(Heikkila ym. 2008, 63)

Vahvuudet (S) Heikkoudet (W)
- oma kiinnostus aihee- - kiire
seen
- yhteisen ajan |oytami-
- tyon tilagjan yhteistyOha- nen
lukkuus

- ohjaavan opettajan kan-

nustaminen

Mahdollisuudet (O) Uhkat (T)

- oman ammatillisuuden

lahteiden vahyys

kehittyminen _ o
- taysin uusi aihe

- oppaalla mahdollisuus
) o - toisen tekijan kokemat-
vaikuttaa hoitotilanteisiin
tomuus  kehitysvam-

maisista

Kuvio 2: Opinnaytetyon SWOT- analyysi.

Tassa vaiheessa suunnittelimme myds kyselylomakkeen ja saatekirjeen (ks. liitteet 1
ja 2). Kyselylomakkeella kartoitimme vastaajien omakohtaisia kokemuksia kehitys-
vammaisten lasten ja nuorten hoidosta ja kohtaamisesta akuuttihoidossa, seka van-
hempien neuvoja kehitysvammaisen lapsen tai nuoren kohtaamisesta ja hanen kans-
saan kommunikoinnista. Suunnittelimme kyselyyn nelja avointa kysymysta. Pyrimme
rakentamaan kysymykset niin, etta vastaukset tukisivat tydmme keskeisimpia asioita.
Paatimme toteuttaa kyselyn Ammattiopisto Luovissa. Ammattiopisto Luovi (Ammat-
tiopisto Luovin kotisivut) on Suomen suurin ammatillisen erityisopetuksen tarjoaja ja
kehittdja. Luovissa opiskelee vuosittain 1460 ammatillisen peruskoulutuksen opiskeli-
jaa ja reilu 1500 opiskelijaa osallistuu aikuiskoulutuksen koulutuksiin. Luovissa tyds-
kentelee yli 850 ammattilaista yhteensa 24 paikkakunnalla ympari Suomen. Luovin
vahvuus on valtakunnallisuudessa, mutta taustalla ovat vahvat alueelliset ja paikalli-
set verkostot. Suomen suurimpana erityisopetuksen tarjoajana Luovi profiloituu voi-
makkaasti myds erityisopetuksen kehittdmiseen ja erityisopetuksen aseman vahvis-
tamiseen hallitusohjelmassakin mainitun tavoitteen mukaisesti. Ammattiopisto Luovi

tarjoaa tasavertaisia oppimismahdollisuuksia seka yksil6llisia reitteja tyoelamé&an ja
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hyvaan elamisen laatuun. Luovi tarjoaa koulutuspalveluiden lisaksi erityisopetuksen
asiantuntijapalveluita ja haluaa toiminnallaan lisata opiskelijoiden yhdenvertaisia osal-
listumismahdollisuuksia seka turvata alueellista tasavertaisuutta. Ajan puutteen vuok-
si emme halunneet toteuttaa kovin laajaa kyselya. Tydomme tilaaja suositteli Luovin
opiston Liperin yksikkoa, koska yhdistys oli aiemminkin tehnyt yhteistyota koulun
kanssa. Saimme yhdistykselta Liperin yksikon yhteyshenkilon yhteystiedot.

Sovimme kyselyn toteuttamisesta Liperin yksikon yhteyshenkilon kanssa sahkodpostin
valityksella. Kysely toteutettiin kertakyselyna 17.-24.01.2011. Vastaaminen oli vapaa-
ehtoista eikd vastaajien tarvinnut ilmoittaa henkildtietoja. Lahetimme kyselylomak-
keen sahkopostilla Liperin yksikkddn. Koulu huolehti kyselylomakkeiden kopioimises-
ta ja jakamisesta, vastausten kerddmisestd ja meille toimittamisesta. Toteutimme
kyselyn Liperin yksikdssa, koska vastaavat opettajat olivat erittain yhteistydhaluisia ja
kiinnostuneita aiheesta. Koululla on paljon eri-ikaisia erityislapsia ja — nuoria seka
ammattitaitoista henkilokuntaa. Koulussa on myds alaikaisia, joten heidan vastauksi-
aan varten teimme vapaamuotoisen lupahakemuksen Luovin toimintapaallikblle Ou-
luun. Saimme luvan sahkopostitse 20.09.2010. Kyselylomake suunnattiin kehitys-

vammaisille lapsille ja nuorille, heidan perheilleen seka koulun opettajille ja ohjaajille.

Vastauksia saimme 10 kappaletta. Vastaukset luimme lapi useaan ootteeseen ja
kartoitimme niiden sisaltda etsimalla yhtenevéisyyksia ja eroavaisuuksia kirjallisuu-
dessa esiintyviin kasityksiin erityistarpeisen potilaan ja hanen perheensa kohtaami-

sesta.

Vastaajista suurimmalla osalla kokemukset ensihoidosta ja hoitajien ammattitaidoista
olivat myonteisia. Osa vastaajista oli kokenut puutteita kohtaamistilanteissa. Heita ei
valttamatta oltu kuunneltu, eikd potilaan erityistarpeita oltu otettu lainkaan huomioon.
Potilaan ja perheen saama kohtelu ei aina ollut ollut ystavallista. Tarkeana vastaajat
pitivat potilaan sekd hanen laheistensd kuuntelemista. Hoitajan onkin hyva tiedustel-
la, millainen kaytds on juuri taman potilaan kohdalla normaalia ja mikd normaalista
poikkeavaa. Esille nousi myds nakokulma siitd, etteivat vanhemmat valttamatta kerro
itse kaikkea tarpeellista lapsestaan. Esimerkiksi vaikea ja vékivaltainen kaytds voi-
daan kokea niin h&peéllisena asiana, etteivat vanhemmat kerro siitd hoitajille. Tama
korostaa hoitajan oman aktiivisuuden merkitysta tiedon hankinnassa. Hoitajan kom-
munikointitapaa, kuten &anensavyn, lauserakenteiden, viittomien ja kuvien kayttoa,
pidettiin tarkeana. Selkokielisyys ja karsivallisyys odottaa vastausta ovat avainase-
massa haastateltaessa ihmista, jolla on vaikeuksia kommunikoinnissa. Karsivallisyys

nousi esille myos tilanteissa, joissa potilaalla on vaikeuksia ymmartamisessa. Erityis-
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tarpeisella lapsella voi olla vaikeuksia ymmartaa annettuja ohjeita, esimerkiksi paikal-
laan pysymistd. Hienotunteisuus ja kehitysvammaisen kohtelu tasa-arvoisena ihmi-
send tuovat luottamusta hoitotilanteeseen. Luovuuden, maalaisjarjen ja asiallisen
huumorin kayttd voivat poistaa jannitteita kohtaamistilanteissa. Hoitajan tulee huomi-
oida erityistarpeisen lapsen herkkyydet ja pelot esimerkiksi vieraalle kosketukselle ja
aanille. Kehitysvammaiset ovat yksiloita, eik& alyllinen kehitysvammaisuus valttamat-
td nay paallepain; potilas voi ulkonadllisesti ja puheeltaan vaikuttaa normaalilta, mutta
kognitiiviset kyvyt voivat olla puutteellisia. Mielestamme omakohtaiset kokemukset
ensihoitotilanteissa lisasivat tybmme teoriapohjan luotettavuutta vahvistammalla kir-

jallisuudesta keradmaamme tietoa tosielaman tilanteiden pohjalta.

6.3 Oppaan tydstaminen

Hyvan suunnitelman pohjalta aletaan luomaan valmista ratkaisua projektin ongelmal-
le (Karlsson & Marttala 2001, 18). Aloitimme ongelman ratkaisemisen eli oppaan
tyostamisen luonnostelemalla ja sommittelemalla eri asioita paperille Microsoft Word-
ohjelmalla. Pohdimme mitk& asiat olisivat keskeisimpid, jotta oppaasta tulisi helposti
luettava ja johdonmukainen kokonaisuus. Rouvinen-Wileniuksen (2008) mukaan
ammattilaisten kayttéon tuleva ohjausmateriaali ja opas ovat sisélloltéaan, ulkoasul-
taan ja kieliasultaan erilaisia, kuin esimerkiksi perheille tai maallikoille tarkoitetut ma-
teriaalit. Oppaan tuottamisessa on tarkeda huomioida seuraavia asoita: taustatieto on
nayttoon perustuvaa ja perusteltua, aineisto on rakennettu havainnollisesti hyddynta-
en konkreettisia esimerkkejd, aineisto on rakennettu kohderyhmén kulttuuriset piir-
teet, tiedontaso, arvot, normit ja kieli huomioiden, aineistossa asiat on esitetty lyhyesti
ja johdonmukaisesti ja aineisto herattaa mielenkiinnon ja luottamusta seka luo hyvan

tunnelman (Rouvinen-Wilenius 2008).

Sommittelu on Loirin ja Juholinin (1998, 62-63) mukaan teoksen osien keskindista
jarjestelemista. Tavoitteena on muodostaa suunnittelijan haluama esteettinen koko-
naisuus. Sommittelussa tulee ottaa huomioon otsikkotyypit, kuvat, leipateksti, varit,
vierukset, tyhja tila ja tuotoksen koko ja muoto. Graafisen tuotteen sommittelussa on
otettava huomioon tarkoituksenmukaisuus, tehokkuus ja toimivuus. Paatimme tehda
oppaasta kokoa A5, koska suurempaa olisi hankala kuljettaa mukana ainakin ambu-

lanssissa ja pienempdaan olisi ollut vaikea asetella kuvia. Kaytimme koko tytssa sa-
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manlaista otsikointia selkeyden vuoksi. Pyrimme tekem&én jokaisesta osiosta sa-

mankokoisen, jotta valmis tuote olisi visuaalisesti symmetrinen.

Taittaminen on suurelta osin sommittelua, mutta ennen kaikkea silla on tavoitteena
tiedon saattaminen lukijalle mahdollisimman tehokaalla ja miellyttavalla tavalla. Lop-
putuloksen tulisi olla mahdollisimman informatiivinen, puhutteleva ja helposti luettava.
(Loiri & Juholin 1998, 70.) Kaytimme koko oppaassa samanlaista tyylid, jotta ulkoasu
ei olisi sekava. Taulukoista pyrimme tekemaan samankokoisia ja lisdsimme niihin
varia, jotta tarkeimmat asiat erottuisivat. Taulukoiden tyyli on kuitenkin koko oppaas-
sa samanlainen. Siséallon ymmarrettavyyden helpottamiseksi otsikoimme oppaan
selkeasti, jolloin tarvittava informaatio 16ytyy helpommin. Fontin, fonttikoon sek& muut
tekstin asetukset, kuten lihavoinnin, valitsimme sen mukaan, kuinka selkeiltéd ne nayt-

tivat oppaassa.

Halusimme oppaaseen myds Kuvia, joita voisi kayttda tukena puhevammaisen kans-
sa. Loirin ja Juholinin (1998, 52, 53) mukaan kuvan tarkoitus on selittaa ja selventaa
asioita, joita tekstissa kasitellaan. Viesti saadaan parhaiten perille kuvan ja tekstin
yhteisvaikutuksena, joten kdytamme oppaassamme kuvia havainnollistamaan kom-
munikoinnin apuvélineiden kayttéa. Kuvat ovat tietotekniikka- ja kommunikaatiokes-
kuksen internetsivuilta. Kysyimme luvan niiden kayttdmisesté sahkopostin valityksella
ja saimme luvan 01.02.2011. Oppaan etukannessa kaytamme toisen opinnaytetyon

tekijan piirtaméaa kuvaa, joten sita varten emme tarvitse lupaa.

Lopulliseen sisaltdoon valitsimme tietoa kehitysvammaisuudesta, lapsen kohtaamises-
ta ensihoidossa, kehitysvammaisen hoitotydn erityispiirteista, perheen kohtaamisesta
seka kommunikoinnista puhevammaisen kanssa. Toinen tyon tekijoista pyysi Lieksan
paloaseman tyontekij6iltd suullista palautetta tyon ulkoasusta, luettavuudesta ja sisal-
I6n kaytettavyydestd. Palautetta olemme pyytéaneet myds tyon tilaajalta. Saamamme
palaute oli lahinna positiivista. Tyon tilaaja seka tydtoverit olivat tyytyvaisia asioihin,
joita olimme ajatelleet kirjoittaa oppaaseen. He neuvoivat pitdmaan asiat mahdolli-
simman yksinkertaisina ja painottivat sitd seikkaa, ettd kohtaamistilanne sujuu yleen-
sa hyvin niin kauan kuin paikalla on joku kehitysvammaiselle lapselle tuttu henkild.
Oppaalle onkin erityisesti kayttdd sellaisissa tilanteissa, joissa lapsen omaisia ei ole
paikalla. Ty6toverit toivoivat oppaaseen mainintaa siitd, vanhemmat eivat aina anna
todellista kuvaa tilanteesta eivatkd he aina kerro kaikkea tarvittavaa. Valitsimme si-
séllon heidan toiveidensa mukaan ja muokkasimme oppaan ulkoasua. Kaytimme
mahdollisimman paljon taulukoita, koska ne ovat selkeitd ja helposti ymmarrettavia.

Tulostimme muutaman version oppaasta ja katsoimme miltd opas nayttaa tulostetus-
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sa muodossa. Valmiissa oppaassa on etukansi, sisallysluettelo, 13 sivua, seké taka-
kansi. Takakanteen kirjoitimme lyhyen johdannon oppaan sisallosta, tekijéiden nimet
seka tydn tilaajan. Ajan vahyyden vuoksi sovimme tyon tilaajan kanssa, ettéd tuotam-
me opasta varten pohjan ja he huolehtivat tuotteen mahdollisesta laminoinnista ja
kayttoon jakamisesta. Tuloksena syntyi opas ensi- ja akuuttihoitoon kehitysvammai-
sen lapsen ja hanen perheensa kohtaamisesta.

6.4 Tuloksen luovuttaminen

Karlssonin ja Marttalan (2001, 97) mukaan projekti on ollut merkitykseton, jos sen
tulosta ei kayteta tavalla tai toisella. Muutimme valmiin oppaan PDF-muotoon ja léahe-
timme tiedoston sahkopostilla tyon tilaajalle. Annoimme tilaajalle oikeuden jakaa
opasta haluamilleen tahoille. My6s kehitysvammaliiton yhteyshenkil, jolta kysyimme
luvan kuvien kayttéon, esitti toiveen ettd he saisivat oppaan séhkdisena verkkosivuil-
leen. Opas kuuluu tyon tilaajalle, joten ohjasimme kehitysvammaliittoa ottamaan yh-
teytta tyon tilaajaan ja sopimaan asiasta heidan kanssaan. Sovimme tyon tilaajan
kanssa, ettd kdymme pitdmassa lyhyen esityksen oppaasta ja sen tekemisesta. Ta-
paaminen pyritddn jarjestamaan Kiteella yhdistyksen kokouksen yhteydessé keséa-
kuussa 2011.
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7 POHDINTA

7.1 Tavoitteiden toteutumisen arviointi, johtopaattkset ja kehittdmishaasteet

Tyon lyhyen aikavélin tavoitteena oli lisatd hoitohenkildstén tietoisuutta kehitysvam-
maisuudesta ja pitk&n aikavalin tavoite oli, ettd hoitajat pystyisivat hyddyntaméaan
tietoa ja kykenisivat parempaan kohtaamiseen ensihoitotilanteissa. Naiden tavoittei-
den toteutumista on mahdotonta arvioida ennen kuin opas on ollut kaytéssa. Tasta
nouseekin esille yksi jatkotutkimusaihe, oppaan kaytettavyyden kartoittaminen ja pa-
rantaminen. Tavoitteena oli myo6s lisdtda omaa tietopohjaamme kehitysvammaisuu-
desta ja kehittdda ammattitaitoamme potilaan kohtaamiseen. Omaa ammatillista kas-
vua on tapahtunut tiedon keraamisen ja sen kriittisen tarkastelun suhteen. Ammatilli-
suus on kasvanut myos teoriaan tutustuessa, silla kehitysvammaisuudesta ei toisella
tydn tekijoista ollut aiemmin paljoa tietoa. Kehitysvammaisuudesta ja sen erityispiir-
teistd hoitotytssa onkin tullut opittua paljon. Olemme my6s keskustelleet potilaan
kohtaamisesta kollegoidemme kanssa, ja ndin saaneet uusia ndkokulmia ja ajatuksia

kehittm&an omaa ammattitaitoamme.

Kokonaisuutena saavutimme mielestamme tavoitteemme melko hyvin. Vaikka teim-
me hyvan suunnitelman ja laadimme aikataulun tyon toteuttamista varten, tyon toteut-
tamiselle ja varsinkin loppuraportin kirjoittamiselle tuli todella kiire. Tallaisiin projektei-
hin olisi varattava runsaammin aikaa, silla yksityisessa elamassa eteen tulevat tapah-
tumat vaikuttavat aina aikatauluun. Opinnaytetydsta olisi varmasti tullut parempi, jos
etenkin oppaaseen olisi ollut enemman aikaa paneutua. Kunnollisella esitestaamisel-
la olisimme saaneet vield hyvaa palautetta ja olisimme viela voineet kehittdd opasta.

Ehdimme onneksi kerété edes hieman palautetta tyon tilaajalta ja tyotovereilta.

Oppaan tekeminen ja raportin kirjoittaminen olivat meille kummallekin uusia asioita,
mutta niitdkin olemme matkan varrella oppineet. Oppaan suunnitteleminen, sisallon
tuottaminen ja sommittelu kokonaisuudeksi ovat olleet mielenkiintoisia ja opettavia
tybvaiheita. ATK-taidot eivat kuulu vahvuuksiimme, mutta opas vastasi ulkoasultaan
odotuksiamme. Olisi ollut hyva jos olisimme ehtineet laminoida muutaman kappaleen,
jotka olisi voinut jakaa hoitajien kayttoon. Tyon tilaaja aikoo jakaa muutaman paperi-
version oppaasta testikayttoon. Kulutusta paperinen opas ei kesta kovin paljoa, mutta

antaa varmasti osviittaa oppaan kaytettavyydesta. Oppaan sisaltoon saimme mieles-
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tamme kasattua niita asioita mita siihen katsoimme tarpeelliseksi. Raportin kirjoitta-
minen oli odotetun tyolas vaihe. Raportti on mielestimme melko kattava, tosin pa-
rannettavaa Ioytyy aina tyosta kuin tyosta. Tyon tekemista helpotti se, ettéd saimme jo
melko varhaisessa vaiheessa kirjoitettua melko kattavan teoriapohjan tyolle. Tyon eri
vaiheiden purkaminen raporttiin olisi pitdnyt aloittaa aiemmin oppaan tydstamisen
yhteydessa, mutta selvisimme lopulta kuitenkin hyvin. Tyén tekeminen opetti myds
karsivallisyytta ja kehitti priorisointikyky&, koska tiukassa aikataulussa piti tehda val-
tava maara tyotd muiden koulutehtévien ja tdiden ohessa. Pitkan valimatkan takia
tekijoiden oli vaikea sovittaa aikatauluja yhteen.

Opasta voisi kehittda toteuttamalla tutkimus oppaan kaytettavyydestd, ja ndin saa-
duilla kehittdmisideoilla parantaa opasta. Jatkotutkimusaiheena voisi olla myds ensi-
hoitajien kehitysvammaisuuteen liittyvien tietojen kartoitus. Myds tekemamme kysely
toimisi jatkotutkimusaiheena laajemmin kvalitatiivisena tai kvantitatiivisena tutkimuk-

sena toteutettuna.

7.2 Oppaan kaytettavyys ja hyédynnettavyys

Kehittdmishankeessa on tarkeda hyddyntdéd jo olemassa olevaa tietoa, toisaalta ke-
hittdmishankkeelta odotetaan aina, ettd sen tuloksena syntyy uutta tietoa. Kehittamis-
tyon tietolahteiden valintaan on syyta kiinnittdd huomiota. Tutkiva kehittdminen nojaa
aikaisempaan tutkimustietoon, asiasta saatuihin kaytdnnon kokemuksiin sekd am-
mattilaisten kokemus- ja hiljaiseen tietoon. Oleellista on valita tietolahteet silla perus-
teella, mihin kysymyksiin halutaan vastauksia. Tietoldhteiden valinta voi ohjata kehit-
tamista, jopa vinouttaa sita. Sen vuoksi onkin tarpeellista arvioida lahteiden luotetta-
vuutta ja eettisyyttd. Perusteellinen lahdekritiikki lisaa myds eettista turvallisuutta.
(Heikkila ym. 2008, 44, 109.) Teoriatietoa keratessamme paneuduimme lahdekirjalli-
suuteen kriittisesti. Luimme paljon kirjallisuutta ja tutkimuksia paaosin 2000 — luvulta
saadaksemme tuoretta tutkimustietoa ja kerasimme niistd tyétamme tukevia tietoja.
Teimme my6s kyselyn (ks. s. 28), jolla kartoitimme vastaajien (kehitysvammaiset
lapset perheineen) omakohtaisia kokemuksia ensihoidosta kehitysvammaisen poti-
laan nédkokulmasta. Kyselyyn vastanneiden omakohtaiset kokemukset vastasivat jo

lukemaamme teoriatietoa.
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Kehittdmishankkeen tulos voi olla my6s jokin maariteltavissa oleva tuotos esine tai
prototyyppi, uusi ajatusmalli tai terveys- tai hyvinvointipalvelu. Usein tulos on selvasti
aineellinen, esimerkiksi potilasopas tai kuten oma tydomme, opas ammattilaisille. Tuo-
tokselta odotetaan, etta se on kaytannonléaheinen ja tarpeellinen ja sita voidaan arvi-
oida ja hyodyntdd. (Heikkila ym. 2008, 109.) Oppaan testaus olisi lisannyt tyon lue-
tettavuutta ja oppaan toimivuutta. Kyselylle olisi voinut olla enemman aikaa, lomake
olisi voinut olla erilainen, esim. vastaajien tarkempi kartoitus (opiskelija, huoltaja,
opettaja ym.), lomakkeita olisi voinut jakaa laajemmalle, esim. kehitysvammaliiton
kautta. Vastaajia olisi saatu enemman, mutta tallakin vastausmaaralla saimme tukea

jo valmiille teoriatiedolle.

Ensihoitaja kohtaa ty6ssaan erilaisia tilanteita, potilaita ja sairauksia. Mikali tydbmme
avulla helpotamme yhden, joskin harvinaisen, potilasryhman auttamista, olemme
onnistuneet tydssamme. Mielestamme kerdsimme oppaaseen oleellista tietoa kehi-
tysvammaisuudesta, lapsen kohtaamisesta ensihoidossa, kehitysvammaisen hoito-
tydn erityispiirteista, perheen kohtaamisesta seka kommunikoinnista puhevammaisen
kanssa. Opasta on tarkoitus kayttaa nopeasti, eika liian syvallinen katsaus edella
mainittuihin teemoihin olisi tarkoituksen mukaista, vaan oppaasta tulisi lilan suuri ja
hankalasti kaytettava. Olisikin mielenkiintoista saada palautetta oppaan kaytettavyy-
desta.
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Kehitysvammaisen lapsen ja hanen perheensa kohtaaminen ensi- ja
akuuttihoidossa. Kysely ammattiopisto Luovin, Liperin yksikdn opiskeli-

joille, heidan vanhemmilleen ja ohjaajille.

Arvoisa vastaaja

Olemme kaksi ensihoidon opiskelijaa ja teemme opinnaytetydtd aiheesta Kehitysvammai-
sen lapsen ja hdnen perheensa kohtaaminen ensi- ja akuuttihoidossa. Opiskelemme Savo-

nia ammattikorkeakoulussa, Kuopion terveysalan yksikdssa.

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa opas terveydenhuollon ammattilaisten, erityisesti

ensihoitajien kayttodn sellaisista asioista, mita kehitysvammaisen lapsen ja _hdnen per-

heensa kohtaamisessa on otettava huomioon. Oppaan avulla on mahdollista lisata ensi- ja

akuuttihoidossa tyoskentelevien tietoa aiheesta ja siten kehittdd vuorovaikutusta ja luotta-
musta kohtaamistilanteissa. Tydn tilaaja on Kiteen kehitysvammaisten tukiyhdistys ry ja

ohjaavana opettajana toimii Helena Pennanen.

Ohessa on nelja avointa kysymystéa. Opiskelijat voivat vastata itse tai vanhempien kanssa.
Olemme erityisen kiinnostuneita lapsuusajan kokemuksista. Ohjaajia pyydamme vastaa-
maan kohtiin 3 ja 4. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja taysin luottamuksellista,
eikd vastauslomakkeisiin tarvitse kirjoittaa henkildtietoja. Vastauksia voi tarvittaessa jatkaa

kaantopuolelle. Palauta vastaus Liperin yksikkoon viimeistaan 24.01.2011.

Kiitos vastauksestasi!

Noora Raappana Tiina Repo

noora.raappana@student.savonia.fi tiina.m.repo@student.savonia.fi



1. Minkalaisia kokemuksia sinulla on kehitysvammaisen lapsen kohtaamisesta ambu-

lanssissa tai ensiavussa?

2. Milla tavalla hoitajat huomioivat kehitysvammaisen lapsen erityispiirteet ja perheen?

3. Mitéa ensihoitajan tulisi erityisesti huomioida kehitysvammaisen lapsen kohtaamises-

sa?

4. Vapaa sana, palautetta ja kehitysehdotuksia ym...
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KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN JA HANEN PERHEENSA KOH-

TAAMINEN
OPAS ENSI-JA AKUUTTIHOITOON

Noora Raappana & Tiina Repo

\g 8 a VO n | 8 Kuopio, terveysala

’ ammattikorkeakoulu _
Opinnaytetyo 2011



Sisalto

Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisen lapsen hoitotydn erityispiirteita

Lapsen kohtaaminen ensihoidossa

Perheen kohtaaminen

Kommunikointi puhevammaisen kanssa
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8 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuuden taustalla on useita syitd, mm. aidin raskauden aikana kayttdmat |&&k-
keet, paihteet tai sairastamat infektiot. Myts synnytyksen aikaiset komplikaatiot, kuten hapenpuute
voivat olla kehitysvammaisuuden taustalla. Perinndllisia syita ovat kromosomihairiot seka harvinai-
set periytyvat aineenvaihduntasairaudet (esim. AGU-tauti). Downin syndrooma eli 21-trisomia on

suurin yksittainen kehitysvammaisuuden syy.

Kehitysvammaisuuteen liittyy elimellisia vammoja ja vaurioita. Alyllinen kehitysvammaisuus
luokitellaan vammaksi ymmartamisen alueella ja voi esiintya joko yksindén tai yhdessa minka ta-

hansa fyysisen tai psyykkisen vamman kanssa.

Aistivammat voivat aiheuttaa kommunikoinnin hairidita. Lievakin kuulovamma voi vahentaa kes-
kittymis- ja ymmartamiskykyd. Nakovammaiselle ymparilla tapahtuvan ennakoiminen on vaike-

ampaa.

Noin 60 %:lla kehitysvammaisista on jonkin asteinen puheen tai kommunikaation hairi¢. Hairiot

voivat liittyd kehityksen jalkeenjaaneisyyteen, aivovaurioon tai molempiin.



9 Kehitysvammaisen lapsen hoitotydn erityispiirteita

- Kehitysvammaisen voi olla vaikea ilmaista tai paikallistaa vaivaansa.

- Kehitysvammaisen lapsen kayttaytymismuutoksen syyksi on osattava epailla sairastumista, kos-
ka reaktio sairauden aiheuttamaan kipuun tai epamukavuuteen voi olla hyvin kokonaisvaltainen.

- Hoitajan otteet, aanet, ja lapsen kohtelu vaikuttavat kohtaamiseen, ja sitd myéta hoidon onnistu-

miseen. Rauhallinen toiminta ja varovainen koskettaminen ovat avainasemassa.

Huomioitavia tekijoita ovat myos kehitysvammaisen:

- kommunikoinnin hairiét (puheen tuoton ongelmat, tarve kommunikoinnin apumenetelmiin)

- autismi

- epasuhta biologisessa iassa ja kognitiivisessa kehityksessa (esim. ikaa 12 vuotta ja kehitys
4 — vuotiaan tasolla)

- neurologiset hairiét (erota uudet ja vanhat oireet)

- likuntavammat (kehon liikkuminen ja toimintakyky voivat olla puutteellisia)

- aistivammat (n&ko ja kuulo voivat olla heikkoja)

- lisdsairaudet (infektiot, lihasjaykkyys)

Kehitysvammaiset lapset ovat alttimpia myos kaltoinkohtelulle. Lastensuojelulaki (13.4.2007/417)
velvoittaa sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkilditéa tekeméaén lastensuojeluilmoituksen, jos
he tehtavassaan ovat saaneet tietdd lapsesta, jonka hoidon ja huolenpidon tarve tai kehitys on

vaarantunut.
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10 Lapsen kohtaaminen ensihoidossa

Lapsen kohtaamisen perusteet

Valta turhaa melua ja vauhtia; saat tietoa pelkastaan katsele-
malla ja kuuntelemalla

Keskustele vanhempien kanssa lapsen kuullen

Jos mahdollista, anna lapsen olla tutun henkilén sylissa

Jos mahdollista, ala levita hoitovalineitéa lapsen silmien eteen
Puhuttele lasta nimelta ja pida jatkuva puhe- tai katsekontakti
Polvistu tai istu lapsen tasolle, ala puhuttele lasta ylaviistosta
Kerro mita olet tekemdassa ja seuraa lapsen reaktiota

Aloita lapsen koskettaminen varovasti esimerkiksi kadesta tai
jalasta

Lapsi voi pelatd tutkimusvélineitasi; esimerkiksi anna lapsen
koskettaa stetoskooppia pelkojen halventamiseksi

Lapsi pelk&é kipua; kerro, jos sité ei ole odotettavissa

Ala lupaa kivuttomuutta, jos sita ei ole odotettavissa

Lapsipotilaan kohtaamisessa on otettava huomioon:

- Lapsen ika ja yhteistydhalukkuus
- Kuinka tarkasti kaikki peruselintoiminnot (hengitys, verenkierto, tajunnantaso) kannattaa pyrkia
maarittamaan tutkimuksilla

- Lapsen vastaamattomuus tai levottomuus voi olla ainoastaan pelkoa tai hataannysta.



11 Perheen kohtaaminen

Lapsi on riippuvainen huoltajistaan. Lasten sairaanhoidossa hoitaja ei ole tekemisissa vain lapsen

kanssa vaan myds héanen perheensé kanssa.

- Vanhemmilta kannattaa tiedustella, millaista kaytdés normaalisti on. Kehitysvammainen lapsi voi
terveendkin kommunikoida ja kayttaytya poikkeavasti verrattuna normaaleihin ikatovereihin. Van-
hemmat tietavat parhaiten, miten lapsen kanssa kommunikoidaan ja kuinka hanta kasitellaan (fyy-
sisesti/verbaalisesti).

- Vanhemmat ovat lastensa asiantuntijoita ja tarkea tiedonlahde. He tuntevat lapsen parhaiten. He
myds tuntevat eron lapsen normaalin ja poikkeavan kaytoksen valilla. Joskus ensihoitajan silmisséa

dramaattiselta nayttava tilanne voi olla omaisille tuttu (esim. pitkittynyt kouristelu).

Esimerkki 1: Lapsi heijaa kattdan ylosalaisin, joka voi heréattédd epailyn vaikka hermostollisesta
poikkeamasta. Syy voi olla vain lapsen mielentilassa, "Meidan Panu tekee noin aina kun se on

iloinen”.

Esimerkki 2: Lapsi voi ly6 paataan lattiaan, koska paahan sattuu. Kyse ei siis

ole valttamatta kohtauksesta tai muusta vakavammasta.

Vuorovaikutuksen ydinasioita ovat itsensa, tunteidensa, asenteidensa ja uskomustensa tuntemi-

nen, kyky osoittaa empatiaa ja herkkyytta seka taito puhua, kuunnella ja tukea.

Vanhemmat eivat valttamatta kerro itse lapsestaan kaikkea tarpeellista. Esimerkiksi vaikea ja vaki-
valtainen kaytds voidaan kokea niin hapedllisena asiana, ettei sitd mainita. TAma korostaa hoitajan

oman aktiivisuuden merkitysta tiedon hankinnassa.
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12 Kommunikointi puhevammaisen kanssa

Viestin vastaanottaminen voi vaatia tulkintaa, lisakysymyksia ja tarkennuksia. Taydentavia kom-

munikointimenetelmid ovat esimerkiksi kuvat, viittomat ja esineet.

Kannusta

+ ota selvda miten han kommunikoi

* ole katsekontaktissa

* huomaa hataratkin kommunikointialoitteet ja reagoi niihin
+ kayta ika- ja kehitystasoon sopivaa kielta

+ ala teeskentele ymmartavasi, jos et ymmarré

*  Kkerro, mitd ymmarrat ja pyyda toistamaan—

Anna aikaa

* RAUHOITA TILANNE JA ANNA AIKAA
* huomioi ympdristd — taustamelu voi vaikeuttaa kommunikointia huomattavasti

Tue ymmartamista jailmaisua

* puhu rauhallisesti, lyhyesti ja selkeasti

* toista tarvittaessa viestisi

*  nayta, osoita, piirra

* puhu vain yhdesta asiasta kerrallaan

*+ seuraa keskustelukumppanin reaktioita ja toimi niiden mukaan (toista tai etene)

* selvenna kysymyksilla, joihin voi vastata kyllé/ei/en tieda.

* monet puhevammaiset kommunikoivat kokonaisvaltaisin ilmaisuin (esim. lauseen sisallén
voi korvata yksi avainsana), jolloin voit joutua tulkitsemaan, mité ilmaus tarkoittaa

*+ tarkista aina, etta tulkinta on oikea




Tunnemittarin avulla puhevammainen voi ilmaista esimerkiksi mielialaansa tai kiputiloja (koskee-
ko hieman / paljon / erittdin paljon). Jos puhevammainen ei kykene osoittamalla valitsemaan ku-
vaa, kay ne jarjestyksessa lapi kertomalla mitéd mikékin kuva tarkoittaa. Tarkista aina ymmarsitkd

valinnan oikein toistamalla valinta aaneen.

HIEMAN PALJON ERITTAIN PALJON

kuva: Tiina Repo

Kyll&a/Ei — korttia kaytetaan kartoittamaan viestin siséaltéa esittamalla kysymyksia joihin voi vastata
myontavasti tai kieltdvasti. Vastatessaan kylla/ei — kysymyksiin puhevammainen on aina riippuvai-
nen siitd, mitd haneltd kysytddn. Puhevammainen henkild voi ilmaista mielipiteensa paan nydkka-
yksella tai puistamisella, tai osoittamalla valittua korttia. Sinun on hyvéa varmistaa, ymmarsitko vies-

tin oikein. Esimerkiksi kysymalla "Tarkoititko vatsaasi?” ja esittamalla vaihtoehdot "kylla” ja "ei”.

KYLLA

El
KYLLA El

kuva: Papunet
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Tukiviittomisessa viittomia kaytetdan siten, etta niilla tuetaan samanaikaista puhumista. Tukiviit-
tomisessa viitotaan viestin merkityksen kannalta keskeiset sanat, niin sanotut avainsanat. Tukiviit-
tominen on kokonaisvaltaista viestintdd, johon kuuluvat puhe, viittomat, ilmeet, osoittaminen ja
aanensavyjen vaihtelut. Esimerkiksi kysyvan ilmeen merkitys on tarkea kysymyslauseessa. Tuki-
viittomia voidaan kayttaa vaikka kuvien ja kirjoitusten kanssa. Viitotulla puheella tarkoitetaan pu-
hutun kielen sanatarkkaa kaantamista viittomiksi, tarvittaessa voidaan kayttdd myds sormiaak-

kosia.
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telmista, lisda materiaalia




Kehitysvammainen lapsi on ensisijassa tavallinen lapsi tarpeineen, toiveineen ja kehityspyrki-
myksineen. TAman oppaan tarkoituksena on lisata tietoa kehitysvammaisuudesta ja siten vahentaa

heihin kohdistuvia ennakkoasenteita ja — luuloja.

Ammattitaitoinen hoitaja kohtaa jokaisen potilaan ihmisarvoa kunnioittaen, ennakkoluulottomasti
ja empaattisesti. Ensihoidon nakokulmasta kehitysvammaiset lapsipotilaat ovat haaste. Heilla voi
olla puutteelliset kommunikointitaidot ja perussairauksien vuoksi erityinen hoidon tarve. Myds hei-

dan ulkonadssaan tai kaytdksessaan voi olla poikkeavuutta normaaleihin ikatovereihin verrattuna.

Kaikkien kannalta on parasta n&hda ja kohdata kehitysvammaiset ihmisin, joilla on samat tunteet,

ihmisarvot ja — oikeudet kuin muillakin.

Opas on tarkoitettu ensisijaisesti ensi- ja akuuttihoidossa toimiville terveydenhuollon ammattilaisil-
le.

Tydn tilaaja

Keski-Karjalan kehitysvammaisten tuki ry
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