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1 JOHDANTO

Suomessa 2000-luvulla yhteiskunnan keskeisimmiksi arvoiksi on noussut valinnanva-
paus, yksil6llisyys ja riippumattomuus. Yhteiskunnassa yksilon omat valinnat ovat
nousseet suureen rooliin. On tarkeéd, ettd kehitysvammaiset eivat jaa avun ulkopuolel-
le, koska useilla kehitysvammaisilla ei ole kykya ajatella omaa parastaan. VVuodesta
2006 Suomessa kehitysvammalaitospaikkoja on pyritty véhentdm&én ja avohuollon
palveluja parantamaan. Né&in kehitysvammaisia asuu yha enemman asumispalveluyk-
sikoissa ja omissa kodeissaan ja he kayttavét sosiaali- ja terveyspalveluita enemman

tasavertaisina kansalaisina. (Keppo 2012.)

Opinnaytetyémme aiheena on tuottaa oppimateriaalia sairaanhoitajaopiskelijoille ke-
hitysvammaisten lasten ja nuorten kohtaamisesta terveydenhuollossa. Toimeksiantaja-
na toimii Mikkelin ammattikorkeakoulun Savonlinnan yksikko. Mikkelin ammattikor-
keakoulun sosiaali-, terveys- ja litkunnan alan opetussuunnitelma sisaltad perhe- ja
yhteisohoitotyon kurssin, jossa kehitysvammaisuutta kasitelladn perhehoitotyon osios-
sa. Tassa opetussuunnitelmassa (2013) tavoitteeksi on asetettu seuraavaa “Osaat hoi-
taa ja ohjata tervettd, sairasta, vammaista lasta ja nuorta lastenhoitotyon periaatteiden

mukaisesti.”

Kiinnostuksemme kehitysvammaisuutta kohtaan on kasvanut koulutuksen myota,
koska olemme tavanneet kehitysvammaisia erilaisissa harjoitteluissa ja kesatoissa.
Omassa koulutuksessamme ei ole kasitelty kehitysvammaisuutta lainkaan. Keskustel-
tuamme opettajan kanssa opinndytetydmme aiheesta valitsimme kehitysvammaisuu-

den aiheeksemme oman kiinnostuksemme ja opettajan ehdotuksen myota.

Mikkelin ammattikorkeakoulun Kasarmin kampuksella on tehty opinnéytetyd kehi-
tysvammaisuudesta (Laine ym. 2010), jossa tuotettiin verkko-oppimateriaalia hoito-
tyonopiskelijoille. My6s Pohjois-Karjalan ammattikorkeakoulussa on tehty oppimate-
riaalia ik&éntyvan kehitysvammaisen potilaan hoidosta (Hirvonen & lkonen 2012).
Tuotteemme on tehty Savonlinnan yksikon hoitotydn opiskelun tarpeisiin.



2 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammaisuudella tarkoitetaan rajoittunutta alyllist4 toimintaa ja hairiintynytta
henkistd kehitystd. Lisaksi se késittdd rajoittuneen fyysisen kunnon. (Definition of
intellectual disability 2012.) Naméa nakyvat vaikeuksina selvita jokapéaivéisista sosiaa-
lisista tilanteista, henkilon toimimisen hairiintymisend ja vaikeutena oppia ja ymméar-
ta4a uutta (World report on disability 2011). Kehitysvammaisuus ilmenee ennen taysi-
ikaisyytta (Definition of intellectual disability 2012). Syita kehitysvammaisuuteen on
nytyksessa ja lapsuusidssé tapahtuviin ongelmiin, kuten hapenpuutteeseen, onnetto-
muuksiin tai sairauksiin (Kehitysvammaisuus 2012). On myos paljon kehitysvammo-

ja, joiden syyta ei voida selvittaa (Viitapohja 2004a).

Kehitysvamma ei ole sairaus (Kehitysvammaisuus 2012). Kehitysvammoja on erias-
teisia, ja ne luokitellaan kansainvélisen tautiluokituksen alykkyysosamadran mukaan.
On kuitenkin niin, ettei pelkka alykkyysosaméaran mukaan luokiteltu kehitysvammai-
suuden vaikeusaste kerro henkilon todellisista kyvyistd toimia ja selvitd elamassa.
Vaikeusasteen arvioinnissa otetaan lisaksi huomioon henkilon avuntarve jokapaivai-

sissa toiminnoissa ja toiminnallisten taitojen todellinen taso. (Viitapohja 2009b.)

Viitapohja (2009b) mainitsee, ettd kansainvalinen tautiluokitus kehitysvammaisuuteen

alykkyysosamé&aran mukaan on seuraava:

Syva kehitysvamma AO alempi kuin 20
Vaikea kehitysvamma AO 21- 34
Keskitasoinen kehitysvamma A0 35- 49
Lieva kehitysvamma A0 50- 69

2.1 Sikiotutkimukset ja perinnéllisyysneuvonta

Perinndllisyysneuvonta tarkoittaa neuvolakéyntid, jossa perhe tai asiakas kady saadak-
seen tietoa mahdollisesti suvussa periytyvésta sairaudesta. Kaynnill& selvitetdan pe-
rusasiat sairaudesta, sen periytymisesta ja uusiutumisesta. Yleensé perinnollisyysneu-

vonta keskittyy perinndllisiin, vaikeisiin syndroomiin. (Perinnéllisyysneuvonta 2013.)
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Perinndllisyysneuvonta ennen sikitseulontaa on perheille helpompaa, jos ovat ennen
seulontaa omaksuneet seulonnan eri vaiheet sekda harkinneet osallistumista siihen.
Seulonnat ovat vapaavalintaisia, mutta ennen paatosta seulontoihin taytyy antaa tarvit-
tavaa tietoa. Jos sikiotutkimuksissa on jotain poikkeavaa tai riskid, tulee se yllatykse-
n&, vaikka siihen olisi perhe varautunut. Poikkeavuuden tai riskin varmistuttua on hy-
vé antaa vanhemmille lisatietoa paperiversiona, jotta sita voidaan lukea kotona uudel-
leen ja uudelleen. Olisi hyvé, jos perhe péaasisi seuraavana paivana uudestaan neuvon-
taan, jolloin asiaa on mietitty paatoksentekoa varten. Vanhemmat paattavat jatkotut-
kimuksiin menemisestd, mutta he tarvitsevat lisatietoa omasta tilanteestaan. Hoitaja,
ké&tilo tai 1adkari, joka on todennut poikkeavuuden tai riskin, antaa vanhemmille tiedon
siitd seka jatkotutkimusmahdollisuuksista. Tiedonantajan taytyy olla koulutettu anta-

maan neuvoja sikiotutkimuksista. (Salonen- Kajander 2009a.)

Raskauden alkuvaiheessa voidaan tehda sikiotutkimuksia. Jos tiedetdan, ettd perheessé
on riski kehitysh&irioon tai tautiin, voidaan se pois sulkea sikiotutkimuksella. Si-
kiotutkimuksia voidaan tehdd myos aitiyshuollon seulontoina perheen niin halutes-
saan. Raskaudenaikaisilla seulonnoilla pyritddn saamaan tietoa sikitstd, ettei perhee-
seen syntyisi sairasta lasta yllattden. Jos siki6lla todetaan sairaus tai kehityshairio,
vanhemmat voivat anoa lupaa aborttiin, joka on Suomen laissa sallittua 24. raskaus-

viikkoon asti sikion vakavan sairauden vuoksi. (Salonen-Kajander 2009b.)

Ultradénitutkimuksella selvitetddn sikion kehitysta ja terveydentilaa. Siind pystytdan
selvittdmaan raskauden kesto, istukan sijainti, sikion kehitys ja rakenne. Ultradanitut-

kimus on aidille seké sikitlle vaaratonta. (Salonen-Kajander 2009b.)

Jos perheessd on riski perinndlliseen sairauteen, raskauden aikana tehd&dan DNA-
tutkimus, jotka otetaan lapsivedestd ja istukasta. Lapsivesindytetutkimus tehd&an
yleensa raskausviikoilla 15 - 16. Ennen néytteenottamista tehd&an ultradanitutkimus,
jossa varmistetaan sikididen mééard, kuinka pitkalla raskaus on ja missa istukka sijait-
see. Nayte otetaan ohuella neulalla vatsan ihon lapi. Naytteenotto lisdd keskenmeno
riskid 0,5 %. Istukkandyte otetaan jo raskausviikoilla 11 - 12. Ennen n&ytteenottoa
ultradanitutkimuksella varmistetaan istukan sijainti ja raskauden kesto. N&ayte otetaan
vatsan ihon lapi. Istukkandytteenotto lisad keskenmenoriskid 1 %. Lapsivesitutkimuk-
sen tulokset saadaan nopeammin kuin istukkandytetulokset. Molemmissa tutkimuksis-

sa kromosomien lukumaérat selviévét luotettavasti. (Salonen-Kajander 2009b.)



2.2 Geneettiset oireyhtymat

Geneettisilld oireyhtymilla tarkoitetaan kehitysvammaisuutta aiheuttavia oireyhtymia,
jotka perintotekijoiden muutokset saavat aikaan. Muutokset voivat olla kromosomi-
muutoksia, kuten kromosomien puuttuminen tai translokaatiot, geneettisid sairauksia
tai usean geenin muutoksia. (Viitapohja 2004a.) Epdmuodostumien, dysmorfisten piir-
teiden ja toiminnallisten hairididen muodostamaa kokonaisuutta kutsutaan oireyhty-
méksi eli syndroomaksi. Tdmé&n kokonaisuuden arvellaan olevan saman etiologisen

tekijan tai patogeneesin aiheuttama. (Ritvanen 2006, 164.)

2.2.1 Downin oireyhtyma

Suomessa on noin 3 000 henkil44, jolla on Downin oireyhtyma. (Valkki

l1a 2009, sivut). Se on kromosomivauriosta aiheutuvista kehitysvammoista yleisin.
Nimensd Downin syndrooma sai sen loytdjaltad englantilaiselta 1aakérilta John Lang-
don Haydon Downilta. Itse 14&kéri nimesi oireyhtyméan mongolismiksi oireyhtymaélle
tyypillisen ulkonaén perusteella. (Viitapohja 2010.)

Downin oireyhtymaé aiheutuu 21. kromosomipariin liittyneesta kolmannesta ylimaarai-
sestd kromosomista. Tata kutsutan trisomiaksi. Vamman vaikeusaste vaihtelee riippu-
en siitd, kuinka voimakkaasti kromosomimuutos oireyhtyman kriittisell& geenialueella
esiintyy. Varmuudella tiedetaan, ettd oireyhtyman kannalta kriittisia geenialueita on
yksi, mutta vuonna 2010 tutkijat saivat selville, ettd niitd voi olla useampikin. (Viita-
pohja 2010.)

Ylimaaréinen kromosomi 21. kromosomipariin tulee &idin puolelta eli lapsi saa aidilta
kaksi kromosomia ja isalta yhden. Virheellinen jakautuminen tapahtuu 80 %:ssa tapa-
uksista munasoluissa. Ylimé&araisen kromosomin aiheuttaman oireyhtyman liséksi on
olemassa toinen Downin oireyhtymdd aiheuttaman kromosomihdiri0. T&ssé toisessa
héiriossa 21. kromosomiparin ainesta on kulkeutunut johonkin muuhun kromosomipa-
riin, yleensa 14., 13., 15. tai 22 kromosomipareissa. Kaikista Down-vammoista tdmén
niin kutsutun trans-lokaation aiheuttamia vammoja on noin 3,3 prosenttia. Pieni osa

naista vaurioista on perinndllisia. (Viitapohja 2010.)



Nykyisin Downin oireyhtymé& voidaan todeta lapsivesitutkimuksella tai istukkandyt-
teelld (\Valkkilad 2009). Riski saada lapsi, jolla on Downin oireyhtyma, kasvaa &idin
ikaantyessa. 25-vuotilaalla naisella se on noin 0,05 prosentin luokkaa, kun taas 45-
vuotiaalla se on jo 4 prosenttia. (Viitapohja 2010.) Vuonna 2008 Down-raskauksista
keskeytettiin hieman yli puolet eli 55,7 prosenttia. Raskauden keskeytykseen péétty-
neiden Down-raskauksien osuus on pysynyt viimeisen kymmenen vuoden ajan l&hes
samana. (Ritvanen & Sirkild 2011.)

Jos istukkanaytettd tai lapsivesitutkimusta, jossa Downin syndrooma olisi voitu todeta,
ei ole otettu, saadaan oireyhtyma selville yleensd heti synnyttyd Down-henkiloille
ominaisen ulkonddn perusteella (Aaltonen & Arvio 2011, 70). Down-vauvan péa on
tavallista pienikokoisempi, silmien luomirajat ovat hieman vinot ylospéin ja silmien
sisdakulmissa on poimut. Korvanlehdet ja suu sekd nielu ovat pienet. Lisdksi lihaksien
velttous on ominaista Down-henkil6ille. (Viitapohja 2010.) Heill4 on my®6s tietynlai-
nen persoonallisuus, joka korostuu lapsen kasvaessa. Usein he ovat hyvin itsepdisia ja
aitoja eivatka pyri miellyttdmaan muita. Tamé luokin haastetta vanhemmille ja muille
kasvatukseen osallistuville tahoille. Down-lapset ovat hyvéntahtoisia ja tarvittaessa
my0s lahjakkaita ndyttelijoita. (Aaltonen & Arvio 2011, 70.)

Down-vauvat kehittyvat omassa tahdissaan, ja kaikki uuden oppiminen on hyvaksi.
Myos kasvu on tavallista hitaampaa ja véhdisempdd. Down-henkild jaakin lyhyem-
maéksi kuin valtavéestd keskimaarin. Down-lapsen oppiminen ja kehittyminen riippuu
siitd, mika kehitysvamman aste hanella on. Kehitysvamman aste voi vaihdella lievasta
syvaan. Keskimaarin he toimivat keskivaikean kehitysvamman tasoisesti. Yleensé he
oppivat kdvelem&én ja osa jopa lukemaankin. Suurempaa ymmarrysta vaativat asiat,
kuten rahan arvon ymmartdminen, ovat useimmille liian haastavia. Seka kéavelyn etta

puheen oppiminen tulevat myo6héssa. (Viitapohja 2010.)

Down-lapsille on tarkedd péasté pdivakotiin, jossa he voivat oppia ja ndhdd normaale-
ja lapsille ohjattavia asioita. Suurin osa heistd kdy myds peruskoulun, yleensé erityis-
luokalla. (Viitapohja 2010.) Kaikista vaikeampia Down-tapauksia lukuun ottamatta he
voivat eldd melko itsendisesti tuetussa ymparistdssa ja osa kumppanin kanssa (Aalto-
nen & Arvio 2011, 70).
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Downin syndroomaan liittyy useita terveydellisid ongelmia. Rakenteellinen sydénvika
on yleinen, ja se tutkitaan jo vauvaidssé. Toinen rakenteellinen ongelma on ummetusta
aiheuttava Hirschsprungin tauti. Ummetusta Down-henkil6illd voi olla muutenkin,
joten se on huomioitava ruokavaliossa heti lapsuudesta alkaen. Silmdoireita, kuten
karsastusta ja likindkoisyytta, on paljon, ja lahes jokaisella Down-henkil6lld on silmé-
lasit. Heidan ihonsa on todella kuiva ja paivittainen ihon rasvaus on tarke&a. Kuten
moneen muuhunkin kehitysvammaan, myds Downiin liittyy taipumus sairastua epi-
lepsiaan. Osa henkilGistd sairastuu jo lapsuusidssd. (Aaltonen & Arvio 2011, 71.)
Down-lapsella krooniset korvatulehdukset ovat yleisid, ja ne saattavat vaikuttaa kuu-
loon ja sitd myo6td kommunikointiin (Simola 2006, 134). Odotettu elinika heill& on
keskiméarin 10 - 30 vuotta valtavaest6d matalampi (Viitapohja 2010).

2.2.2 Fragiili x oireyhtyma

Fragiili x -oireyhtyma eli Frax-oireyhtymé& tunnetaan myods nimilla X-kromosomin
merkkiominaisuuteen  liittyvd  kehitysvammaisuus, fra-X-oireyhtyma, séaro-X-
oireyhtyma ja Martin-Bell-oireyhtyma. Frax-oireyhtymé Idydettiin 1970-luvulla Eng-
lannissa, jolloin sielld kehitettiin kromosomien tutkimusmenetelmé, jossa kromosomi-
en rakennetta voitiin ensimmaistd kertaa tutkia kunnolla. T&mé& oireyhtyma on toiseksi
yleisin kehitysvammaisuuden syy, ja se on perinndllinen. (Peippo 2002.) Suomessa
Frax-henkil6ita on noin 600, ja vuosittain heitd syntyy keskimaarin kuusi (Aaltonen &
Arvio 2011, 68). Pojilla se on yleisempi kuin tytdilla yleisyyksien ollessa 1:2000 ja
1:2400 (Viitapohja 2011b).

Frax -geeni voidaan todeta raskausviikoilla 10 - 11 otetusta istukkandytteesta ja myo-
hemmin tarvittaessa lapsivesindytteestd. Jos tutkimuksessa selvidd, ettd pojalla on
esimutaatio, hén ei tule sairastumaan oireyhtymaén, vaan jai kantajaksi. Jos kuitenkin
todetaan tdysmutaatio, on poika varmasti kehitysvammainen. Tyttosikioilla esimutaa-
tio tarkoittaa samaa kuin pojalla, eli hén ei sairasta oireyhtymaa, vaan on geenin kan-
taja. Taysmutaatio tyttosikiolla tarkoittaa, ettd mahdollisuus oireettomuuteen on 50
prosenttia. (Peippo 2002.)

Pojilla oireyhtyman aiheuttama henkinen kehitysvammaisuus vaihtelee yleensa keski-

vaikeasta vaikeaan (Viitapohja 2011b). Tyt6illd kehitysvammaisuus on usein lievaa.
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Molemmilla sukupuolilla kehitysvammaisuuden vaikeusaste voi kuitenkin yksil6lli-

sesti vaihdella heikkolahjaisuudesta vaikeaan kehitysvammaan. (Peippo 2002.)

Henkisen kehityksen viivastyma huomataan yleensa viimeistdan kouluikdan mennessa
mutta joissakin tapauksissa jo vauvan ensimmaisen ikavuoden aikana riippuen henki-
sen kehitysvammaisuuden tasosta. Paasaantoisesti kaikki Frax-oireyhtyman omaavat
oppivat kdvelem&én ja puhumaan, tosin yleensa normaalia myéhemmin, ja puhe voi
ainakin alkuun olla epaselvaa ja liikkeet kompel6ita. Frax-lapsilla on usein myos eri-
laisia maneereja eli toistuvia liikkeitd. Heilla voi olla ylivilkkautta, lyhytjanteisyytta,
aggressiivisuutta ja ahdistumista johtuen pelosta uusia tilanteita kohtaan. (Peippo
2002.) Noin kolmasosalla Frax-henkil6isté on autistisia piirteita, kuten katsekontaktin

valtteleminen ja omaan maailmaan vetaytyminen (Aaltonen & Arvio 2011, 74).

Ulkon&ko voi olla joko lihavahko tai hoikka. Hoikilla Frax-henkil@illa on ulkoneva
otsa ja isot korvalehdet (Aaltonen & Arvio 2011, 74). Pojilla ominaispiirteend ovat
suurentuneet Kkivekset ja tytoilld vastaavasti normaalia kookkaammat munasarjat
(Peippo 2002). Terveydellisia ongelmia ovat lapsilla usein toistuvat hengitystieinfek-
tiot ja korvatulehdukset sekéd epilepsia (noin 40 %:lla). Vanhetessa voi ilmeta sy-
danongelmia, joista yleisin on hiippaldpanvuoto. Erilaisten kasvaimien riski saattaa
myos olla suurentunut. Elinik& on lahes sama kuin véestolla keskimaarin.(Ryynanen
ym. 1998.)

2.2.3 Rettin oireyhtyma

Rettin oireyhtymaé on tyt6illa ja naisilla esiintyva geneettinen oireyhtyma, joka aiheu-
tuu X-kromosomissa sijaitsevan MECP2-geenin mutaatiosta. Tat4 oireyhtymaéd on
todettu myds miehilld, mutta heill4 se on harvinainen. Suomessa potilaita on noin 100.
(Aaltonen & Arvio 2011, 75.) Viitapohjan mukaan (2011) Rettin oireyhtymén vylei-
syys on arvioilta 1/10000-15000 syntyvaa tyttda kohti. Sit4 esiintyy kaikkialla l1&nsi-
maissa. Taudinkuva siséltaa neljé eri vaihetta. (Aaltonen & Arvio 2011, 75 - 76.)

Aaltosen ja Arvion mukaan (2011, 76) ensimmaisenad on niin kutsuttu alkuvaihe, joka
alkaa jo sikiokautena. Yleensd tdma vaihe kestdd noin 6. — 36. ikdkuukauteen saakka
(Rettin oireyhtyma 2012). Siki¢ kehittyy normaalisti ja vastasyntynyt lapsi on nor-
maalin kokoinen. Vauva vaikuttaa terveeltd, mutta puolivuotiailla voidaan jo todeta
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hidastunutta motorista kehitystd ja spontaani liikkuminen on muita vahdisempaa. On
myos tapauksia, joissa jo varhaiskehityksessa on selvid poikkeamia. (Aaltonen & Ar-
vio 2011, 75.)

Toinen vaihe on viikkoja tai kuukausia kestavé raju taantumavaihe, jossa lapsi unoh-
taa siithen mennessd oppimansa. Lapsesta tulee autistinen, eikd haneen saa kontaktia
samalla tavalla kuin aiemmin. Hén eristyy omaan maailmaansa. Opitut sanat unohtu-
vat ja liikunnan kehitys hidastuu. (Aaltonen & Arvio 2011, 75.) Kévelemaan opitaan,
mutta kéavely jaa epavarmaksi (Viitapohja 2011a). Liikkeet voivat muuttua pakkoliik-
keenomaisiksi samalla, kun erityisesti kasien kayttotaidot alenevat (Rettin oireyhtyma
2012). Tassé vaiheessa esiintyy myds hyperventilointia, ilman nielemista ja hengityk-
sen pidattamista. Epileptiset kohtaukset alkavat ja unihdiridita esiintyy. (Aaltonen &
Arvio 2011, 75.)

Tasannevaiheessa, joka saattaa Viitapohjan mukaan (2011a) kestdd jopa lapsen 10.
ikdvuoteen saakka, kasvu hidastuu ja jalkoihin ja selkaan alkaa muodostua virheasen-
toja. Myos padn ymparys jaa pieneksi. Rajussa taantumavaiheessa menetetyt taidot
eivat palaa. Epileptiset kohtaukset vahenevit ja voivat loppua kokonaan. (Aaltonen &
Arvio 2011.) Tdman jalkeen noin 10 vuoden i&ssé alkaa oireyhtyman neljas ja viimei-
nen vaihe, myohéisen motoriikan katoaminen, jossa mahdollisesti kaikki aiemmin
opittu, kuten kavelykyky, hdviaa. Myds raajaverenkierto ja lihakset heikkenevit. (Sa-
lokorpi 2008.)

Rettin oireyhtyman omaavalle lapselle on tarkead, ettd diagnoosi saadaan tehtya ajois-
sa ja ettd kuntoutus toteutetaan yksilollisesti. Monipuolinen kuntoutus kestaa lapi ela-
maén, ja sen tarkoituksena on ehkaisté ja korjata oireyhtyman aiheuttamia kommuni-
kaatio-, motorisia ja fyysisida vaikeuksia. (Kuntoutuminen 2012.) Elinidn odote on

suurin piirtein sama kuin véestolla keskiméaarin (Aure 2013).

2.2.4 Williamsin oireyhtyma

Williamsin oireyhtyma aiheutuu geenivirheestd seitsemannessd kromosomissa. Gee-
nimuutos (tassé tapauksessa deleetio) voi olla periytyvd, mutta suurimmassa 0sassa
tapauksissa se on sattumanvarainen, eli Williams-henkil6t ovat yleensa sukunsa ainoi-

ta, ja heiddn kehitysvammansa vaikeusaste vaihtelee lievéstad keskivaikeaan. (Viita-
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pohja 2009a.) Suomessa heitd on noin 100, joten oireyhtymé on melko harvinainen.
Potilaat ovat samannékoisid ja luonteeltaankin samantyyppisid, mink& vuoksi diag-
noosia voidaan epéilla pelkan ulkoisen olemuksen perusteella. (Aaltonen & Arvio
2011, 76.) Otsa on matala ja kapea, ohimoseudussa voi olla pienid painaumia, sil-
méanymparykset ovat turpeat ja luomiraot hieman yldspéin vinot. Silmén varikalvot
ovat verkkomaiset ja vaaleat. Nend on lyhyt ja karjestdan leved. Huulet ja suu ovat
melko suuret, kun taas leuka on pieni ja posket roikkuvat. (Peippo ym. 2001.)

Williams-lapset ovat hyvansydamisia ja sosiaalisia. He pitavét keskusteluista ja tou-
huamisesta aikuisten kanssa. He ovat puheliaita ja puhetyyli on pikkuvanhalla tavalla
stereotyyppinen. Keskittymiskyky on huonohko. Williams-lapset ovat yliaktiivisia,
aaniherkkia ja helposti huolestuvia. Heillad on paahanpinttymia eri aiheista. (Udwin &
Yule 1998.) Diagnoosi varmistetaan kuitenkin FISH-testilld, joka saadaan henkilon
verindytteestd tai jo sikidaikana lapsivesi- ja istukkandytteesta (Peippo 2009). Oireet
ilmenevat varhain. Aaltosen ja Arvion mukaan (2011, 76) raskaus on usein yliaikai-
nen, mutta syntyva lapsi pienikokoinen. Imevaisidssa ilmenee lihasvelttoutta ja vaike-
uksia sydda. Lihasvelttoudet voidaan korjata kuntoutuksella, joka alkaa heti ime-
vaisiassa (Viitapohja 2009a). Myos kiinnostus ympéristoon on normaalia heikompaa.
Kasvu normalisoituu leikkidssd, jolloin kuitenkin ylipaino-ongelmia saattaa alkaa il-
mentyd. Williams-lapset oppivat puhumaan ja kdveleméan tavallista mydéhempaan —
yleensa kahden ja neljan ikavuoden vélilla. (Peippo 2009.) Kouluidssa monilla on jon-
kinasteisia oppimisvaikeuksia, mutta he omaavat melko hyvét verbaaliset kyvyt (Ud-
win & Yule 1998). Murrosika alkaa hieman tavallista aiemmin, mutta on tyypillisesti

samankaltainen kuin muullakin véestolla. (Peippo 2009.)

Tama oireyhtymd, kuten muutkin geneettiset oireyhtymat, altistaa useille sairauksille
(Aaltonen & Arvio 2011, 77). Sydan- ja verisuonitaudit ovat keskimaaraista yleisem-
pi&, tuki- ja liikuntaelimistdssa ilmenee ongelmia, kuten niveljaykkyytté ja ryhtivirhei-
t4 ja muitakin terveydellisid ongelmia esiintyy. Maha-suolikanavassa ilmenee toimin-
tahdirioitd samoin kuin virtsateissd. Purentavirheet hampaissa ja taittovirheet silmissé

ovat yleisia. (Peippo 2009.)
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2.2.5 Angelmanin oireyhtyma

Angelman-henkilolta puuttuu aidilta peritty kromosomialueen 15912 informaatio, eli
hén on saanut molemmat 15. kromosomit isaltadn tai &idilta saatu alueen 15912 on
puutteellinen. Oireyhtymén voi aiheuttaa myds leimautumismutaatio niin sanotussa
Angelman-geenissd. Suomessa Angelman-henkil6itd on 80 - 100. (Arvio 2011.) He
ovat nauravaisia ja heidan ké&tensda nykivat pakkoliikkeenomaisesti (Viitapohja
2004b). Tasta syystd oireyhtymasta kdytetddn myos nimitystd “happy puppet”’. Heiddn

liilkkumisensa kehittyy tavallista hitaammin, ja kasvukin on hidasta. (Arvio 2011.)

Arvion mukaan (2011) t&dhan oireyhtymadn liittyy vaikea kehitysvammaisuus ja
yleenséd Angelman-lapset eivét opi puhumaan ja puheen ymmartdminen on vaikeaa.
Usein kehitys jaa pikkulapsen tasolle, vaikka iké saattaakin hieman edistéa sita. Lap-
sia tai nuoria ei voi jattad yksin ilman valvontaa ja ohjausta. Omaisten ja vanhempien
taytyy olla jatkuvasti varuillaan, mika kuluttaa paljon heiddn voimavarojansa. Usein
lapsilla esiintyy vaikeaa epilepsiaa, miké lisaa valvonnan tarvetta. (Suomen Osteoge-
nesis Imperfecta -yhdistys ry 2013.) Heidan ulkonadllensa tyypillistd piirteitd ovat
paan pienuus, seldan kumaruus ja silmien karsastus (Arvio 2011). Useilla téllaisilla
lapsilla on my6s ulostyontyva kieli (Angelmanin oireyhtymé 2012).

2.2.6 Prader-Willin oireyhtyma

Prader-Willin oireyhtymé&a tavataan Suomessa noin sata tapausta. Oireyhtyma johtuu
15. kromosomin poikkeavuudesta. Prader-Willin oireyhtyma esiintyy molemmilla
sukupuolilla ympéari maailmaa. (Arvio & Aaltonen 2011, 80.) Oireyhtyman paapiirtei-
siin kuuluu vastasyntyneen vaikea lihasvelttous sekd syomisvaikeudet. Leikki-i&sséa
tyypillisia piirteitd ovat jatkuva ruokahalu ja liiallinen syéminen (hyperfagia), joka voi
johtaa huomattavaan ylipainoon. (Prader-Willin oireyhtymd 2013.) Leikki-ikaiset lap-
set voivat syoda kuinka paljon vain tulematta kylldiseksi. Lapsuudessa kouristuskoh-
taukset ovat yleisid. (Matero 2004, 169.) Viimeistdan kouluidssa ilmenee lievé tai kes-
kivaikea kehitysvamma, joka ei ole eteneva (Aaltonen & Arvio 2011, 81). Murrosika
alkaa tavallista my6hempdan ja j&& vajaaksi, eivatkd kaikki saavuta sukukypsyytta
(Juvonen & Penttinen 2006, 112).
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Prader-Will-henkil6illa on ominaiset kasvonpiirteet seka ruumiinrakenne. Kédet, jal-
katerat ja sukupuolielimet ovat pienikokoiset. Aikuisena Prader-Will-henkilét ovat
lyhyitd, naiset noin 148 cm ja miehet 155 cm. (Aaltonen & Arvio 2011, 81.) Silmat
ovat mantelin muotoiset, suupielet ovat suuntautuneet alaspéin ja ylahuuli on ohut
(PWS-oireyhtymén ominaispiirteet 2013). Alun perin painonhallintaan tarkoitetut
kasvuhormonihoidot lisddvat aikuispituutta ja lihasmassaa, mutta niiden kayttd on
ristiriitaista hormonihoidosta mahdollisesti aiheutuvien kdytoshairididen vuoksi. Mo-
nilla oireyhtymén omaavilla henkil6illa on korkea kipukynnys sekd poikkeava lam-
monsaately. Suurimmalla osalla esiintyy kéytdshairiditd, muun muassa pakko-
oireisuutta ja kiukkukohtauksia. Yleisia ongelmia ovat myos univaikeudet, kuiva suu,
skolioosi, karsastus, epaselvé puhe ja osteoporoosi. (Juvonen & Penttinen 2006, 112.)

Prader-Will-lapsille tasapainoinen lapsuus on tarkeéda ja varhaislapsuudessa haasteita
tuo syomiskontrollin opettelu. (Aaltonen & Arvio 2011, 81.) Yksil6lliset puhe-, fysio-
ja toimintaterapia voivat olla lapsen kehityksen tukemiselle hyodyllisia (Arvio 2011).

2.3 Hankinnaiset kehitysvammaoireyhtymat

Kaikki kehitysvammat, joiden taustalla ei ole geneettistd syytd, ovat hankinnaisia ke-
hitysvammoja eli ne eivat siten periydy. Aivovammat tai aivojen kehityshairiot ovat
yleisimpia syitd aluksi normaalisti kehittyneen sikion tai lapsen kehitysvammaan.
Hankinnaisen kehitysvammaoireyhtyman voivat aiheuttaa muun muassa aivovaurio
(asfyksia eli hapenpuute, aivoverenkiertohdirid, aivo- tai aivokalvotulehdus, aivo-
vamma ja aivokasvain), kehityshdirié (synnynndinen ja hoitamaton Kilpirauhasen va-
jaatoiminta, sikitaikainen alkoholialtistus tai infektio ja aliravitsemus), vaikeat psy-
kososiaaliset olosuhteet ja lapsuusaikana puhjennut vaikea psykiatrinen sairaus. (Aal-
tonen & Arvio 2011, 86.)

2.3.1 CP-oireyhtyméat

CP-oireyhtymalla (cerebral palsy) tarkoitetaan sikidvaiheessa, vastasyntyneena tai alle
kaksivuotiaana saatua aivovammaa. Vaurio syntyy useimmiten sikiokaudella esimer-
kiksi raskaudenaikaisen aidin infektion vuoksi tai sikion altistuessa ulkoisille myrkyil-
le, mutta voi syntyd myds synnytyksen yhteydessa tai parin ensimmaisen ik&vuoden

aikana, mika kuitenkin on harvinaista. CP-oireyhtymassa liikkuminen, asennon yll&pi-
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tdminen seka toiminta vaikeutuvat pysyvasti. Myos erilaisia liitanndisongelmia voi
olla riippuen aivovaurion sijainnista aivoissa sekd niiden laajuudesta. Naité liitan-
naisongelmia ovat muun muassa aistitoiminnan héiriot, epilepsia ja alyllisen toimin-
nan poikkeavuudet. Suomessa syntyy vuosittain 1 - 2 CP-lasta tuhatta kohden, jolla

todetaan CP-oireyhtyma. (Sillanpaa 2009.)

CP-oireyhtymassa on useita alatyyppeja. Kaikista CP-vammaisista 20—30 prosentilla
on hemiplegia, jossa lihastonus ja liikemallit ovat vain toisella puolella kehoa, jolloin
toinen puoli kehoa toimii normaalisti tai lahes normaalisti. Hemiplegiassa lihakset
yleensa jaykistyvét tahattomasti eli niissa on spastisuutta. Diplegiaa esiintyy 50-60
prosentissa CP- oireyhtymisté. Siin& liikkeiden tuottamisen vaikeus rajoittuu yleensa
alaraajoihin, mutta myos yléraajoissa voi olla toiminnallisia vaikeuksia. Tetraplegiaa
esiintyy 10-15 prosentilla CP-vammaisista, ja se voidaan jakaa kahteen eri muotoon:
spastiseen ja dystoniseen. Tetraplegiassa kaikki raajat ovat vammautuneet ja taten
lilkerajoittuneet. Tetra- ja diplegiaa on usein vaikea erottaa toisistaan. Kaikista CP-
oireyhtyman omaavista alle viidella prosentilla on atetoosi eli henkilon on vaikea pitaa
asentoa ylla. Atetoosissa henkil6lla on vaikeaa pakkoliikkeisyytta seka lihasjanteys on
heikko (Suomen CP- liitto 2012.) Atetoosi liittyy keskosiin ja vastasyntyneiden keltai-
suuteen, mutta se on véhentynyt jyrkasti, koska keskosten bilirubiiniongelmien hoito
on tehostunut (Viitapohja 2005).

CP- oireyhtyman alatyyppejd on vaikea tunnistaa imevéis- ja leikki-ikaisilta lapsilta.
Myds vamman pysyvyyttd tai vaikeusastetta on haastava ennustaa varhaislapsuudessa.
Harvoin lapsen CP-oireyhtyma on pelkéstddn motorinen, vaan usein siihen liittyy mui-
ta liitdnndisoireita, kuten kognitiivisia vaikeuksia ja nakdvammaa. Liitdnnaissairauk-
sien ilmaantuvuus on sidoksissa CP-vamman vaikeusasteeseen. Myds CP-vammaisen

lapsen kehitys voi kuitenkin jatkua aikuisik&én asti. (Nyholm & Penttinen 2009.)

Kuntoutuksen paatavoitteet ovat tavoitteellinen toiminta sekd hoitok&ytdnnét, joiden
kautta pyritdan poistamaan vamman tuomat vaikeudet tai lieventdméan niitd. Kuntou-
tusta tarvitaan lapi elaman. CP-vammainen lapsi kdy monenlaisissa eri terapioissa,
kuten fysio- ja puheterapiassa. Usein myds apuvalineita tarvitaan, joten niiden yksilol-
linen arviointi ja hyva ohjaus niiden k&yttoon ovat tarkeda. Yleisin apuvéline on pyo-
ratuoli. CP-vammaisen lapsen kasvaessa laakinnallisen kuntoutuksen tarve véhenee ja

sosiaalisen kuntoutuksen tarkeys kasvaa. Sen tavoitteena on saada vammainen nuori ja
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aikuinen itsendiseen, yhdenvertaiseen eldmaan yhteiskunnassa muun véeston kanssa.
(Nyholm & Penttinen 2009.)

2.3.2 Sikitaikaiseen alkoholialtistukseen liittyvat oireyhtymat

Fetal alcohol spectrum disorders eli FASD tarkoittaa sikitaikaista altistumista alkoho-
lille, mika voi aiheuttaa sikiélle erilaisia vaurioita. Aidin raskaudenaikaisen alkoho-
linkdytdn vahentaminen pienenté riskia tuntuvasti. (Ritvanen 2006, 164.) FASD jao-
tellaan nelj&én erilaiseen diagnoosiin. FAS eli sikion alkoholioireyhtyma on tunnetuin.
FAS-diagnoosin saa kaikista vakavimmin vammautuneet lapset. Tédhan diagnoosiin
kuuluu selkeé kasvun hidastuma, alkoholialtistumiselle ominaiset kasvonpiirteet, aivo-
jen kasvuhdiriot ja aivojen rakennepoikkeamat. PFAS on sikion osittainen alkoho-
lioireyhtymd, jossa kaikki FAS-diagnosoinnin Kriteerit eivat tayty, mutta lapsella on
kuitenkin alkoholioireyhtymaén tunnistettavat kasvonpiirteet. Myos kasvun hidastu-
maa, oppimisvaikeuksia ja kayttaytymiseen liittyviad erityispiirteitd voi olla. ARND
tarkoittaa diagnoosia, jossa keskushermostossa on pysyvid toimintahairidita johtuen
alkoholialtistuksesta. ARND diagnoosin saaneilla lapsilla ei kuitenkaan ole FASD-
lasten ominaisia piirteitd, joka tekee diagnoosin tekemisestd vaikeaa. Keskushermos-
ton vauriot voivat ilmetd samanlaisina kuin FAS- ja PFAS-lapsilla. ARBD-diagnoosin
saaneilla lapsilla on elinepdmuodostumia ilman muita FASD lasten erityispiirteita,
kuten sikifaikaisen alkoholialtistuksen ominaiset kasvonpiirteet. (Autti-Ramo & Hal-
mesmaki 2005.)

Vastasyntynyt lapsi, joka on altistunut sikidaikaan alkoholille, saattaa kérsia alkoholin
vieroitusoireista kouristelemalla, tarisemélla ja kyvyttomyyttd vastata normaalin vas-
tasyntyneen tavoin ympaériston arsykkeisiin. Alkoholille sikidaikaan altistunut vauva
on syntyessaan pienikokoinen, artyisé ja itkuinen. Usein hanen nukkumisensa on kat-
konaista ja imeminen hankalaa. FASD-lapsen imevéisian sosiaalisuus voi olla poik-
keavaa, koska usein he eivét vierasta tuntemattomia. Imevaisikéinen lapsi tarvitsee
turvalliset kotiolot ja vanhemmat, jotka kykenevat hoitamaan ja vastaamaan lapsen
tarpeisiin. Leikki-ik&isen FASD-lapsen erityispiirteitd ovat ylivilkkaus, keskittymis-
kyvyttomyys, luottavaisuus tuntemattomia kohtaan ja vaarantajun puuttuminen seka
uniongelmat. Paivahoidolla on suuri merkitys lapsen kuntoutukselle. Kouluidssa

FASD-lapselle voi tulla oppimisvaikeuksia ja tarkkaavaisuusongelmia. Koulussa
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FASD-lapselta voidaan vaatia liikaa hanen tasoonsa néhden, koska sikifaikainen al-

koholialtistus ei vélttdmatta ndy ulospain. (Fasd eri-ikdkausina —vauvaik 2012.)

2.4 Monitekijaiset kehitysvammaoireyhtymat

alttius, joka on yhdistynyt ulkoiseen tekijdén, mutta tarkkaa kehitysvammaoireyhty-
méan syyta ei tiedetd. Naitd kehitysvammaoireyhtymia on noin 25 % kaikista kehitys-
vammoista. (Arvio & Aaltonen 2011, 91.)

2.4.1 Autismiin liittyva kehitysvammaisuus

Noin 15 %:lla kaikista kehitysvammaisista esiintyy autistisia piirteitd, ja 75 %:lla au-
tismikriteerit tayttavistd on jonkinasteinen kehitysvamma (Aaltonen & Arvio 2011,
91). Autismi on neurobiologinen keskushermoston kehityshairid, joka usein liittyy
joko madritettyyn tai maarittimattomaan kehitysvammaan (Autismi 2012). 1CD-10-
luokitus on nimennyt autistiset hairiot laaja-alaisiksi kehityshairidiksi, jotka on jaotel-
tu 11 alaluokkaan. Tadma niin sanottu autismikirjo sisaltdd selkeimpina kokonaisuuksi-
naan Rettin oireyhtymaén, lapsuusian autismin sekd Aspergerin oireyhtyméan. Geneet-
tisten kehitysvammojen lisaksi autismin taustalla voi olla perinnéllinen alttius ja ym-
paristotekijat, kuten aidin raskauden aikaiset infektiot ja ymparistomyrkyt. (Aaltonen
& Arvio 2011, 91 - 92.)

Autismi on elinikdinen ominaisuus, joka todetaan jo varhain lapsuudessa. Se on 3 — 4
kertaa yleisempaa pojilla kuin tytdilla. (Huttunen 2011.) Suomessa autistisia on
50 000 ja lapsuusian autistisia 10 000 (Lapsuusian autismi —ensiopas perheille 2007).
Autismia aletaan yleensa epdilla siiné vaiheessa, kun lapsen pitéisi alkaa kehittad vuo-
rovaikutustaitojaan eli jo varhain imevaisidssa (Autismin kirjo 2012). Diagnoosia ei
voida kuitenkaan varmuudella tehdd ennen kahden vuoden ikda (Aaltonen & Arvio
2011, 92). Autistisen lapsen vuorovaikutus- ja kommunikaatiokyvyt ovat puutteellisia.
Hén voi valtelld katsekontaktia, eikd osaa lukea toisen ihmisen tunteita tdman ilmeista,
liikkeistd tai eleistd. Samoin hanelle itselleen on vaikeaa tai mahdotonta ilmaista itse-
aan nailla tavoilla. Yleistd on, ettd autistinen lapsi ei opi puhumaan tai viiveella opittu
puhe on toistelevaa ja rajoittunutta. Lapsi ei vélttdmatta reagoi vanhempiensa puhee-
seen, eikd itse aloita keskustelua, vaikka pystyisikin puhumaan. Lapsen kasvaessa
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hénell alkaa ilmet& kaavamaista kéytostd, rituaaleja ja rutiineita, joista han ei jousta.
(Huttunen 2011.) Autistisella lapsella voi olla myo6s aistihairioitd, jotka ilmenevét
poikkeavina reaktioina aistiarsykkeisiin. (Autismin kirjo 2012.) Tuntoaisti voi olla
puutteellinen ja tdmé& voi mahdollista esimerkiksi pakonomaisen paan hakkaamisen
seinadn tai lattiaan. Toiset aistit voivat olla taas vahvempia, ja lapsi voi olla esimer-
kiksi herkka valolle tai &anille. (Huttunen 2011.)

Autistisen lapsen yksil6llinen kuntoutus on térkeééa aloittaa heti diagnoosin selvittya.
Perhe, l&hipiiri ja autismiin perehtyneet ammattilaiset osallistuvat kuntoutukseen.
Kasvatukselliseen kuntoutukseen osallistuvat lapsen perhe, péivakodit ja koulut ja ne
toteuttavat diagnosoineen tahon tutkimuksiin perustuvaa kuntoutusta. Kuntoutuksen
paapaino on aina arjessa selviytymisen harjoittelua, ja sen tavoitteena on mahdolli-
simman itsendinen elaméa. Tarkeda on loytaa autistiselle jokin kommunikaatiotapa.
Apuna voidaan kayttada esimerkiksi kuvia, viittomia ja muotoja, jos puhuminen ja sen
ymmértdminen ei ole riittavdd. Kommunikaatiolla tavoitellaan myos sitd, ettd autisti
itse 0saa tuoda asiansa ja tarpeensa esille esimerkiksi dantelemalla, koskettamalla tai
muulla vastaavalla tavalla. Molemminpuolinen ymmartaminen on pakollista kuntou-
tuksen kannalta. Kommunikaation lisaksi harjoitellaan sosiaalisia taitoja, oman kehon
hahmottomista ja aistiviestien tunnistamista. Hyvén pohjan tehokkaalle kuntoutukselle
luo strukturoitu eli jasennelty ymparistd, jossa ympdristoon asetetaan ymmarrettavia

vihjeita ja kehotuksia, mité tulisi tehda. (Kuntoutuminen 2012.)

2.4.2 Hydrokefalia

Hydrokefalia on aivo-selkdaydinnestekierrossa oleva hairié. Se ei ole sairaus tai tauti
vaan seurausta ennen syntymé&a tapahtuneesta aivoihin kohdistuneesta traumasta tai
infektioista. N&it4 ovat muun muassa aivoverenvuodot, aivojen kehityshairiot ja aivo-
kasvaimet. Hydrokefaliassa selkdydinnesteen tuotanto ja takaisinimeytyminen ovat
epatasapainossa, jolloin aivokammiot laajenevat ja kallon sisdinen paine kohoaa. Ime-
vaisikaisilla paén kasvu kiihtyy, ja isommilla lapsilla on oireina paansarky, pahoin-
vointi, karsastus ja tasapainovaikeudet johtuen aivokammioiden kasvusta. Hydrokefa-
lusta diagnosoidaan Suomessa noin 50 vuodessa. Jo raskauden aikana voidaan selvit-
t44 hydrokefaluksen syytd ja seurata sikion kehitystad ultradé@nitutkimuksin ja jopa
magneettitutkimuksilla. Kolmasosalla lapsista, joilla on synnynndinen tai alle 1-
vuotiaana kehittynyt hydrokefalia, on selkdydintyrd, MMC. Yleisin hydrokefalian
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hoito on suntin asentaminen. Se on ihon alla kulkeva venttiilinen silikoninen putki,
jonka ylap&4 asennetaan sivuaivokammioon ja alapad vatsaonteloon. N&in estetaan
nesteen virtaaminen vaaradn suuntaan ja saddellddn nesteenvirtausta paineen avulla.
(Hydrokefalia 2012.) Yleisimpia sunttiin liittyvid ongelmia ovat tukokset, infektiot ja
lilkavirtaukset. Yleensa ndma ilmaantuvat muutaman kuukauden kuluessa suntin asen-

tamisesta. (Karppinen 2012.)

Liitdnndisvammoja hydrokefaliassa on epilepsia 40 %, CP-vamma 40 % seké& vaikea
kehitysvamma 9 %. Lapsen kuntoutustydryhma on moniammatillinen ja se tukee per-
hettd péivittaisissa toiminnoissa. Leikki-iastd lahtien lasta pyritddn kuntouttamaan
itsendiseen ja omatoimiseen toimintaan. Lapsen henkilokohtaiset apuvélineet tukevat

lapsen omatoimisuutta. (Hydrokefalia 2012.)

2.4.3 INCL

INCL eli infantiili neuronaali seroidilipofuskinoosi on Suomessa yleisin pienten lasten
aivosairaus. Se on varhaislapsuuden eteneva keskushermostosairaus. Suomessa tode-
taan vuosittain keskiméaarin kolme uutta INCL-tapausta. Molempien lasten vanhempi-
en on kannettava INCL-geenivirhettd, jotta lapsella on riski sairastua tautiin. INCL-
geenivirhettd kantaa joka 70. suomalainen. (INCL 2003.) INCL-tauti on osa suoma-

laista tautiperintdd (Lonnqvist 2012).

INCL lapsi kasvaa ja kehittyy normaalin lapsen tavoin 1 - 1,5 vuoden ik&én asti. Sen
jalkeen lapsen kehitys alkaa taantumaan ja lapsi muuttuu itkuiseksi seka ilme vaka-
vaksi. (Taudin kehitys 2003.) INCL- lapsella on turpeat kasvot, leveat ikenet seké
voimakas hiusten kasvu (Matero 2004, 171). Lapsi alkaa tehdd pakkoliikkeitd, muun
muassa kutomista ja pesemistd muistuttavia liikkeitd sekd tasapaino heikkenee. 2 - 3
vuoden i&ssa lapsi on menettanyt kaikki opitut asiat ja han on vaikeasti vammautunut
niin henkisesti kuin fyysisestikin. (Taudin kehitys 2003.) Sairauden edetessé silmien
mustuaisheijasteet heikkenevat merkkind sokeutumisesta (Lonnqgvist 2012). Monet
INCL-lasten vanhemmat ovat kertoneet, ettd 3 - 4 vuoden idssa lapsen hymy on palau-
tunut takaisin (Taudin kehitys 2003.) Taudin edetessa ilmaantuu limaisuutta, infektioi-
ta, syomisongelmia (nend-mahaletku tai gastrostomia), virheasennot ja Kkivuliaisuus.
Vaikka lapsi muuttuu ja h&nen vointinsa heikkenee, on han kuitenkin aina vanhempi-

ensa oma lapsi ja usein vanhemmat haluavatkin hoitaa lapsen loppuun asti kotona.
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(Nuutila 2003.) INCL-lapsi kohtaa kuoleman yleensd 9 - 11 vuoden iassa (Hoito
2003).

Fysioterapia on tarkedd INCL-lapsen hoidossa. Heti diagnoosin varmistuttua fysiote-
rapialla pyritaan pitamaan ylla lapsen pystyasentoa niin kauan kuin mahdollista. (Hoi-
to 2003.) Lonngvistin mukaan (2012) spastisiteetin, Kipujen ja

kouristusten ladkehoito on hoidossa tarkeaa.

3 KEHITYSVAMMAINEN LAPSI JA NUORI TERVEYDENHUOLLON
ASIAKKAANA

3.1 Asenteet ja kdytannot historiassa

Asenteet kehitysvammaisia kohtaan seka heidédn asemansa ovat muuttuneen yli sata
vuotta Suomessa kestédneen kehitysvammahuollon aikana merkittavasti. Vaikka kehi-
tysvammaisia on ollut aina, heité ei ole tunnistettu tai méaaritelty ennen 1800-luvun
loppupuolta, jolloin heista alettiin puhua nimelld tylsdmielinen, myéhemmin vajaa-

mielinen. (Kehitysvammahuolto ennen 2011.)

Ennen kehitysvammaisten auttamistyon aloittamista kehitysvammaisia héavettiin ja
pidettiin kotona muilta piilossa hyvinkin puutteellisissa ja karuissa olosuhteissa. Rau-
hattomimpia kehitysvammaisia saatettiin pitaa teljettyind ulkorakennuksiin tai kdytet-
tyind esimerkiksi puuhun. 1900-luvun alussa kirkko otti vastuulleen kehitysvammais-
ten auttamistyén. Sopivia hoitopaikkoja ei tuolloin kuitenkaan ollut ja vaikeimmin
kehitysvammaiset sijoitettiinkin kunnalliskotien mielisairasosastoihin. Lievemmin
kehitysvammaiset saattoivat paasta téihin johonkin maataloon ja eldd muiden hyvak-
syminé. Vuonna 1906 Suomeen perustettiin kirkon toimesta ensimmainen vajaamie-
lislaitokseksi kutsuttu osasto diakonissalaitoksen yhteyteen. Vuonna 1915 hoitopaik-
koja kehitysvammaisille oli noin sata, vaikka arvio todellisesta tarpeesta oli 6000.
(Ylikoski 1994, 23 - 26.) Liséksi olemassa olevat hoitopaikat olivat hyvin sairaalamai-
sia (Kehitysvammahuolto ennen 2011). Suuremman laitoksen perustaminen oli mah-
dollista vasta, kun vuonna 1927 tuli voimaan valtionosuuslaki, joka rahallisesti mah-
dollisti sen. Pikkuhiljaa laitokset laajenivat ja ennen toista maailmansotaa hoitopaik-
koja oli jo muutama sata (Y likoski 1994, 30).
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Sotien jalkeiseen aikaan saakka kehitysvammaiset olivat taakka yhteiskunnalle (Yli-
koski 1994, 31). Suurta osaa heisté ei saatu tyokykyisiksi, ja heitd pidettiin yleisesti
kéyhina haureutta harjoittavina rikollisina (Kehitysvammahuolto ennen 2011). Téasta
syystd heidan maaraénsa koetettiin rajoittaa laitoshoidon ja pakkosterilisaation avulla
(Ylikoski 1994, 31). Sotien jalkeen alettiin ymmartaa, ettd kehitysvammaiset tarvitse-
vat koko yhteiskuntaa koskettavan huollon. 1940- ja 1950-luku olivatkin merkittavia
kehitysvammahuollon kehittymisen kannalta ja hoitopaikkojen maaré kaksinkertaistui
1800 paikkaan. (Ylikoski 1994, 54.) Vuonna 1958 voimaan astui vajaamielislaki, joka
velvoitti kuntia jarjestdmaan hoitopaikat niita tarvitseville kehitysvammaisille. Suomi
jaettiin 15 vajaamielispiiriin, joilla jokaisella oli oma keskuslaitos. (Ylikoski 1994,
64.) Keskuslaitoksien rakentamisen myo6td hoitopaikkojen mé&ard kasvoi nopeasti
(Ylikoski 1994, 73). Samoihin aikoihin ajatusmaailma alkoi muuttua kehitysvammais-
ten suojelemisesta yhteiskunnalta ja toisinpéin sekd usko heidan suorituskykyynsa
kasvoi. Niinpa 1970-luvulla alettiin ajatella ja korostaa avohuollon mahdollisuutta
ensisijaisena hoitomuotona. Mydhemmin rakennettiin niin sanottuja palveluasuntoja

aivan tavallisten ihmisten asunalueiden joukkoon. (Kehitysvammahuolto ennen 2011.)

3.2 Kohtaaminen ja kommunikointi

Kehitysvammainen henkild kayttaa keskiméarin enemman terveydenhuollon palvelui-
ta kuin valtavdestd. Jo vauvaiasta asti kehitysvammaiset lapset ovat terveydenhuollon
erityisasiakkaita, jos he eivat esimerkiksi kasva normaalin kasvukayrdn mukaan eika
kehity normaalissa aikataulussa. (Aaltonen & Arvio 2011.)

Kun perheeseen syntyy kehitysvammainen lapsi, vanhemmat usein eivét ole valmis-
tautuneet kehitysvammaisen lapsen hoitoon ja huolenpitoon. Usein my6s lapsen
vammautuminen tai kehitysvammadiagnoosin saaminen tulee vanhemmille odottamat-
ta. Jokainen perhe kasittelee kehitysvammaisuutta omalla tavallaan. Perheilld ei to-
dennakdisesti ole erityista tietoa kehitysvammaisen lapsen tarpeista, tukimuodoista ja
kuntoutusmahdollisuuksista. Lapsen laheisilla on erilaisia ké&sityksia ja mielikuvia
kehitysvammaisuudesta, jotka ajan myota usein muuttuvat. On térkedd, ettd perhe saa
oikeaa tietoa kehitysvammaisuudesta ja tukitoimista, jotta lapselle voidaan luoda yksi-
I6lliset tukitoimet. Perheilld ja etenkin vanhemmilla on erilaisia tapoja taata kehitys-
vammaisen lapsen hyvinvointi ja erilaisia ratkaisuja perhe-elaméan. (Mustakallio
2009.)
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Kommunikoinnilla tarkoitetaan ihmisten valista vuorovaikutusta, joka siséltéa tarkoi-
tuksellista tietoa. Ihmiset viestivét toisilleen ja vastaanottavat toisilta tunteita, tarpeita,
tietoa ja ajatuksia. (Kuntoutuminen 2012.) Kehitysvammaisen kohtaamisessa on tar-
kedd muistaa, ettd kehitysvamma ei ole sairaus vaan ominaisuus. On myds tarkeaa
selvittdd alussa tapa, jolla terveydenhuollon ammattilainen ja kehitysvammainen
kommunikoi. Kehitysvammaisen voi olla hankala tuottaa puhetta, mutta yleensd hén
ymmartaa sitd (Karhu 2011.) Jos puhetta on hankala tuottaa, voidaan kéyttaa apuna
viittomia, esineitd, kuvia, blisskieltd ja kuvanomaisia merkkeja. (Kommunikointikei-
not VUOSI.) Blisskieli on kasitekirjoitusmenetelmd, jossa bliss-symboleilla ilmaistaan
késitteet ja kieliopilliset muodot. Blisskieli voi toimia puhetta tukevana tai korvaavana
kommunikaatiokeinona, vélitttména signaalinomaisena ilmaisuvalineena seka kirjoit-

tamisen ja lukemisen oppimista tukevana menetelmané. (Blisskieli 2013.)

AAC (augmentative and alterna-tive communication) on puhetta tukeva ja sita korvaava
muoto, joka jaetaan avusteiseen ja ei-avusteiseen kommunikointiin sekd avustaja riip-
puvaiseen ja itsendiseen kommunikointiin. Avusteisessa kommunikoinnissa henkil®
kayttdd kuvia, esineitd, blisskieltd, Kirjaimia, lauseita ja sanoja puheen tuottamisen
apuna. Ei-avusteissa kommunikoinnissa kielelliset viestit tuotetaan keholla, kuten pu-
humalla, viittomilla ja luonnollisilla eleilla. Jossain tilanteissa voidaan kayttaa avusta-
jaa tietynlaisena tulkkina, jotta kommunikointi onnistuisi. Téatd kutsutaan avustetuksi
kommunikaatioksi. Itsendistd kommunikaatio on silloin, jos henkild ké&yttdd muun

muassa blisskielisia viesteja tietokoneen avulla. (Kommunikoinnin muoto 2013.)

Perheisiin, joissa on lapsella kommunikaatiohdirioita tai riski saada sellainen, tulee
antaa tietoa, tukea ja ohjausta kommunikaatiosta ja vuorovaikutuksesta mahdollisim-
man varhain. Silloin lapselle tulisi mahdollisimman onnistuneita varhaisia vuorovai-
kutuskokemuksia. (Ohtonen & Réasanen 2012.)

Kehitysvammainen lapsi tai nuori tarvitsee hoitotilanteissa l&hiomaisen, jotta hoito
tehtéisiin yhteisymmaérryksessé. Kehitysvammainen lapsi tai nuori ei valttdméatta osaa
kertoa sairauksistaan, oireista ja laakityksestd, joten l&hiomaisten on hyva olla tuke-
massa hanen kertomustaan. Kohtaamis- ja vuorovaikutustilanteet on hyva olla rauhal-
linen ja kiireeton. Sairaanhoitaja esittdd asiansa suoraan kehitysvammaiselle selkeésti

ja lyhyesti. My6s ohjaus ja kertominen voidaan havainnollistaa esinein ja kuvin. Mu-
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kana olevalta lahiomaiselta voi kysya apua kommunikointiin kehitysvammaisen kans-
sa. Hoito- ohjeet on hyva antaa suullisesti ja kirjallisesti kehitysvammaiselle seka ha-
nen l&hiomaiselleen. Lopuksi on hyvé tarkistaa, onko asia tullut ymmarretyksi ja onko

kehitysvammaisella kysymyksié tai mielta askarruttavia asioita. (Hohti 2012.)

Kehitysvammaisen lapsen tai nuoren hoidossa tarkeé tavoite on luottamuksen saami-
nen, jolloin hoito onnistuu parhaiten. Usein ristiriitatilanteet tulevat sairaanhoitajien
tietamattdmyydesta ja taidottomuudesta kohdata ja kommunikoida kehitysvammaisen
lapsen tai nuoren kanssa. Lapsen ja nuoren hoidossa on hyva valttaa melua, vauhtia,
hoitovalineiden esille tuomista seka lupausta kivuttomuudesta. Lapsen tai nuoren on
hyva istua halutessaan lahimmaisen sylissa ja tutkailla sieltd tilannetta. Sairaanhoita-
jan on hyvé lahestya lasta tai nuorta heidan tasoltaan ja koskettaa ensin esimerkiksi
kéatta tai jalkaa. (Raappana & Repo 2011.)

Kehitysvammaisten itsemaaraamiseen liittyy paljon asioita, jotka vaikeuttavat sen
toteuttamista. Henkilon kykyyn harkita, paattdd ja toimia sekd valmiutta loogiseen
paattelykykyyn ja syy- seuraussuhteen ymmartamiseen vaikuttaa kompetenssi. (Vesala
2010.) Kompetenssi tarkoittaa ihmisen kykyé harkintaan, toimintaan ja paattdmiseen.
Itsemé&arddvan henkilon on kyettdva perustelemaan kasityksensa eri asioista ja mah-
dollisesti muuttamaan niitd, jos asiasta tulee lisa informaatiota. Kompetentti henkil
pystyy ajattelemaan tilanteissa, mika héanelle on parasta ja perustelemaan valintansa.
(Hirvonen 2006.)

3.3 Kehitysvammaisia koskeva lainsaadanto

Kehitysvammahuoltoa ja palvelujarjestelmaa sekd kehitysvammaisen henkilon oike-
uksia ohjaavat useat eri lait, asetukset ja sopimukset. Tarkeimpid Suomea koskettavia
kansainvélisia sopimuksia ovat YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksia koskeva
yleissopimus, Euroopan sosiaalinen peruskirja, Euroopan ihmisoikeussopimus sekéa
YK:n kansalaisoikeuksia sekd taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisid oikeuksia
koskevat yleissopimukset. (Tarkeimmat lait 2012.) Suomen laissa kehitysvammaisen
henkilon oikeuksia koskevia asioita sisaltavat paaasiassa perustuslaki, kehitysvamma-
laki ja vammaispalvelulaki (Vammaispalvelut ja tukitoimet 2012). Liséksi Kansanela-
kelaitos myontaa etuuksia ja palveluita muiden yleislakien, kuten sosiaalihuoltolaki,
paivahoitolaki tai perusopetuslaki, perusteella (Vammaistuet 2013). Kunnan tulee aina
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maarittad kéaytettdva lakiperusta asiakkaan edun mukaisesti. Jokaisella on oikeus niin
sanotusti normaaliin elamé&an, ja mikali yksilo ei kykene saavuttamaan itsendisesti
suhteellisen normaaliksi ké&sitettavaa elaméa, hanté taytyy tukea erilaisilla etuuksilla ja
palveluilla, jotta riittdva toimeentulo ja elaméssa selviytyminen olisi taattu. Palvelui-
den jarjestdminen perustuu ensisijaisesti yleislakeihin ja vasta, kun ndma eivat takaa
riittdvaa tukea, otetaan kéyttoon erityislaissa maaréattyja palveluita. Kehitysvammaisen
henkilon tukia méarittdvia lakeja ovat kehitysvammalaki sekd vammaispalvelulaki.
Néistd ensisijaisesti kdytetddn vammaispalvelulakia ja silloin, kun seké&én ei turvaa
riittdvaa selviytymista, otetaan kéyttéon kehitysvammalaissa mééaratyt palvelut ja tuet.
(Tarkeimmat lait 2012.)

Suomen perustuslain 2. luvun 6. 8 :n mukaan jokainen ihminen on yhdenvertainen lain
edessd, eika ketdan saa minkdan ominaisuuden kuten vammaisuuden perusteella aset-
taa eri asemaan. Perustuslain 19 § maéarittd4 jokaisen oikeudet riittdvaan sosiaalitur-
vaan, joka takaa ihmisarvoisen elaman. Julkisen vallan on turvattava jokaiselle riitta-
vat sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettava vaeston terveytta kaikin keinoin. Julkisen
vallan on myos edistettdva jokaisen oikeutta asuntoon ja tukea asumisen omatoimista
jarjestdmistd. Perustuslain 22.8 :n mukaan julkisen vallan on turvattava ihmis- ja pe-
rusoikeuksien toteutuminen. Julkisella vallalla tarkoitetaan téssa yhteydessa ldhinna
kuntia tai kuntayhtymia. (Suomen perustuslaki 11.6.1999/731.)

Lain kehitysvammaisten erityishuollosta 1.8 :n mukaan erityishuoltoa saa henkild,
jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynndisen tai kehi-
tysidssd saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi
saada tarvitsemiaan palveluksia. Erityishuollon tarkoituksena on edistdd esimerkiksi
kehitysvammaisen henkilon suoriutumista paivittaisista toiminnoista, hénen itsendista
toimeentuloaan ja sopeutumistaan yhteiskuntaan seka turvata hanen tarvitsemansa

hoito ja muu huolenpito. (Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 23.6.1977/519.)

Lain vammaisuuden perusteella jérjestettavista palveluista ja tukitoimista 1. 8 :n mu-
kaan tdma laki edistdd vammaisen henkilon edellytyksia eldé ja toimia muiden kanssa
yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenena seké ehkaisté ja poistaa vammaisuuden aiheut-
tamia haittoja ja esteitd. 2. § :n méarittd4, mitd vammaisella henkildlla tarkoitetaan.

Lain 3. § velvoittaa kunnan jérjestamaén vammaisille tarkoitetut palvelut ja tukitoimet
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sisall6ltaan ja laajuudeltaan sellaisina kuin kunnassa esiintyvé tarve edellyttda. (Laki

vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380.)

Suomen perustuslaissa (1999/731) sanotaan: “Jokaisella on oikeus elamaan sekéa hen-
kilokohtaiseen vapauteen, koskemattomuuteen ja turvallisuuteen.” Perustuslain mu-
kaan kaikki saavat paattda omasta elaméstadn, henkilokohtaiseen koskemattomaan ei
saa puuttua eikd vapautta riistdd mielivaltaisesti. Itsemé&&arddmisoikeus tarkoittaa, etta
henkild saa itse paattad omista asioistaan ja elamastaan. Oikeus antaa henkil6lle tur-
vaa pyrkid maarddmaan omaa eldmaansa silloin, kun joku toinen yrittda hallita sita.
(Suomen perustuslaki 11.6.1999/731.) ltsemadraamisoikeus koskee kaikkia vammai-
sia henkil6itd, myos erilaisissa laitoksissa ja asumispalveluryhmissé asuvia. (Vahva

pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle 2010, 56 - 57.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785) sanotaan, etta potilasta taytyy hoitaa
’yhteisymmarryksessa hénen kanssaan.” Mielenterveyshéirion, kehitysvammaisuuden
tai muun syyn vuoksi voidaan taysi-ikdisen potilaan hoitopaatoksessa kuulla hanen
laillista edustajaa, lahiomaista tai muuta laheistd, jos potilas ei itse siihen pysty. Nain
voidaan selvittdd, mik4 vastaisi potilaan omaa tahtoa. Jos potilaan hoitotahdosta ei
saada selvad, potilasta hoidetaan tavalla, joka on hanen etunsa mukaista. (Laki poti-
laan asemasta ja oikeuksista 17.8.1992/785. )

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2000/812) painottaa asiakas-
lahtoisyyttd, luottamusta sekd hyvéad kohtelua ilman syrjintdd. ltsemaard&misoikeus
erityistilanteissa tarkoittaa, ettd jos taysi-ikdinen ei kehitysvamman, sairauden tai
muun vastaavan syyn vuoksi pysty suunnittelemaan ja paattamaan tai ymmartamaan
omia etujaan ajavaa ratkaisuja, h&nen tahtoaan on selvitettava laillisen edustajan,
omaisen tai muun laheisen henkilon kanssa. Sosiaalihuollon on tehtévé ilmoitus hol-
houstarpeesta holhousviranomaiselle, jos taysi-ikdinen henkilé on edunvalvojan tar-
peessa mm. varallisuutta koskevissa asioissa. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemas-
ta ja oikeuksista 22.9.2000/812.)
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3.4 Kehitysvammaisten palvelujarjestelma

Kehitysvammaisen lapsen pdivahoito on maksutonta, jos se annetaan lainmukaisena
erityishuoltona. Péivahoito jérjestetddn erityishuoltona siind tapauksessa, jos normaali
paivahoito ei riitd kattamaan lapsen hoitoa kehitysvamman vuoksi. (Kuntouttava pai-
vahoito 2013.)

Kehitysvammainen lapsi kdy usein peruskoulun pidennetyn oppivelvollisuuden piiris-
sd, mika tarkoittaa, ettd lapsi kdy peruskoulua 11 vuotta. Lapsen huoltajaa kuullaan
aina pidennetyn oppivelvollisuuden piiriin ottamisessa. Jos lapsi tarvitsee koulussa
pidempikestoista sek& laajempaa tukea, hanelle tehddén pééatos erityisesté tuesta. (Op-
pivelvollisuus ja erityinen tuki 2013.) Kunnan koulutoimi myontaa lapselle koulun-
kéyntiavustajan, jos siihen on tarvetta. Koulunkdyntiavustajan tehtdvana on tukea ja
avustaa lasta oppimisprosessin eri vaiheissa, jotta lapselle tulisi omatoimisuutta ja

itsendisyyttd. (Avustaminen ja muut tukitoimet 2012.)

Kehitysvammaisella nuorella opiskelijalla on myds oikeus henkilékohtaiseen apuun.
Opiskelijan kotikunnalla on velvollisuus jarjestdd henkilokohtaista apua vammaispal-
velulain mukaan. Opiskelun edellyttamat avustajapalvelut jarjestéda koulutuksen jarjes-
taja. (Opiskelu 2013.)

Ensisijaisesti kehitysvammaiset lapset ja nuoret kéyttavat julkisia terveys-, sosiaali- ja
vammaispalveluita. Kehitysvammaiset lapset ja nuoret saavat myos erityspalveluita,
jotka perustuvat Suomen lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977). Nai-
hin palveluihin kuuluvat muun muassa asumispalvelut, tyod- ja péivatoiminta, perhe-
seké laitoshoito ja kehitysvammaneuvolat. Palveluiden jarjestdmisestd vastaa kunta.
Kehitysvammaisten kuntoutus ja neuvolapalvelut ovat jaettu Suomessa erityishuolto-
piirien kehitysvammaneuvola- alueisiin. Savonlinna kuuluu Savon erityishuoltopiiriin,

jossa pééapaikkana toimii Vaalijalan kuntayhtyma. (2012.)

Sosiaali- ja terveysministerion sekd ymparistoministerion antaman periaatepadtoksen
mukaan vuonna 2020 Suomessa ei kukaan kehitysvammainen asuisi enda laitoksessa
vaan erilaisissa asumispalveluyksikoissd, jokaisen kehitysvammaisen tarpeen mukaan.

(Jokaiselle kehitysvammaiselle oikeus yksil6lliseen asumiseen ja palveluihin 2012.)
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4 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Opinnaytetydmme on toiminnallinen opinnéytetyo, jonka tarkoituksena on tehdad op-
pimateriaalia kehitysvammaisen lapsen ja nuorten seka heidan perheensé kohtaamises-
ta terveydenhuollossa. Opinndytetydomme tullaan kéyttdmaan Mikkelin ammattikor-
keakoulun Savonniemen kampuksen sairaanhoitajaopiskelijoille perhe- ja yhteisohoi-
totyon opetuskokonaisuuteen. Oppimateriaali koostuu teoriatiedon lisdksi erilaisista
tehtévista ja ryhmaétoista. Opinndytetydmme tavoitteena on lisata sairaanhoitajaopiske-
lijoiden valmiuksia kohdata kehitysvammainen lapsi tai nuori ja hdnen perheensa ter-

veydenhuollon eri yksikgissa.

5 OPPIMATERIAALIN TUOTTAMINEN TUOTEKEHITTELYNA

Toiminnallisessa opinndytetytssa tekija tavoittelee kaytannon toiminnan ohjeistamis-
ta, opastamista, toiminnan jarkeistamista tai jarjestamistda ammatillisessa kentasséa.
Tutkimusviestinnan keinoin se yhdistda kaytannon toteutuksen ja siita raportoinnin.
Toteutustapoja on useita. Niitd voivat esimerkiksi olla kirja, kansio, vihko, opas, nayt-
tely tai tapahtuma. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9.) Toiminnallisen opinndytety6n ra-
portti vastaa kysymyksiin, mité on tehty, miksi on tehty ja miten on tehty. Siita selviaa
myo6s tydprosessin kulku sekd millaisiin johtopaatoksiin on tultu. Raportti sisaltaa
lisdksi pohdinnan tekijan omasta oppimisestaan ja tuotoksestaan. Toiminnallisessa
opinndytetydssé laaditaan tuote, yleensé kirjallinen. Tuote on tarkoitettu kohderyhmal-
le eli se sisaltaa toisenlaisia ominaisuuksia kuin raportti eli usein se on selkokielisempi
ja tiivistetympi. (Vilkka & Airaksinen 2003, 65.)

Meille molemmille oli alusta asti selked4, ettd teemme opinndytetydbmme toiminnalli-
sena, koska se tukisi parhaiten kiinnostuksen kohteitamme ja olisi hyodyksi tulevai-
suudessa. Tuotekehittely tuntui hyvélté ja kiinnostavalta prosessilta. Halusimme myos
tuottaa jotakin uutta, emmeka esimerkiksi kehittdé tai pdivittdd jotakin jo olemassa
olevaa opasta tai meidan tilanteessamme oppimateriaalia kehitysvammaisuudesta sai-
raanhoitajaopiskelijoille. Toki silmdilimme vastaavanlaisia jo olemassa olevia oppaita
tuotekehittelyn eri vaiheissa. Toiminnallisessa opinnédytetydssa valmistettu tuote tai
palvelu perustuu olemassa olevaan teoreettiseen tietoon (Vilkka 2010). Ajattelimme,
ettd olisi mielenkiintoista koota olemassa olevaa, ajankohtaista ja tuoretta tietoa yh-

teen Savonniemen kampuksen hoitotyon opiskelijoita varten.
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5.1 Oppimateriaalin ideavaihe

Ideavaiheessa jo keksittyyn kehittdmis- tai luomisprosessiin aletaan miettia ratkaisu-
keinoja (Jamsa & Manninen 2000, 35). Tuotteen tarve ja toteuttamismahdollisuus ovat
perusedellytyksia tuotekehittelyprosessille ideavaiheessa (Jokinen 2001, 17). Loydet-
tyamme aiheen, josta halusimme toiminnallisen opinndytetydomme tehd4, ryhdyimme
miettimaan toteuttamistapaa ja mahdollista tuotetta, jonka valmistaisimme. Oppimate-
riaalin tekeminen tuote kehittelyna valikoitui toteuttamissuunnitelmaksemme keskus-
teltuamme ohjaavan opettajamme kanssa syksyllad 2012 siitd, miksi teemme, kenelle
teemme ja miten teemme. Laadimme toimintasuunnitelman, joka on hyva tehda siksi,
ettd opinnaytetyon tavoitteiden ja idean tulee olla harkittuja ja perusteltuja (Vilkka &
Airaksinen 2003, 26 - 27). Opettaja ehdotti alkuun, ettd oppimateriaalin voisi toteuttaa
verkkomateriaalina, mutta omat tietotekniset taitomme tunnistaen emme halunneet
sitd tehd&. Niinpd paddyimme toteuttamaan oppimateriaalin perinteisend paperiversio-
na. Ensin ajatuksenamme oli, ettd oppimateriaali koskisi kaikenikaisia kehitysvam-
maisia, mutta piakkoin huomasimme sellaisen rajauksen olevan liian laaja. Niinpa
paadyimme kaésittelemadn opinnaytetydossamme kehitysvammaisista vain lapsia ja

nuoria.

5.2 Oppimateriaalin luonnosteluvaihe

Jamséan ja Mannisen mukaan (2000, 43) tuotteen luonnosteluvaihetta ohjaavat yhdek-
sén eri nakokulmaa, joita ovat esimerkiksi tuotteen asiasisaltd, rahoitusvaihtoehdot,
asiantuntijatieto, arvot ja periaatteet, toimintaymparistd ja asiakasprofiili. Naiden

seikkojen huomioon ottaminen takaa tuotteen laadun.

Tiedon hakuun ryhdyimme valittdmaésti. Ensimmaisend ryhdyimme hakemaan tietoa
Internetistd hakusanoilla kehitysvammaisuus, kehitysvammainen lapsi ja nuori seka
toiminnallinen opinnaytetyd. Nailld saaduista hakutuloksista 16ysimme uusia hyvia
hakusanoja. Kirjastossa haimme Kkirjoja ja teoksia I&hinnd samoilla sanoilla kehitys-
vammaisuus, toiminnallinen opinnaytety0 ja tuotekehittely. Aiheestamme olikin paljon
tietoa ja onneksemme valinnanvaraa ja tuoreita teoksia oli paljon. Koulumme Kirjas-
ton tyontekijat asiantuntevasti avustivat tiedonhaussa. Kirjaston kautta kdyttdmiamme

hakukoneita ja -portaaleja olivat muun muassa NELLI, Theseus, Medic, Terveysportti
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ja Cinahl. Naiden tietokantojen kautta 16ytyi pari hyvéa toista tietoa tdydentavaa artik-

kelia.

Tuottamamme oppimateriaali tulee tuleville terveysalan ammattilaisille, joten kéyte-
tyn kielen tulee olla ammattimaista mutta kuitenkin selkeda ja ymmarrettavaa. Tekstin
tulee olla lukijan ymmarrettavissé jo ensilukemalta, ja sen ydinajatuksen tulee olla
helposti I0ydettavissé (J&msa & Manninen 2000, 56). Omien kokemuksiemme pohjal-
ta voimme mya0s sanoa, etta oppimateriaalin taytyy olla tiivis ja lopussa siell& on hyvéa
olla kysymyksié, joilla oppimista testataan. Tarkoituksenamme oli siis valmistaa tiivis
mutta asiapitoinen vihkonen kehitysvammaisten lasten ja nuorten kohtaamisesta ter-
veydenhuollon eri alueilla. Tuotimme oppimateriaalin opinndytetyona ja ainoat rahal-
liset kustannukset syntyvat paperi ja muste menoista, jos oppimateriaaliamme tullaan

kayttdmaan opetuksessa.

5.3 Oppimateriaalin kehittely

Painotuotteet ovat perinteisid ja hyvin toimivia tiedon valittdmisen muotoja. Tuotteen
asiasisallon laajuus riippuu siitd, kenelle tuote on suunnattu ja miké& sen tarkoitus on.
(Jams& & Manninen 2000, 56.) Tuottamamme oppimateriaali on lehtinen, jossa on
tilvistettyna tarpeellinen teoriatieto kehitysvammaisten lasten ja nuorten kohtaamises-
ta terveydenhuollossa. Lehtinen siséltda kolme péadkohtaa: lasten ja nuorten yleisim-
mét kehitysvammat, kehitysvammaisen lapsi tai nuori terveydenhuollossa seké kehi-

tysvammaisten palvelujérjestelmé ja lainsdadanto.

Oppimateriaali tehtiin Microsoft Word-ohjelmalla. Yksi sivu on A4-kokoinen. Mate-
riaalin tiiviydestd esimerkkind voimme mainita sen ettd, yhta tiettyd kehitysvammaa
ké&sittelimme noin yhden sivun mittaisessa taulukkomuodossa. Jokaisen aihealueen eli
esimerkiksi tietyn kehitysvamman tai lainsdaddannon jalkeen on muutama kysymys

joko avoimina kysymyksin4 tai ristikkona.

Ensimmaisend késittelemme eri kehitysvammat opinndytetydmme mukaisessa jarjes-
tyksessé: geneettiset oireyhtymét (Downin syndrooma, fragiili x—oireyhtymd, Rettin
oireyhtyma, Williamsin oireyhtyma, Angelmanin oireyhtyma ja Prader-Willin oireyh-
tyma), hankinaiset kehitysvammaoireyhtymat (CP-vammaisuus ja sikitaikaiseen al-
koholialtistukseen liittyvat oireyhtymat) ja monitekijdiset kehitysvammaoireyhtymat
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(autismiin liittyva kehitysvammaisuus, hydrokefalia ja INCL). Seuraavana kerromme
kehitysvammaisten palvelun ja kohtelun historiasta Suomessa. Tdman osuuden jal-
keen tulee tietoa kehitysvammaisen lapsen tai nuoren kohtaamisesta terveydenhuollon
eri aloilla: kommunikointi ja kohtaamisen erityispiirteet seka vanhempien huomioimi-
nen. Tahan liittyy myos lainsaadantd kehitysvammaisen henkilon integriteetin kunni-
oittamisesta. Viimeisend aihealueena on palvelujarjestelma ja sitd ohjaava lainsaadan-

to.

5.4 Oppimateriaalin viimeistely ja arviointi

Saatuamme ensimmadisen version oppimateriaalista valmiiksi annoimme sen neljélle
sairaanhoitajaopiskelijalle luettavaksi ja suullisesti arvioitavaksi. Arviointi ja palaut-
teenanto tapahtuivat vapaasti keskustellen sen jalkeen, kun testiryhman jasenet olivat
lukeneet ja tutustuneet oppimateriaaliimme. Yksi testiryhmaén jéasen oli toisen ja muut
kolmannen vuoden opiskelijoita. JAmséan ja Mannisen mukaan (2000, 80-81) koeryh-
méltd saatu palautteen hyddyntdminen on pohjana tuotteen viimeistelylle. Kaikilla
testiryhnmén jasenilld oli jotain tietoa kehitysvammaisuudesta, mutta pelkéstdan tyon
tai yksityiselamén kautta. Koulussa heista kukaan ei ollut saanut tietoa aiheesta. Paa-
timme kayttaa tallaisia opiskelijoita koeryhmandmme, koska palaute sellaiselta henki-
1614, jolla ei ole kokemusta aiemmasta samantyyppisesta tuotteesta tai palvelusta, on
tarkeaa ja kayttokelpoisinta (JAmsa & Manninen 2000, 80-81.)

Palautteen pohjalta lisdésimme oppimateriaaliin ja opinndytety6homme tietoa kehitys-
vammaisuutta selvittavistd tutkimuksista: erilaiset sikiotutkimukset ja niihin liittyva
perinndllisyysneuvonta. Myods opettaja kehotti lisddmadn naistd oleellisesti aihee-
seemme liittyvista asioista tiivistettyd tietoa opinndytetydhémme ja oppimateriaaliin.
Teoriatietoa eri kehitysvammoista pyrimme yhtendistimaan viimeiseen versioon, jotta
lukija/opiskelija pystyisi helpommin vertaamaan eri kehitysvammoja. Palautetta
saimme myo6s kovin yksinkertaisesta ulkoasusta, joten lisasimme oppimateriaaliin
kuvia ja teimme kehyksista ja otsikoista miellyttdvammé&n nakoisié. Palautteessa sa-
nottiin, etta teoriatieto eri kehitysvammoihin liittyen on juuri sopivasti rajattu siihen

n&hden, mité sairaanhoitajan tarvitsee tietaa.

Lopullisesta oppimateriaalista tuli 19 sivua pitkd ja liitteind kaksi sivua oppimista tu-

kevia kysymyksid. Tuotteemme tietopohja perustuu opinndytetyéprosessin aikana



28
tehtyyn tiedonhankintaan. Kuvat oppimateriaaliin etsimme Internetista Flickr-palvelun

kautta, koska taalta otetut kuvat ovat kaikkien vapaassa kaytossa.

5.5 Oppimateriaalin arviointi

Ammattikorkeapedagogiikassa yksi tarkeimmista asioista on, millaisia alan asiantunti-
joita koulutus valmistaa tyoelamaan. Oppimisen késitteell& kuvataan asiantuntijuuden
kehittymistd. Se kattaa tiedon ja ihmisiin liittyvien perusolettamuksien lisaksi myos
nédkemyksen siitd, miten oppii ja miten oppimista voitaisiin edistaa eri tavoin. Oppies-
saan opiskelija valikoi ja tulkitsee saatua tietoa. Tat4 ajatteluun liittyvad toimintoa
kutsutaan tiedon kasittelyprosessiksi. Oppiminen on toimintaa, joka perustuu opiskeli-
jan kokemuksiin, tavoitteisiin, aikaisempaan tietoon ja itseymmarrykseen. (Leinonen
2012.)

Oppimateriaalin ké&site on laajentunut viime vuosina uusien oppimisen tukemiseen
suunniteltujen apuvalineiden kehityttya. Kaikki tieto, jota opiskelija kéyttaa oppimis-
prosessin aikana, kasitetdan oppimateriaaliksi. (Vainionpaa 2006.) Oppimateriaaleja
kéytetddn oppimisen tukena erilaisissa oppimistilanteissa. Oppimistilanteessa liikaa
kaavamaisuutta tulisi valttaa ja opiskelijalle tdytyy antaa mahdollisuus ajatella ja toi-
mia itse seké yhteisollisesti. Opiskelijan ohjaaminen eteenpdin sekd ndma edelld mai-
nitut asiat ovat kriteereja hyvalle oppimateriaalille. Lisaksi hyvén oppimateriaalin
pitéisi problematisoida, vertailla ja perustella asioita, teoretisoida, soveltaa, hakea asi-
oiden yhteyksia ja lisatietoja seka ottaa huomioon tdmén hetkisen tiedon rajallisuus ja
taustat. (lloméki 2004.)

6 POHDINTA

6.1 Opinnaytetyon prosessin pohdinta

Meilld molemmilla oli oma kasityksemme kehitysvammaisuudesta ké&sitteend, koska
olimme kohdanneet heité eri tilanteissa ja toinen enemman kuin toinen. Molemmilla

oli silti kiinnostusta paneutua kehitysvammoihin ja kehitysvammaisten kohtaamiseen.

Jaoimme opinnédytetyémme Kirjoittamista siten, ettd kummallakin oli saman verran

kirjoittamista eri osa-alueilta. Aluksi etsimme tietoa yhdessé ja kirjoitimme koulumme
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Kirjastossa opinndytetyotamme. Harjoitteluiden ja tdiden takia Kirjoitimme valilla
omissa kodeissamme ja lisdsimme aikaansaannoksemme yhdessd opinndytety6hon,
jotta molemmat olivat ajan tasalla siitd, mita opinndytetydomme sisaltdad. Kevéaalla
meilld oli pidempid vapaita téistdmme ja pystyimme Kirjoittamaan opinnéytetydtam-
me yhdessa koululla. Yhteisen ajan ulkopuolella olimme yhteydessa toisiimme sahko-
postin ja sosiaalisen median kautta. Ohjaavaan opettajaamme olimme yhteydessa suu-
rimmaksi osaksi sahkopostin vélitykselld, koska yhteista aikaa oli hankala 10yt&a.

Opinnéaytetyoprosessi oli mielenkiintoinen ja opettavainen. Perehdyimme hyvin lasten
ja nuorten kehitysvammoihin sek& palvelujarjestelméén, mik& on eduksemme tulevai-
suudessa sairaanhoitajan tyossa. Opimme uutta pitk&janteisemmasta parityoskentelys-
td ja joustavuudesta, koska toinen meista teki toitad opinndytetydmme loppuvaiheessa.
Oppimateriaalin tekeminen oli molemmista mieleistd ja sen tekeminen sujui nopeasti
ja yhteisymmarryksessd. Myos samanlainen ajattelutapa ja mielikuva siitd, minkéalai-
nen oppimateriaalin taytyisi olla, helpotti sen tekemistd. Oppimateriaalista tuli mieles-
tdmme riittdva ja kattava, koska se késittelee yleisimmaét kehitysvammat ja tiivistetysti
kehitysvammaisten palvelujarjestelméa ohjaavan lainsdéddannon. Koska emme itse
pidé oppitunteja, jossa kyseistd oppimateriaalia hyddynnetdén, emme voi tietad, onko
oppimateriaali riittdva ja hyoédyllinen opiskelijoiden mielestd, vaikka se meidan mie-
lestamme hyva onkin. Oppimateriaali liittyy oleellisesti hoitotyonopiskeluun, joten

toivomme, ettd opettajat osaavat hyddyntaa tyostamaamme vihkosta opetuksessa.

Lahteind opinndytetybhdmme ja tuottamaamme oppimateriaaliin k&dytimme mahdolli-
simman uutta ja asianmukaista Kirjallisuutta sekd paljon eri Internet-sivuja. Internet-
lahteita padatimme kayttaa runsaasti siksi, etta sielta I0ytyi paljon ajantasaista tietoa.

Eniten k&dytimme Kehitysvammaliiton ja eri kehitysvammajarjestojen sivuja, sillé niis-
sé tieto oli hyvin jasenneltyd, ja koska se oli suunnattu suoraan kehitysvammaisten
kanssa tyoskenteleville ja heiddn vanhemmilleen, se oli valmiiksi selkedssa muodossa.
Vilkka & Airaksisen mukaan (2003, 76) toiminnallisessa opinndytetydssa ei ratkaise

lahteiden maara vaan laatu ja soveltuvuus.

Jatkotutkimusaiheeksi ehdottaisimme, ettd tuottamastamme oppimateriaalista tehtéi-
siin verkko- oppimateriaalia Mikkelin ammattikorkeakoulun Savonniemen kampuksen
sairaanhoitajaopiskelijoille. Uudessa verkko-oppimateriaalissa voisi korostaa kehitys-

vammaisen lapsen ja nuoren perheen tukemista.
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6.2 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Eettiset arvot ovat etiikan perustana. Arvot voidaan jakaa esim. esteettisiin, tieteelli-
siin ja eettisiin arvoihin (Sarvimaki, 38.) Tutkimusetiikka on itse ohjausta tiedeyhtei-
son sisélla. Opinndytetyon tekoa ohjaavat tieteen eettiset periaatteet, joiden tarkoituk-
sena on estad huonoa tieteellistd kaytostd. Tiedonhankinta- ja tutkimusmenetelmat
kuuluvat olla tieteessé hyvaksyttyjd seka eettisesti kestavia. (Tutkimusetiikkaa ja laki-
pykalid). Opinndytetyota aloittaessamme pohdimme eettisia ndkdkulmia. Opinnayte-
tyon tiedonhaennassa pyrimme tekemé&an eettisesti, etsien mahdollisimman laadukkai-
ta ja tuoreita l&hteitd. Otimme huomioon tekijanoikeudet ja osoitimme kéytetyt l&h-
teemme seka ilmoitimme selkeasti opinndytetydmme toimeksiantajan. (Leino- Kilpi &
Valiméki 2012, 366.)

Pietarinen (2002, 58 - 68) arvioi tutkimuksen eettisyytta kahdeksan eettisen vaatimuk-
sen avulla: alyllisen kiinnostuksen vaatimus, tunnollisuuden vaatimus, vaaran eli-
minoiminen, sosiaalisen vastuun vaatimus, ammatinharjoituksen edistaminen, kollegi-
aalisuuden arvostus, rehellisyyden vaatimus ja tunnollisuuden vaatimus ovat ndita

eettisia vaatimuksia.

Reliabiliteetti- sana tarkoittaa luotettavuutta, kdyttévarmuutta seké toimintavarmuutta
eli kuinka samasta asiasta tutkijat saisivat samanlaisen lopputuloksen. (Mattila ym.
2008). Reliabiliteetti on opinndytetydssémme hyvin otettu huomioon, koska olemme
kayttdneet opinndytetyossamme lahteina tuoreita ja laadukkaita lahteitd. Olemme
my06s hakeneet palautetta tuotteen toimivuudesta ja muokanneet tuotettamme saa-

mamme palautteen mukaan.

Opetusmateriaalin tekoon tuotekehitysmalli oli mielestdmme parhain vaihtoehto, kos-

ka sen kautta paasisimme parhaaseen lopputulokseen.
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Kristiina Keppo/
Kehitysvammaisten ko-
kemukset kohtaamisista

palvelujarjestelmassa

Kehitysvammaisten  koke-
muksia kuinka heidat palve-

lujérjestelméassé kohdataan.

Tietoa  opinndytety6hon
kehitysvammaisten palve-
lujérjestelmasta, heidén
kohtaamisesta ja miten he
kokevat  palvelujérjestel-

man.

Seija Aaltonen, Maria
Arvio/ Kehitysvammai-

nen potilaana.

Kehitysvammaisuutta  seka
kehitysvammainen  tervey-

denhuollon potilaana
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resta.
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ta kehitysvammahuollon

arkea

Kehitysvammaisten histori-
aa, kehitysvammaisten ase-
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Tietoa ja johdattelua opin-
néytetyohon  kehitysvam-
maisten historiasta tahén

paivaan.

Erja Halmesmaéki , llona
Autti-R&mo/  Fetaalial-
koholisyndrooma:  voi-
daanko lapsen ennustetta

parantaa?

Fentanyylialkoholisyndroo-

man ilmaantuvuus, alkoholin
vaikutus sikioon, tunnista-
minen ja alkoholivaurio lap-

sen hoito

Tietoa  opinndytety6hon
fentanyylialkoholisyn-

drooma lasten tunnistami-
nen ja hoito sekd autta-

mismenetelmaét

Markus Kaski (toim.),
Anja Manninen, Pekka
Molsd & Helena Pihko/

Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuutta, tietoa
kehitysvammaisuuden syista
ja ehkaisysta, lisdvammojen
ja -sairauksien ehkaéisysta,
kehityksen tukemisesta, kun-
toutuksesta ja hoidosta seké
lainsdadannosta ja palvelui-
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Tietoa  opinndytety6hon
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Oppimateriaali

Hei!

Edessinne oleva oppimateriaali on tehty teitd varten hyvit sairaanhoitajaopiskelijat.
Oppimateriaaliksi on koot perustietoa eri kehitysvammoista, kehitvsvammaisen lap-
sen ja muoren kohfaamisesta, lainsifidinndstd sekd palvelujirjestelmsstd. Oppimateri-
aalin tarkorfuksena on lisiti sairaanhoitajaopiskelijoiden tietoa kelutysvammaisista,
heidin kohtaanusestaan ja poistaa mahdollisia ennakkoluuloja.

Oppimateriaali on jaeftu viiteen suurempaan osioon joiden paittesksi on nmutama
oppimista tukeva kysymys.

Toivottavasti materiaalista on hyGtyd tulevaisuudessa sairaanhoitajan tyossisi!

Elli ja Riikka
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