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Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa lisaa tietoa kehitysvammaisen ihmisen
ajatuksista terveyspalveluista ja vahentdd ennakkoasenteita ja ennakkoluuloja
kehitysvammaisista terveyspalvelujen asiakkaina. Tutkimuksella saatuja tietoja
voi kayttaa apuna kohdatessa kehitysvammaisia ihmisia terveydenhuollon pal-
veluissa. Tutkimus antaa lisaa tietoa Rinnekoti-Saation RK-Asuntojen jatkuvaan
kehitystydhon kehitysvammaisen asiakkaan mielipiteiden kuuntelemisessa ja
tukemisessa, seka mielekkaan elamankokonaisuuden saavuttamisessa.

Opinnaytetyo toteutettiin laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena. Aineisto
kerattiin teemahaastatteluilla, joissa haastateltiin kahtakymmentakahta kehitys-
vammaista ihmistd pienryhmissa, kuudessa Rinnekoti-Saation RK-Asunnossa.
Aineisto analysoitiin kayttdmalla aineistolahtoista sisallonanalyysia.

Yleisesti haastateltavat kokivat olevansa terveita, eika terveyspalvelujen kayt-
tamiseen ollut tarvetta. Terveyspalvelujen saatavuus ja hoitoon paasy tarvitta-
essa koettiin tarkeéksi. Haastateltavat kuvasivat hyvan terveyspalvelun ohjeita
antavaksi, saatavilla olevaksi, kiireettémaksi, huomioivaksi ja hoitavaksi. Paa-
saantoisesti haastateltavat kertoivat saavansa hyvaa terveydenhoitopalvelua.
Tarkeimmat terveyspalvelut ovat tutkimukset ja hammashoito. Hyva terveyspal-
velu on haastateltavien mielesté hoitotilanteissa kiireetonta. Rauhallinen ilmapii-
ri, asiakkaan huomiointi ja hoitajien rauhalliset otteet ovat tarkeita, koska kiire
hermostuttaa haastateltavia. Hyvaa terveyspalvelua on myds asiakkaan perus-
teellinen tutkiminen, sairauden diagnosointi ja tarvittavan hoitomuodon ja laaki-
tyksen antaminen. Hyvaa terveyspalvelua on myds erikoislaéakarille pddseminen
tai mahdollisuus valita laakari sukupuolen mukaan. Neuvova ja ohjeita antava
terveyspalvelu koettiin palveluksi, jossa toivottiin tehtavan yksilollisid sopimuk-
sia. Asetettuja tavoitteita ja selkeitd hoito-ohjeita seurattaisiin saanndllisesti
myo6hemmissa tarkastuksissa. Ohjeet toivottiin saatavan myos kirjallisina, etta ei
tarvitse muistaa sovittuja asioita ulkoa.

Rauhallisesta ilmapiiristéa ja rauhallisista tyootteista hyotyvat kaikki potilasryh-

mat. Ohjeiden antaminen kirjallisina ja neuvojen kertaaminen voisi kuulua va-
kiintuneeseen tydotteeseen jokaisessa terveyspalveluja antavassa yksikossa.

Asiasanat: kehitysvamma, terveyspalvelu, terveysneuvonta



ABSTRACT

Keinanen, Tiina. Persons with intellectual disabilities and their thoughts of good
health care services.

55 p., 4 appendices. Language: Finnish. Helsinki, Autumn 2013.

Diaconia University of Applied Sciences. Degree Programme in Nursing. Option
in Nursing. Degree: Nurse.

The aim of the study was to describe the experiences that interviewees had
about health care services, health advice and preventive health care.

The thesis was a qualitative study. The material was collected by using theme-
based interviews in six groups and by asking the interviewees to tell their expe-
riences of the good health care services with the help of some supporting ques-
tions. The interviews of the voluntary twenty two interviewees with intellectual
disabilities were conducted in the spring 2013. The material was analyzed by
using the method of theory based content analysis.

The main result of the study indicated that people with intellectual disabilities
need more time to communicate in health care services. A person with intellec-
tual disabilities is treated in the same way as other clients. Problems occur
when the nurse tries to have information about the client’s life, because people
with intellectual disabilities may have difficulties to express themselves. Based
on the results, at first there is a need for the preinformation of the patient’s
communication problems. The environment should also be peaceful and finally
people with intellectual disabilities need more written health advice.

This study is aimed for health care professionals. Intellectual disability is just
one of many characteristics among an individual’s characteristics. The attitudes
need to be changed in order to make people with intellectual disabilities equal
members of society.

Keywords: intellectual disability, health care services, health care advice
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1 JOHDANTO

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa lisaa tietoa kehitysvammaisen
ihmisen ajatuksista terveyspalveluista ja vahentad ennakkoasenteita ja ennak-

koluuloja kehitysvammaisista terveyspalvelujen asiakkaina.

Terveyspalveluissa painopiste on ennaltaehkaisevassa terveydenhuollossa,
sairauksien ehkaisyssa ja terveyserojen kaventamisessa (Sosiaali- ja terveys-
ministeri6 2013). Useissa aikaisemmissa kehitysvammaisen ihmisen tervey-
denhoitoa selvittdneissa tutkimuksissa (Lainio 2007; Raappana & Repo 2011;
Bjornstrom, Lipponen & Tahtinen 2009; Hirvonen & lkonen 2012; Ainasoja &
Vaisadnen 2011; Dickman & Kuokkanen 2007) kehitysvammaisen ihmisen oh-
jaaminen terveyden edistamisessa on koettu haastavana henkilon ymmarryk-

sen tason ja erityispiirteiden vuoksi.

Kehitysvammaisen henkilon terveyden- ja sairaanhoito parantuu, kun alan hen-
kilostd oppii tuntemaan kehitysvammaisen ihmisen tapoja toimia ja ilmaista it-
seaan (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 336). Hoitotydn koulutusohjelmassa ei
ole saatavilla tietoa kehitysvammaisen ihmisen erityispiirteistd. Sairaanhoitajan
opinnoissa ei kehitysvammaisuuden teoreettiseen opetukseen panosteta riitta-
vasti, vaikka kehitysvammaisuuden erityispiirteiden tunteminen ja niiden huomi-
oiminen terveydenhoitopalveluissa on erittéin tarkedd. Kehitysvammaisuus ai-
heuttaa haasteita terveydenhoidon henkilostélle ennakkokasitysten ja tiedon
puutteen vuoksi. Hyvéan terveydenhoitopalvelun tarjoaminen edellyttaa asiak-
kaan tarpeiden kartoittamista. Kehitysvamma voi tuoda haasteita hoitajalle
kommunikaatiossa. Kehitysvammaiselle asiakkaalle haasteita tuovat ymmarta-

misen ongelmat ja eri hoitovaihtoehtojen valintatilanteet.

Opinnaytetyd palvelee Rinnekoti-Saation RK-Asuntojen jatkuvaa kehitysty6ta
kehitysvammaisen asiakkaan mielipiteiden kuuntelemisessa ja tukemisessa
sekd mielekkdaan eldmankokonaisuuden saavuttamisessa. Vastaavaa aikai-

sempaa tutkimusta Rinnekoti-Saation RK-Asunnoilla ei ole tehty.



2 TUTKIMUKSEN KESKEISET KASITTEET

2.1 Kehitysvammaisuus

Vamma on mink& tahansa psykologisen, fysiologisen tai anatomisen rakenteen
vajaavuus tai epanormaalius. Toiminnan vajaavuus tai sosiaalinen haitta riippu-
vat ihmisen elinymparistosta. Vammaisuudessa on kysymys yksiléllisesta hai-
tasta, kokemuksesta tai voimavaroista, ei sairaudesta. Se on pysyva tila, jossa
vamman vakavuusaste voi muuttua. Kehitysvamma ilmenee ennen 18 vuoden
ikaa, jolloin kehitys tai henkinen toiminta on estynyt synnynnaisen tai kehitys-

idssa saadun sairauden, vamman tai vian vuoksi. (Ikonen 2004, 353.)

Vammaisneuvosto méaarittelee vammaisiin henkildihin kuuluvan sellaiset henki-
I6t, joilla on pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyva
vamma, joka voi estaa taysimaaraisen ja tehokkaan osallistumisensa vuorovai-
kutuksessa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa (Euroopan unionin
virallinen lehti 2010). Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista
ja tukitoimista (3.4.1987/380) maarittelee toisessa artiklassaan vammaisella
henkilolla tarkoitettavan henkil6a, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitka-

aikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman toiminnoista.

Suomessa on arvioitu olevan yli 50000 eli 1 prosentilla vaestosta kehitysvamma
(Kaski, Manninen & Pihko 2012, 21). Kehitysvammaisella on vaikeuksia ymmar-
téa ja oppia uusia asioita. Kehitysvamma rajoittaa vain osaa ihmisen toiminnois-
ta ja tuen tarve voi vaihdella hyvin paljon. Kehitysvamman aste vaihtelee vaike-
asta vammasta lievaén. Kehitysvammaisuutta voidaan maaritella ladketieteen ja
diagnoosien, toimintakyvyn tai sosiaalisen ndkdkulman mukaan. (Seppalda &
Rajaniemi 2012.)

Sosio-kulttuurisesti kasitys siitd, mita kehitysvammaisuudella tarkoitetaan tai
mita kehitysvammaisuuteen arvellaan liittyvan, voi vaikuttaa kehitysvammaisen
palvelujen jarjestamiseen. Mikali kehitysvammaisuutta pidetaan vajaakykyisen

henkilon ja ympéariston valisen vuorovaikutuksen hairiona, voi hanen erityistar-



peidensa huomioon ottaminen vaarantua. Kehitysvammaista voidaan pitaa sai-
raana, lapsenomaisena, yhteiskunnan haitoilta suojeltavana tai ylimaaraisen
huolehtimisen kohteena. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 150.) Sosiaalisesti
maariteltynd kehitysvammaisuus on ympariston maarittelema tila, jossa ristirii-
dan muodostavat yksilon suorituskyvyn puute ja ympariston vaatimukset (Kaski,
Manninen & Pihko 2012, 155-156). Monet ongelmat ja rajoitukset, joita vam-
mainen kohtaa, ovat yhteiskunnan ja kulttuurin tuottamia materiaalisia, sosiaali-
sia tai asenteellisia ongelmia. Vammaisten asema on pitkalti rippuvainen ei-
vammaisten ihmisten kasityksista siita, mikd vammaiselle henkildlle on sopivaa,

suotavaa tai mahdollista. (Reinikainen 2007, 13-14.)

Ladketieteellinen nakokulma maéaarittelee henkilon ominaisuuksia siihen, mita
la&ketieteessa pidetddn normaalina tilana, terveend tai vammattomana. Kehi-
tysvammaisuus voidaan todeta heti syntymén jalkeen. Se voi ilmetd myods en-
simmaisten elinvuosien aikana, kun lapsen kehitys ei etene odotetulla tavalla.
(Seppala & Rajaniemi 2012; Kaski, Manninen & Pihko 2012, 25.)

Kehitysvamma voi johtua geneettisista muutoksista tai esimerkiksi synnytyk-
seen ja syntymaan liittyvista syista. Myos raskaudenaikainen alkoholialtistus,
muu raskaudenaikainen myrkytys tai infektio tai lapsuudenaikainen tapaturma
tai infektio voi aiheuttaa kehitysvammaisuutta. Kehitysvammaan voi yhdistya
myOs muita vammoja tai liitdnnaissairauksia, joista yleisimpia ovat epilepsia,
erilaiset aistivammat, autismin kirjon hairiét ja Alzheimerin tauti. (Seppéla & Ra-
janiemi 2012.)

Maailman terveysjarjestd WHO (World Health Organization) on kehittanyt kan-
sainvalisen tautiluokitusjarjestelman International Statistical Classification of
Diseases and Related Health Problems:n (ICD-10). ICD-10-tautiluokitus méaarit-
telee alyllisen kehitysvammaisuuden tilaksi, jossa mielen kehitys on estynyt tai
epataydellinen. Luokituksessa kehitysvammaisuus jaotellaan lievaan, keskivai-
keaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvammaan, jota arvioidaan alykkyystesteilla.
Alykkyystestin tuloksella 50—69 kuvataan lievaa kehitysvammaa, mika vastaa
kehitysikaa 9-12 vuotta. Alykkyystestin tulos 35-49 kuvaa keskivaikeaa kehi-

tysvammaa kehitysian ollessa 6—-9 vuotta. Tuloksella 20-34 kuvataan vaikeaa



kehitysvammaa kehitysian ollessa 3—6 vuotta ja alykkyystestin ollessa alle 20,
on kyseessa syva kehitysvamma, jolloin kehitysikd jaa alle 3-vuotiaan tasolle.
(Seppala & Rajaniemi 2012; Kaski, Manninen & Pihko 2012, 18.)

American Association of Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) on
amerikkalainen, voittoa tavoittelematon yhdistys, joka maéaarittelee kehitysvam-
maisuuden vammaisuudeksi, jossa ilmenevat huomattavat rajoitukset seka alyl-
lisissd toiminnoissa ettd adaptiivisessa eli sopeutuvassa kayttaytymisessa
(AAIDD 2010; Kaski, Manninen & Pihko 2012, 16).

Erityishuollon tarkoituksena on edistaa suoriutumisessa paivittaisista toiminnois-
ta, auttaa toimeentulon hankkimisessa, sopeutumisessa yhteiskuntaan ja turva-
ta kehitysvammaisen tarvitsema hoito ja muu huolenpito (Kaipinen 2013).
Vammaispalvelulain (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista
ja tukitoimista 1987/380) tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilon edelly-
tyksia elda ja toimia yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenend seka ehkaista ja
poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteita. Vaikeavammaisella hen-
kilolla on lain mukaan oikeus saada henkilokohtaista apua paivittaisiin toimiin
seka kotona etta sen ulkopuolella. Kehitysvammalaki (Laki kehitysvammaisten
erityishuollosta 1977/519) saatelee erityishuollon antamista henkil6ille, joiden
kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt synnynnéaisen tai kehitys-
iIAssa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja jotka eivat muun lain nojalla

voi saada tarvitsemiaan palveluja.

Vammaisen ihmisen elaméan normalisointia parantavat hanen yksiléllisiin tarpei-
siinsa erikoistuneet palvelut. Segretaation uhka, eli hoidon erottelu vain vam-
maisille tarkoitettuina palveluina, huomioidaan terveyspalveluissa integraatiolla,
eli esteettoman elinympariston ja tarpeellisten tukipalvelujen luomisena terve-
yspalvelujen yhteyteen. Nain vammainen ihminen pystyy ilman erottelua elé&-
maan yhteiskunnan jasenend, samoin oikeuksin ja velvollisuuksin. Integroinnin
lisaksi tarvitaan myos inkluusiota, eli mukaan ottamista, jolloin kansalaisoikeu-
det ja poliittiset oikeudet seka taloudelliset, sivistykselliset ja sosiaaliset oikeu-

det toteutuvat. Inkluusio tarvitsee toteutuakseen vammaisuuden hyvaksymista,



toimivia ihmissuhteita ja riittdvaa tietoa toiminnan tueksi. (Kaski, Manninen &
Pihko 2012, 151-152.)

Hyva elinymparisto luo kehitysvammaiselle ihmiselle edellytykset elaa tavallista
elamaa mahdollisimman pienin rajoituksin ja auttaa omaksumaan normaaleja
kayttaytymismalleja. Kun elinymparisto ei kiella kehitysvammaisuutta tai liitdn-
naisvammoja, vaan ottaa erityistarpeet huomioon, kehitysvammaiselle ihmiselle
muodostuu todellisia mahdollisuuksia tehda valintoja ja kayttaa hanella olevia
taitoja ja kykyja. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 156.)

2.2 Terveyspalvelut

Terveydenhuollon tavoitteena on edistaa ja yllapitdd vaeston terveyttd ja hyvin-
vointia seka ty6- ja toimintakykya ja sosiaalista turvallisuutta seka kaventaa ter-
veyseroja. Perustana ovat ehkaiseva terveydenhuolto ja koko vaeston saatavilla
olevat terveyspalvelut. Terveyspolitikan ensisijaisia tavoitteita ovat terveyden
edistiminen ja sairauksien ehkaisy. Kunnat vastaavat terveydenhuollon jarjes-
tamisesta ja rahoittamisesta ja takaavat jokaiselle riittavét terveyspalvelut. (So-

siaali- ja terveysministerio 2013.)

Perusterveydenhuollolla tarkoitetaan kunnan jarjestaméaa vaeston terveydenti-
lan seurantaa, terveyden edistamista ja erilaisia palveluita, joita tuotetaan kun-
nan terveyskeskuksessa. Erikoissairaanhoito tarkoittaa erikoisalojen mukaisia
tutkimuksia ja hoitoja, joista suurin osa jarjestetddn sairaaloissa. Perustervey-
denhuollon palveluja tuotetaan terveyskeskuksien liséksi myds tyoterveyshuol-
lossa ja yksityisella sektorilla. (Sosiaali- ja terveysministerio 2013.)

Terveyskeskuksessa tuotetaan kunnan jarjestamét terveydenhuollon palvelut
sekd seurataan ja edistetddn vaeston terveytta. Terveyskeskuksen palveluja
ovat muun muassa:

- L&akarin vastaanotto

- Sairaanhoitajan vastaanotto

- Paivystys
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- Vuodeosasto sairaalahoitoa tarvitseville

- Terveysneuvonta

- Raskauden ehkéisyneuvonta

- Aitiys- ja lastenneuvolat

- Seulontatutkimukset ja rokotukset

- Suun terveydenhuollon palvelut

- Koulu- ja opiskeluterveydenhuollon palvelut
- Mielenterveyspalvelut

- Kotisairaanhoito ja -sairaalahoito

Terveyskeskuksessa on seka ladkarin ettd sairaanhoitajan vastaanotot sairas-
tuneille ja pitkaaikaista sairauttaan hoitaville. Usein terveyskeskuksessa on
myds vuodeosastoja sairaalahoitoa tarvitseville. Paivystyksessa annetaan Kii-
reellistd hoitoa ja kotisairaanhoitoa tuodaan potilaiden kotiin tarvittaessa. Eri-
koislaakaria terveyskeskuksen laakari voi konsultoida tarvittaessa tai antaa poti-
laalle lahetteen erikoislaakarin jatkotutkimuksiin. Terveysneuvontaa, johon kuu-
luvat terveyskasvatus ja valistustyd, voi saada jokaiselta terveyskeskuksen pal-
veluja tuottavalta taholta tai erikoistuneilta sairaanhoitajan vastaanotoilta, esi-
merkiksi astma- ja diabeteshoitajilta. Ehkaisy-, aitiys- ja lastenneuvolat tarjoavat
saanndllista terveyden seurantaa ja terveysneuvontaa koko perheelle. Seulon-
tatutkimukset, rokotukset, suun terveydenhuollon palvelut, kuntoutukset ja mie-
lenterveyspalvelut sisdltyvat myds terveydenhuollon palveluihin. Koulu- ja opis-
keluterveydenhuollon palveluja toteutetaan yhteistydssa oppilaitosten kanssa.
Mielenterveyspalveluita, joilla ehkaistaan, tunnistetaan, hoidetaan ja kuntoute-
taan mielenterveyshairidista ja psyykkisista sairauksista karsivia tarjoaa useissa

terveyskeskuksissa mielenterveystoimisto. (Sosiaali- ja terveysministerio 2013.)

Kehitysvammaisen erityishuoltoon kuuluvia palveluja ovat tutkimus, terveyden-
huolto, ohjaus, kuntoutus ja toiminnallinen valmennus, tydtoiminta, asumisen
jarjestaminen sekad yhteiskunnallista sopeutumista edistéava toiminta. Erityis-
huoltoon kuuluvat myds henkil6kohtaisten apuneuvojen ja apuvalineiden jarjes-

taminen seka yksilollinen hoito ja huolenpito. (Kaipinen 2013.)
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Suomen terveyspolitikan ensisijaisia tavoitteita ovat terveyden edistdminen ja
sairauksien ehkaisy (Sosiaali- ja terveysministerio 2013). Sosiaali- ja terveys-
palvelut eivat voi yksin turvata kaikkia osa-alueita tai poistaa kaikkia riskitekijoi-
ta. Tarvitaan lisaksi kaikkia vaestéryhmia koskevia hyvinvointia ja terveytta edis-
tavia poikkihallinnollista toimia, riskiryhmille suunnattua ehkéisevaa tyota seka
sairastuneille ja sosiaalisissa vaikeuksissa oleville korjaavaa tyota. Jokaisella
henkil6lla on myds oma vastuunsa ja ihmissuhteilla sekd elamantavoilla on
merkityksensé. Yhteiskunnan tehtavana on mahdollistaa kaikille hyvinvointia ja
terveyttd tukevat yksilolliset, yhteisolliset ja yhteiskunnalliset ratkaisut. On tarjot-
tava mahdollisuuksia terveelliseen ravintoon, liikuntaan ja sosiaalisten suhtei-
den luomiseen seka terveelliseen, turvalliseen ja esteettomaan elinymparistoon.
(Sosiaali- ja terveysministerio 2012,16.) Sosiaali- ja terveyspalveluissa osalli-
suus ja asiakaslahtoisyys tarkoittavat ihmisten kuulemista ja vaikutusmahdolli-
suuksien lisaamista asiakasta koskevassa paatoksenteossa, palveluissa ja nii-

den kehittdmisessa. (Sosiaali- ja terveysministerié 2012, 19.)

Terveyskeskus on kaikille avoin ennaltaehkaisevia palveluja tarjoava tervey-
denhuollon toimipaikka. Ennaltaehkéisevaa terveydenhuoltoa ovat muun muas-
sa terveystarkastukset. Tydssa kayvilla on mahdollisuus kayttdd mydos tyéterve-
yshuollon tarjoamia lakisadateisia ennaltaehkéaisevia palveluja. Lisdksi koululaisil-
le, opiskelijoille seké& lasten- ja &itiysneuvolan asiakkaille tarjotaan ehkaisevia
terveyspalveluja. Ennaltaehkéisevien palvelujen kaytdssa on sosioekonomisia
eroja. Mita korkeampi sosioekonominen asema, sitd useampi osallistuu esimer-
kiksi seulontatutkimuksiin tai terveytta edistavaan ryhmatoimintaan. (Mander-
backa, Gissler, Husman, Husman, Hakkinen, Keskimaki, Nguyen, Pirkola, Os-
tamo, Wahlbeck & Widstrom 2006, 46.)

Terveysneuvontaan kuuluvat terveyskasvatus ja valistustyd, raskauden ehkai-
syneuvonta, aitiys- ja lastenneuvolat seka yleiset terveystarkastukset (Sosiaali-
ja terveysministerio 2013). Terveydenhuoltolaki méaarittelee artiklassa 13 kun-
nan velvollisuuksiin jarjestaa asukkailleen terveyden ja hyvinvoinnin edistamista
seka sairauksien ehkaisya tukevaa terveysneuvontaa. Terveysnheuvonnan ja
terveystarkastusten on muodostettava toiminnallinen kokonaisuus muiden kun-

nan jarjestamien palvelujen kanssa, jolloin terveysneuvontaa on sisallytettava
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kaikkiin terveydenhuollon palveluihin. Terveystarkastuksissa asukkaiden terve-
ytté ja hyvinvointia seurataan ja edistetdan. Terveysneuvonnan ja terveystar-
kastusten on tuettava tyo- ja toimintakykyéa ja sairauksien ehkaisya seka edistet-
tava mielenterveytta ja elamanhallintaa. Myds ehkadisyneuvonta ja muut seksu-
aali- ja lisdantymisterveytta edistavat palvelut kuuluvat kunnan terveysneuvon-
nan ja terveydenhuoltopalvelujen piiriin. (Terveydenhuoltolaki 2010/1326.) Ter-
veyskasvatuksen tavoitteena on, ettd myods kehitysvammainen ihminen ottaa
vastuun oman terveytensd, hygieniansa ja ulkondkdnsa hoitamisesta, omien

edellytystensa mukaisesti (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 209).

Kunnan jarjestamien palvelujen kanssa tarkeita yhteistybkumppaneita ovat ter-
veysalan jarjestot ja muut toimijat, jotka antavat terveysneuvontaa. Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos (THL) huolehtii terveystarkastusten ja terveysneuvonnan
kehittamisestd, seurannasta ja kuntien ohjauksesta seka kokoaa seurantatietoja
terveysneuvonnasta ja terveystarkastuksista. Terveyden ja hyvinvoinnin laitok-
sen tehtaviin kuuluu myds julkaista tietoa elintavoista ja antaa ohjeistuksia
muun muassa ravitsemuksesta, paihteista, riippuvuuksista, mielenterveydesta,

kansantaudeista ja matkailuterveydesta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2013.)

2.3 Kehitysvammaiset terveyspalvelujen kayttajina

Yhdysvalloissa Marylandin osavaltiossa on tutkittu vuosina 1994-1995 vam-
maisten naisten paasya terveyspalvelujen pariin ja ennaltaehkaisevaa tervey-
denhuoltoa. Tutkimuksen mukaan vammaiset naiset eivit saaneet tarvitse-
maansa Yyleistd sairaanhoitoa, hammashoitoa, reseptilddkkeita tai silmalaseja,
verrattuna naisiin, joilla ei ole vammaisuutta. Tarkeimpina syind olivat naisten
taloudellinen tilanne, sairasvakuutusten puute tai vakuutusten rajoitukset.
(Chevarley, Thierry, Gill, Blythe Ryerson & Nosek 2006.)

Yhdysvalloissa Kalifornian osavaltiossa tehdyssa tutkimuksessa vuosina 2002—
2003 (Bancroft, Lightstone, Simon, Crew & Baraban 2006) tutkittiin eroja terve-
yskayttaytymisessa vammaisten ja ei-vammaisten valilla seka miten ymparisto

vaikuttaa vammaisten elamaan. Tutkimuksen tuloksissa fyysisen tai aistivam-


http://www.whijournal.com/article/S1049-3867%2806%2900111-3/abstract
http://www.whijournal.com/article/S1049-3867%2806%2900111-3/abstract
http://www.whijournal.com/article/S1049-3867%2806%2900111-3/abstract
http://www.whijournal.com/article/S1049-3867%2806%2900111-3/abstract
http://www.whijournal.com/article/S1049-3867%2806%2900111-3/abstract
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man omaava ihminen on kokenut useita ympariston esteita. Terveyskayttayty-
misessa eroja tuottivat myds vamman vakavuus ja kotitalouden tulot. Johtop&a-
toksissa todetaan, etta julkisten ja yksityisten terveysvirastojen pitdd poistaa

ympariston esteita terveydenhuollon palveluissa.

Jyvaskylan yhteiskuntatieteellisen tiedekunnan vaitoskirjassa Marjo-Riitta Reini-
kainen (2007) on tutkinut vammaisuuden sukupuolittuneita ja sortavia diskurs-
seja. Tutkimus on yhteiskunnallis-diskursiivinen nékdkulma vammaisuuteen,
jonka tavoitteena on puuttua totuttuihin vammaisuuden diskursseihin, eli tapoi-
hin puhua ja ajatella vammaisuudesta ja vammaisista ihmisista. Reinikainen
toteaa, ettd vammaisuuden yhteiskunnallisten haittojen ja esteiden poistaminen
vaatii kasitysten, stereotypioiden, asenteiden ja mielikuvien tunnistamista seka

poistamista.

Anne Ainasoja ja Niina Vaisanen (2011) toteavat opinnaytetydssaan, etta julki-
sissa palveluissa tulisi kiinnittdéa enemman huomiota siihen, millaista kielta kay-
tetdan kun asioimassa on kehitysvammainen henkil6. Palvelujen tarjoajat eivét
valttamatta osaa tai kykene kohtaamaan kehitysvammaista tasavertaisena yksi-
l6nd. Epavarmuus kohtaamisessa voi johtua henkilokunnan tiedon puutteesta,
kuinka kohdata kehitysvammainen ihminen tai jannittamisesta, etta tuleva kans-
sakadyminen ei onnistu. Opinnadytetydssa palvelujen tarjoajia ohjeistetaan kayt-
tamaan selkokielta ja kiinnittamaan kielenkayttdonsa huomiota, myos kehitys-
vammaisen asiakkaan esitietoihin tutustuminen antaa tarkeéa tietoa kohtaami-

sen tueksi. (Ainasoja & Vaisanen 2011, 43.)

Kehitysvammaisen asiakkaan kohtaaminen, kuuleminen ja erityistarpeisiin vas-
taaminen on terveydenhuollossa vaihtelevaa. Vaihtelevuuteen vaikuttaa tervey-
denhuollon henkilokunnan tiedon puute kehitysvammaisuudesta ja vaihtoehtoi-
sista kommunikointimenetelmistd sek& henkilokunnan resurssipula. (Bjorn-
strom, Lipponen & Tahtinen 2009, 21; Kokkonen 2012, 31.) Henkilon, joka on
enemman tottunut hoitamaan kuin avustamaan, voi olla vaikeaa suhtautua
vammaiseen henkildon aikuisena ihmisena (Gustafsson 1999, 32). Hoitajat ker-
toivat saaneensa tietoa kehitysvammaisuudesta potilaan omaisilta, kirjallisuu-

desta ja aikaisemmasta kokemuksesta. Hoitajat kokevat kehitysvammaisen
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hoidon vaativaksi ja vaativan paljon henkisia voimavaroja. Noin puolet hoitajista
on Essi Lainion (2007) opinnaytetybn mukaan kokenut ep&varmuutta hoitaes-

saan kehitysvammaista potilasta.

Ennen vastaanottotilannetta hoitajan tulisi huolellisesti tutustua potilaan potilas-
papereihin ja mahdollisuuksien mukaan keskustella kehitysvammaisen henkilon
omaisen tai omahoitajan kanssa nykytilanteesta. Hoitajan on varmistettava, etta
kehitysvammainen asiakas saa tietoa omalla tasollaan nykytilastaan ja tietaa
jatkotutkimuksista. Kommunikaatiota voivat vaikeuttaa puheen hairiot, kielen
ymmartamisen vaikeudet ja viat kuulemisessa tai nakemisessa. Pakkoliikkeet ja
eleet voivat olla hoitajasta hammentavia ja aiheuttaa vaarin ymmarryksia. (Hir-
vonen & Ikonen 2012, 11.)

Ihmisten reagoiminen kehitysvammaisuuteen riippuu heiddn ajatusmaailmas-
taan, jolloin erilaisuuden ymmartaminen ja arvostaminen on osa laadukasta
asiakaspalvelua (Dickman & Kuokkanen 2007, 2). Hoitajat kokevat ongelmia
myds kommunikoinnissa, koska kehitysvammaiselta itseltd&n ei onnistuta saa-

maan tietoja hanen olostaan ja tilastaan (Kokkonen 2012, 31).

Suoraa tutkimustietoa tai kirjallisuutta kehitysvammaisten kokemuksista hyvéasta
terveyspalvelusta I6ytyi vuosilta 2002—2012 vahén. Kehitysvammaisia terveys-

palvelujen asiakkaina on tutkittu enemman hoitajien tai omaisten nakodkulmasta.

Kehitysvammaisia ja heidan perheitddn kehitysvammaisten osallisuuden toteu-
tumisessa eri elaman osa-alueilla hairitsevat ihmisten asenteet. Kehitysvamma
on yksi henkildon ominaisuus, mika ei saa olla este osallisuudelle ja sen toteu-
tumiselle. Tana paivana ihmiset hyvéksyvat erilaisuutta paremmin, kuin vuosi-
kymmenia sitten, mutta asenteissa on kuitenkin kehitettavaa, jotta kehitysvam-
maiset saataisiin tasavertaisiksi yhteiskunnan jaseniksi kaikilla elaman osa-

alueilla. (Ainasoja & Vaisanen 2011, 20.)

Asiakkaina vammaisella on oikeus kantaa vastuu itsestaan, vaikka he olisivatkin
yhteiskunnan tuesta riippuvaisia. Monella vammaisella ei ole itsenédisen elaméan

edellyttamid henkilokohtaisia valmiuksia, mutta se ei oikeuta ketddn kohtele-



15

maan hantd huonompana ihmisena. (Gustafsson 1999, 25). Matka potilaasta
asiakkaaksi voi olla pitka, silla potilas mielletddn hoitoon sopeutuvaksi henkilok-
si ja asiakas subjektiksi, jonka odotetaan itse vastaavan terveydestaan (Gus-

tafsson 1999, 27).
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3 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytetydn suunnitelma esitettiin 25.10.2012 seminaarissa, jonka jalkeen
haettiin tutkimuslupaa Rinnekoti-Saatiolta. Tammikuussa 2013, haastatteluky-
symysrunko ja haastattelukysymykset valmistuivat. Haastattelukysymyksia tes-
tattiin yhdessa RK-Asunnossa esimerkkiryhmalla ja kahdella vapaaehtoisella
nuorella aikuisella, joilla oli kognitiivisia vaikeuksia. Testihaastattelua ei videoitu.
Tutkimuslupa hyvaksyttiin Rinnekoti-Saatiolla 5.3.2013 ja haastattelukirjeet pos-
titettiin RK-Asuntojen esimiehille.

3.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdéd kehitysvammaisten ihmisten omia ko-
kemuksia terveyspalveluista. Tarkoituksena on selvittaa, miten kehitysvammai-
nen ihminen kokee terveyspalvelut ja niiden kayttamisen sekd minkalaista hyva
terveyspalvelu on kehitysvammaisen silmin. Tutkimus selvittad myds, miten ke-
hitysvammainen kokee ennalta ehkaisevan terveydenhoidon ja terveysneuvon-
nan. Tavoitteena on saada kuuluviin kehitysvammaisen oma aani ja kokemuk-
set terveyspalveluista. Lisdksi tutkimus antaa tietoa hoitoalan ammattilaisille
kehitysvammaisen ihmisen ajatuksista ja toimii siten tydkaluna hoitotilanteissa.

Tutkimus toimii my6s tutkijan ammatillisen kasvun naytteena.

3.2 Tutkimusymparist6

Rinnekoti-Saatio on tuottanut yli 80 vuotta hoito-, asumis- ja asiantuntijapalvelu-
ja seka tyo- ja paivatoimintoja kehitysvammaisille henkildille. Toiminnasta on
myonnetty  sosiaali- ja  terveyspalveluiden laatuohjelman SHQS-
laaduntunnustus. Vuonna 2012 Rinnekoti-Saatiossa tyoskenteli 902 alan am-
mattilaista ja asiakkaita oli 2600. (Rinnekoti-Saatié 2013.) Rinnekoti-Saatién
toiminta perustuu yksityisille palveluntuottajille annettuun oikeuteen tuottaa pal-
veluja kuntayhtymille, kunnille tai muille palveluja haluaville. Rinnekoti-Saation

arvoja ovat lahimmaisyys, asiantuntijuus ja hyva elama. Rinnekoti-Saatio tekee
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oman kehittdmistyonsa lisaksi yhteistyota yliopistojen, oppilaitosten ja Rinneko-
din tutkimussaéation kanssa kehitysvammatutkimuksen ja -huollon edistamisek-
si. (Rinnekoti-Saéatio 2012a.)

Espoon Lakiston alueella hoitokodit tarjoavat eri-ikaisille kehitysvammaisille
ymparivuorokautista hoitoa ja kuntoutusta. Paakaupunkiseudulla toimivat RK-
Asunnot tarjoavat ymparivuorokautista asumispalvelua sekéd asumiseen liittyvia
hoito- ja tukipalveluita. Vuonna 2012 RK-Asunnoissa oli 330 asiakasta. Hoito-
kodeissa ja RK-Asunnoissa tydskentelee lahi- ja sairaanhoitajia, nuoriso- ja va-
paa-ajanohjaajia seka sosionomeja. (Rinnekoti-S&atio 2013.)

RK-Asunnoilla on ryhmakoteja ja asuntoja Espoossa, Helsingissa, Vantaalla,
Nurmijarvelld ja Tuusulassa yhteensa 320 kappaletta 22 eri kohteessa. Toimin-
ta perustuu palveluhenkildston ammatilliseen osaamiseen, kuntouttavaan tyoot-
teeseen seka asukkaille laadittuihin yksil6llisiin kuntoutus- ja palvelusuunnitel-
miin, joita tukevat psykologien, hoito- ja sosiaalitydn asiantuntemus ja ohjaus.
Asukkaiden hyvan elaménlaadun tukena toimivat hoito- ja kuntoutussuunnitel-
mat. Liikunta- ja kommunikaatiopassit on luotu kehitysvammaisen asiakkaan
tueksi héanen asioidessaan muun muassa terveyspalveluja tarjoavissa paikois-
sa. Liikuntapassi on asiakirja, johon on koottu asiakkaan liikkumiseen ja toimin-
takykyyn vaikuttavia tekijoitd. Asiakkaan kayttdaméat apuvalineet ja tuen tarve
likkumisessa tai toimintakyvyssa on kirjattu passiin. Kommunikaatiopassiin on
eritelty asiakkaan erityispiirteet, tapa kommunikoida ja asioiden ymmartamisen
taso. (Rinnekoti-Saatio 2012a.)

Keskeista RK-Asuntojen toiminnassa on asukkaan yksityisyyden toteutuminen
ja asukkaan mahdollisuus vaikuttaa omaan elamaansa. Asukkaita tuetaan mo-
nipuoliseen vuorovaikutukseen ja kontakteihin ympériston kanssa. Asumispal-
velut on jaettu asukkaan hoidon, ohjauksen ja tuen tarpeen mukaisesti neljaan
asumispalvelumuotoon, joita ovat autettu asuminen, vaativa autettu asuminen,
ohjattu asuminen ja tuettu asuminen. RK-Asuntojen palveluohjauksen tarkeéa
osa on kuunnella asiakkaan mielipiteitd ja tukea heitd mielekkaan elamankoko-

naisuuden saavuttamisessa. (Rinnekoti-S&atio 2012b.)
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3.3 Aineiston keruu- ja analysointimenetelmat

Taman opinnaytetyon tutkimus on luonteeltaan kvalitatiivinen eli laadullinen tut-
kimus, joka kohdistuu nykyhetkeen ja tapahtuu todellisessa tilanteessa. Kvalita-
tiivinen tutkimus on rajallinen kokonaisuus, joka on kuvailevaa tutkimusta ja
pyrkii 16ytamaan ilmioille selityksia. (Syrjala 1994,11.) Kvalitatiivinen tutkimus
sopii hyvin, kun halutaan saada tietoa tapahtumien yksityiskohtaisista rakenteis-
ta. Tutkimuksen lahtokohtana on henkilon kyky tulkita tapahtumia toimintaympéa-
ristossaan, jolloin haastateltavan oma aani voi kuulua suorina lainauksina. (Syr-
jala 1994, 12-13.)

Hoitotieteen tutkimus yhdistaa teorian, koulutuksen ja kaytadnnon. Sitd voidaan
pitdd luovana toimintana, jossa pyritaan loytamaan luotettavaa ja hyodyllista
tietoa erilaisista ja eritasoisista hoitamisen ilmidista. Soveltavan tutkimuksen
tavoitteena on tuottaa kayttokelpoista tietoa hoitamisesta. Tuotettu tieto voi toi-
mia pohjana kaytannon hoitotydlle, koulutuksille, hallinnon johtamiselle ja paa-

toksenteoille. (Vehvildainen-Julkunen & Paunonen 2006, 19, 21.)

Tybelaman ohjaajana toiminut palvelupaallikkd Jaana Laaksonen ohjasi haas-
tattelukirjeiden laatimisessa ja haastatteluun soveltuvien RK-Asuntojen I6ytami-
sessa. RK-Asuntojen esimiehille lahetettiin kirje tutkimuksesta (Liite 1), missa
tiedusteltiin, 16ytyykd asuntolasta vapaaehtoisia haastateltavia tutkimukseen.
Kirjeeseen liitettiin saatekirje ja lupalomake haastatteluun osallistuville (Liite 2).
Lupalomakkeessa kysyttiin taustakysymyksina tilastointia varten haastateltavan
ika ja sukupuoli. Haastattelua varten ilmoittautui kuusi RK-Asuntoa paakaupun-

kiseudulta, joissa mahdolliset rynmét haastatteluun voitiin muodostaa.

Haastatteluun osallistui 22 kehitysvammaista henkil6a, joista miehia oli kuusi ja
naisia 16 henkiloa. Haastateltavien ik& vaihteli 19-54 vuoden valilla. Keski-ik&
haastateltavilla oli 30 vuotta. 3-5 hengen ryhmissé keskusteltiin teemahaastat-
telun keinoin terveyspalveluista ja niiden herattamista ajatuksista. Haastattelut

toteutettiin huhtikuun ja toukokuun 2013 aikana.
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Haastattelussa ollaan suorassa vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa, jolloin
on mahdollista selvittdd vastausten taustalla olevia motiiveja. Nonverbaaliset, eli
sanattomat vihjeet auttavat ymmartamaan vastauksia ja merkityksia. (Hirsjarvi &
Hurme 2008, 34.) Nonverbaalinen eli sanaton viestinta tarkoittaa ei-kielellista
viestintaa, eli ilmeita, eleitd, kehonasentoja ja &&nen piirteitd. Nonverbaalinen
viestintd antaa vihjeita siitd, kuinka puhetta tulisi tulkita ja havainnoimalla voi-
daan kuvata, miten jotakin sanotaan. Nonverbaalinen viestinta voidaan jakaa
eri merkkijarjestelmiksi. Haastattelutilanteessa merkkijarjestelmia ovat kinesiik-
ka, puheen paralingvistiset piirteet ja proksemiikka. Kinesiikalla tarkoitetaan
nonverbaalista viestintad, joka sisaltaa eleet, liikkeet ja kehonasennon tai vies-
tintd kasvojen ilmeilla tai silmien valityksella. Puheen paralingvistiikkaan liittyy
puhetempo, aanenkorkeus, aanenvoimakkuus, aanen laadulliset piirteet, tauot
ja painotukset seka eparéinnin aanellinen ilmaiseminen. Haastattelussa vaihte-
levat piirteet ilmaisevat muun muassa puhujan asenteita ja tunteita seka aikeita
paattaa tai aloittaa puheenvuoro tai vuorovaikutustilanne. Proksemiikka eli tilan-
kaytto liittyy fyysiseen kontaktiin, eli miten henkild asettuu haastattelutilanteessa
tilaan tai millaiselle etaisyydelle muista haastateltavista. (Helsingin Yliopisto
2013))

Aineiston hankinnan menetelmaksi valikoitui teemahaastattelu. Kehitysvammai-
sen voi olla hankala vastata strukturoituihin tai avoimiin kysymyeksiin kirjallisesti.
Kun aineiston hankinta on avointa ja strukturoimatonta, voidaan saada tietoa,
kuinka haastateltava itse jasentaa kokemuksiaan (Syrjala 1994, 14). Teema-
haastattelu sopii kehitysvammaisille hyvin, kun se on puolistrukturoitu, eli haas-
tattelun nékdkohta on vain paatetty valmiiksi. Teemahaastattelu kohdennetaan
myds muutamaan teemaan, joista keskustellaan pienryhmassa. (Hirsjarvi &
Hurme 2008, 47-48.)

Ryhmaéssa osallistujat kertovat kokemuksistaan toinen toisilleen. Tutkijan rooli
korostuu kerronnan maarittelemisessa ja johtamisessa. Jatkokysymyksilla tutki-
ja voi ottaa aktiivisen ja kannustavan kuuntelijan roolin. (Valtonen 2005, 234—
235.) Ryhmahaastattelun etuihin voi lukea nopeuden, eli yhden haastattelun

aikana voli tietoa saada useammalta henkil6ltd. Kehitysvammaisen voi olla hel-
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pompi sanoa vieraalle henkil6lle mielipiteensa tutussa ryhmassa kuin yksittai-
sissa haastattelutilanteissa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 63.)

Ryhmahaastattelu voi luoda haastateltavalle myds paineita, odotuksia ja epa-
varmuutta toimintatavoista ja omasta osaamisesta. Haastateltavalle keskustelun
aihe voi olla arkaluontoinen ja lamaannuttava tai k&sitteellinen ajattelu ja itsensa
ilmaisu tuottavat hankaluuksia. Paineet, odotus ja epédvarmuus voivat ilmeta
valinpitamattomyytenda, vahattelyna tai hairitsevana kayttaytymisena haastatte-
lutilanteessa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 126.) My6s ryhmadynamiikka voi vaikut-
taa haastattelun tuloksiin. Ongelmia voi syntya, jos yksi tai useampi haastatel-

tava dominoi haastattelutilannetta. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 63.)

Puheen ymmartamisen ja tuottamisen vaikeudet voivat liittya yleisen kehitysta-
son heikkouteen tai kielen kehityksen erityisvaikeuteen ja ovat erittdin tavallisia
kehitysvammaisilla henkil6illa. Puheen tuottamisen ongelmat ilmenevat epéasel-
vana puheena tai sananldytdmisen vaikeutena. Kommunikointia voivat vaikeut-
taa myos ndko- ja kuulovammat seka rakenteelliset epamuodostumat ja lihas-
sairaudet. Kehitysvammaisen henkilon kanssa keskusteltaessa haasteita voi
tuoda keskittymiskyvyn puute seka vaikeudet omaksua sosiaalisen kanssakay-
misen tai keskustelun saantoja. Kielellinen kommunikointi tarkoittaa puhuttua ja
kirjoitettua kieltéa seka viittomia ja graafisia merkkeja. Graafiset merkit voivat olla
valokuvia tai piirrettyja kuvia. Osa kehitysvammaisista ihmisista kommunikoi
esikielellisin keinoin, eli kayttaa puheen liséksi eleita ja ilmeita. Taito puhua ei
tarkoita, ettd kommunikointi olisi toimivaa. Onnistuneen kommunikoinnin edelly-
tyksena on keskustelijoiden yhteinen kommunikointikeino, jonka molemmat

osaavat. (Laine 2007.)

Haastattelussa on eleiden, ilmeiden ja asentojen merkitys otettava huomioon
kommunikaation osana. Suullisessa viestinndsséa sanat ja eleet toimivat toisten-
sa luotettavuuden kriteereind, sanattomassa viestinndssa eleet, ilmeet ja asen-
not voivat heijastaa ihmisen ajattelua ja tietoisuutta. Haastateltavien asennoista
ja vartalonliikkeista voi paatella, onko haastateltavaan saatu hyva kontakti. Ren-
to asento ja tuolissa istuminen nojaamalla selk&nojaa vasten osoittaa, etta luot-

tamus on saavutettu. Eteenpdin kumartuminen hyvén kontaktin saamisen jal-
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keen kuvastaa kiinnostusta. Ahdistus voi ilmet& haastattelussa paikan vaihtona
tai levottomuutena. Pienet lisaliikkeet, kuten hiusten tai vaatteiden hypistely,
jalan heiluttaminen tai sormien naputtelu kuvaavat jannittyneisyytta. Eleet ja
likkeet voivat lisddntyd, kun haastattelussa tullaan tietyn teeman kohdalle ja
haastateltava voi sanallisesti vastata rauhallisesti, mutta eleiden ristiriitaisuuden
vuoksi voi aihetta syventdd haastattelussa lisakysymyksin. Kasvoista voi ndhda
arkoja aiheita kasitellessa punastumista tai kalpenemista, voimakkaat reaktiot
iimenevat silmien kostumisena tai itkuna. Katse ja sen suunta voi haastattelus-
sa viitata haastateltavan kiinnostukseen tai sen puuttumiseen. Puheessa danen
savy ja aanen korkeus tai kireys voi antaa viitteitd ujoudesta, masentuneisuu-

desta tai hermostuneisuudesta. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 119-121).

Observointi eli havainnointi voi olla reaktiivista tai ei-reaktiivista, jolloin haasta-
teltava joko tietdd havainnoinnista tai ei ole siitd tietoinen. Havainnointi sopii
tutkimusmenetelméksi, kun haastateltavalla on kielellisia vaikeuksia tai han ei
halua kertoa asiaansa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 37—38.) Ryhmadynamiikkaa ja
sen mahdollisia vaikutuksia tutkimustuloksiin, seka poikkeavaa kayttaytymista
haastattelutilanteessa havainnoitiin erillisen havainnointiiomakkeen avulla. (Liite
4) Havainnointi tapahtui aineiston litteroinnin eli auki Kirjoittamisen jalkeen.
Luonteeltaan havainnointi oli ei-reaktiivista, eli haastateltavat eivat tienneet
haastatteluun liittyvasta havainnoinnista. Havainnointia kaytettiin tutkimusaineis-

ton laadun mittaamisen menetelmana.

Haastateltavien eleet, ilmeet ja asennot ovat osa kehitysvammaisen ihmisen
kommunikaatiota (Hirsjarvi & Hurme 2008, 119). Osallistuva havainnointi vaatii
tutkijaa osallistumaan laheisesti tutkittavien kokemuksiin. Havainnointi vaatii
tutkijalta kykya opetella tutkittavien kieli ja tapa toimia. (Gronfors 2011, 55.) En-
simmainen tehtava kohdennetussa havainnoinnissa on sen rajaaminen. Tutki-
jalla on oltava kokonaiskasitys tutkittavasta rynmasta, sen sosiaalisista suhteis-
ta ja kulttuurista. Kohdentamiseen vaikuttaa myos tieteellisen teorian pohjalta
saatu viitekehys ja tutkimusresursseista riippuen myos se mihin tutkimuksessa
keskitetaan huomio. (Gronfors 2011, 57-59.)
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Havaintolomakkeen havainnointialueiksi valikoituivat kehon liikkeet, iimeet ja
vuorovaikutus. Haastattelutilanteissa havainnoitiin kehon liikkeitéa rauhallisuus-
rauhattomuus valilla. Kysymykset voivat aiheuttaa epatietoisuutta tai epavar-
muutta, joka voi heijastua kehon liikkeissa tai ilmeissa. limeita tulkitaan lomak-
keen innokkuus-passiivisuus valilla. Myo6s ilmeet korostuvat haastattelussa, jol-
loin voidaan tulkita kysymys tai aihealue kiinnostavaksi, tylséksi tai huomataan
tarkentavien lisakysymysten tarve. Vuorovaikutuksen merkitystd havainnoitiin
aktiivisuus-passiivisuus valilla. Vuorovaikutus voi hairiintya ryhman vaikutukses-
ta tai haastateltavan koettua teemakysymykset vaikeiksi tai ollessaan epavarma
omasta vastauksestaan.

Moni kehitysvammainen toimii aikuisenakin varhaisten vuorovaikutustaitojensa
varassa. Haastattelutilanteiden videointi mahdollistaa vuorovaikutuksen tarkas-
telun eri osapuolien ndkodkulmasta ja videota voidaan hyodyntad puhevammai-
sen ihmisen kommunikoinnin arvioinnissa. Vaikeasti puhevammaisten ihmisten
vuorovaikutuskumppaneiden on tarkeaa herkistya ihmisen yksiléllisille tavoille
viestid. Kun vuorovaikutustilanteen taltioi videolle, puhevammaisen ihmisen
aloitteita ja reaktioita voi analysoida yksityiskohtaisesti. Videoinnin avulla saa-
daan paljon sellaista tietoa puhevammaisen ihmisen kommunikoinnista, jota ei
olisi mahdollista saada muiden tutkimusvalineiden avulla. Videointia voi hyddyn-
tda myos vuorovaikutussuhteen arviointiin ja vuorovaikutuksen ongelmien tun-

nistamiseen. (Kehitysvammaliitto 2013.)

Videoinnin avulla voidaan havainnoida eri osapuolien kayttaytymista yhteisessa
tilanteessa seka heidan reaktioitaan toistensa ilmauksiin. Haastattelutilanne
saadaan tallennettua tarkasti ja kattavasti, jolloin vuorovaikutusta ja viestinnén
eri vivahteita on mahdollista tarkastella yksityiskohtaisesti. Haastattelutilannetta
voidaan katsoa uudestaan ja tilanne voidaan pilkkoa lyhyisiin osiin ja tarkaste-
luun voidaan ottaa vuorovaikutuksen kannalta merkityksellisia asioita. Tilannetta
voidaan tarkastella useasta eri ndkdkulmasta, myds ulkopuolisen silmin. Ha-
vaintojen tekemiseen tarvitaan herkkyytta seka tietoa siita, mitka asiat ovat vuo-

rovaikutuksen kannalta olennaisia. (Kehitysvammaliitto 2013.)
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Videohavainnointi on osallistuvaa havainnointia, silla videokameraa on hankala
piilottaa ja kuvaaja joutuu useimmiten liikkumaan tilanteiden mukaan. Videoha-
vainnointi sopii hyvin kokonaisobservointiin. Omin silmin havainnoija havainnoi
kulloinkin vain sen mihin keskittyy, videokamera tallentaa koko ndkyman. Vide-
olta katsoessaan havainnoija voi nahda sellaisiakin asioita, joita héan ei paikalla
havainnut. Videoiden analysoimiseen voi kehittaa erilaisia havainnointilomakkei-
ta. Videoinnin liittaminen haastattelututkimukseen on antanut mahdollisuuden
lisata tarkasteluun koko nonverbaalisen viestinndn tallennettuna, ei vain ha-

vainnoijan hajanaisina merkint6ina. (Vienola 2005.)

Haastattelun videointi tukee sanattoman viestinnan tulkitsemista. Videointia
kaytettiin haastattelujen tallentamiseen ja mahdollisimman kokonaisvaltaiseen
tutkimiseen. Videoaineistosta eleiden, ilmeiden ja vuorovaikutuksen havainnoin-
ti on danitteiden tulkitsemista helpompaa ja havainnointitaulukkoa kaytettiin vas-

tausten tulkitsemiseen. Tutkimuksen julkistamisen jalkeen tallenteet havitetaan.

Haastateltavat tulivat haastatteluihin tdiden jalkeen, joten aluksi annettiin aikaa
pysahtya ja rentoutua. Muutamalla haastateltavalla oli selvasti vaikea keskittya
haastatteluun ja ajatukset saattoivat olla jossain muualla. Jannittamista ja omien
tietojen kyseenalaistamista oli myos osalla havaittavissa. Tilanteissa auttoi tutki-
jan alustava puheenvuoro, jossa painotettiin, ettei niin sanottuja oikeita vasta-

uksia ollut ja etta jokaisen ajatukset ovat erittain tarkeita.

Tutkijan rooli aloituspuheenvuorossa on motivoida osallistujat teemaan ja luoda
keskustelulle rento ilmapiiri. Kun aloituspuheenvuoro pidetaan vapaamuotoises-
ti, vahentaa se tilaisuuden virallisuutta ja rentouttaa haastateltavia. (Valtonen
2005, 232.) Avauspuheenvuorossa tutkija esitteli itsensa ja kertoi tulevan haas-
tattelun kulusta samalla kun videokameraa asennettiin paikoilleen. Aloituspu-
heenvuoron aiheeseen johdattavana kysymyksenda oli olemmeko terveitd? Kun
haastateltavat saivat mahdollisuuden alussa kertoa omasta elamastdan va-
paasti, helpotti se haastattelua. Tutkija paasi helpommin mukaan puheentuot-
tamisessa vaikeuksia omaavien puhetapaan ja -rytmiin. Osa haastateltavista ol
haastattelukirjeen pohjalta jo etukéteen pohtinut teema-alueita ja odotti innok-

kaana kysymyksi&, mika helpotti ja nopeutti haastattelua. Haastattelutilanteissa
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pyrittiin luontevuuteen ja positiivisen ilmapiirin luomiseen, luottamuksellisen

vuorovaikutussuhteen luomiseksi.

Ryhmahaastatteluissa keskusteltiin teemakysymyksien avulla terveyspalveluis-
ta. Kysymysrunkona olivat kysymykset:

- Mita terveyspalvelut ovat?

- Miksi niitd kaytetaan?

- Mita terveyspalveluja itse kayttaa?

- Mita hyotya terveyspalvelujen kaytosta on?

- Mik& on tarkein terveyspalvelu ja miksi?

- Millaista on hyva terveyspalvelu?

- Mita on ennaltaehkaiseva terveydenhuolto?

- Mit& on terveysneuvonta ja mista sitd saa?

Tarkentavina kysymyksia kysymysrungossa olivat kysymykset:
- Milté se sinusta tuntuu?
- Mita silloin tapahtuu?

- Miten se vaikuttaa sinuun?

Haastattelun tukena néaytettiin PCS-kuvat (Picture Communication Symbols)
fysioterapia, hieroja, laboratorio, hoitaja, laakari, puheterapeutti, leikkaus,
hammaslaakari, ladkkeet, sairaala, jalkojen hoito, terapia, rontgen, verikoe,
tutkimukset, rokotus, kasien pesu, harjata hampaat, peseytyminen, liikunta,
nukkuminen, ruoka ja muu (Liite 3). PCS on yleisimmin kaytetty ilmainen ja kai-
kille saatavissa oleva kommunikointikuvapankki sekd Suomessa etta maailmal-
la. PCS -kuvat ovat yksinkertaisia piirroskuvia, joita on suomenkielisend saata-
villa yli 9 000 kappaletta sek& varillisind ettd mustavalkoisina. (Kehitysvamma-
liitto 2013.)

Sisalléonanalyysi on laadullisen, aineistolahtdisen ja hoitotieteellisen tutkimuksen
perusprosessi, jolla voidaan analysoida kirjoitettua ja suullista kommunikaatiota.
Siséallénanalyysin avulla voidaan tarkastella asioiden ja tapahtumien merkityksia
ja niiden vélisia yhteyksia. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 21.) Yhteensa

videomateriaalia tuli 4 tuntia 8 minuuttia. Videotallenteet litteroitiin eli kirjoitettiin
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auki sana sanalta, kirjoitettuja sivuja saatiin 91 sivua. Litteroitua aineistoa ana-

lysoitiin sisallonanalyysilla.

Aineisto luettiin moneen kertaan lapi. Aineistosta saatiin esille tutkimustehtavien
kannalta tarkeita asioita kysymalla tutkimuskysymyksia ja néin loydettiin tutki-

muksen kannalta olennaisia ilmauksia.

Tutkimuskysymyksina olivat:
- Miten kehitysvammainen kokee terveyspalvelut ja niiden kayttamisen?
- Millaista on hyva terveyspalvelu kehitysvammaisen silmin?
- Miten kehitysvammainen kokee ennalta ehkaisevan terveydenhoidon?
- Mista kehitysvammainen on saanut terveysneuvontaa ja minkélaista se

on ollut?

Aineistoon perehtymisen jalkeen se pelkistettiin eli redusoitiin. Aineistosta kar-
sittiin epéolennainen tieto pois pilkkomalla ja tiivistamalla aineistoa osiin. Aineis-
tosta valittiin analyysiyksikot tutkimuksen tarkoituksen ja tehtavanasettelun mu-
kaisesti. Tassa tutkimuksessa analyysiyksikkdina toimivat lausumat, lauseet ja
yksittdiset sanat. Hahmottamalla ilmauksia aloitettiin ryhmittely eli klusterointi,
joka tarkoittaa samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsimista aineistosta. Nain
tarkeat ilmaukset hahmottuivat. Samaa tarkoittavat pelkistetyt ilmaukset yhdis-
tettiin omaksi luokakseen. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 24-26.)

TAULUKKO 1. Malli aineiston pelkistamisestda ryhmassa ennaltaehkaiseva ter-

veydenhuolto

|Alkuperéinen ilmaus | |Pelkistys | |AIaIuokka | |Pééluokka

"Harjaat, niin on

enemman hampaita |—|onenemmén |—

suussa" hampaita

"Ei tuu poskiontelo- — | ei poskiontelo- |— |Hampaiden —
tulehduksia kun har-

jaa" tulehduksia peseminen

"Kun harjaa, nii ei — | ei henki haise |[—

henki haise pahalle" pahalle




"Likasena olis hiukset
ja laiskia, olis likainen
ja voi tulla tulehdus”

"Siis silloin kun oot
puhtaana, nii silloin

— | ei tulehdusta

—

vedat kavereita

sairastumista, ennal-
taehkaiset jollain
tavalla"

sa vedat kavereita puolees Peseytyminen | —
puolees”

"Pitaa pesta kadet ja

rasvata, laittaa kasi-

huuhdetta kasiin, ei — [eituu flunssaa |—

tuu flunssaa tai tai popoja

popoja sitten”

"Kun ottaa ladketta, — | ei tuu sairautta | —

nii ei tuu sairautta”

"Voi se auttaa joihin- | — |auttaa joihinkin |—

kin asioihin, jos ottaa" asioihin

"Laake, se ennaltaeh- Laake |—>
kéisee jotain, niinku

sa ennaltaehkaiset — [ ennaltaehkaista | —

kipeeks tulemista ja sairautta

"Ehkaisypillerit, liittyy
samaan ehkaisyyn, ei
oota lasta”

— | ei oota lasta

| [Enkaisypillerit | —

—>|sy('j

| -
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terveellisesti aina"

"Jos ma en syo0 ollen-
kaan, niin joudun
syomishairioklinikalle"

hairioklinikka

en syo, syomis-

— | Ei ruokaa | —

" No ylipaataan etta,
no syo" | Ruoka | —
"Pita& sydda — | terveellisesti |—> | Ravinto |

Aineistolahtdisessa sisallonanalyysissa tyon lopussa aineisto kasitteellistetdéan

eli abstrahoidaan. Siina yleiskasitteitd kayttamalla muodostetaan tutkimuskoh-

teesta teoreettinen kuvaus. Abstrahointivaiheessa yhdistetdan samansisaltoisia

luokkia, jolloin saadaan analyysiyksikoista alaluokkia, ylaluokkia ja paaluokkia.

(Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 29.) Haastattelut ryhmiteltiin tutkimusky-
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symysten mukaan eri ryhmiin. Ryhmista alkuperaiset ilmaukset pelkistettiin ja
niistd muodostettiin alaluokkia. Alaluokista muodostuivat paaluokat, jotka toimi-
vat tutkimuskysymysten vastauksina. Ylaluokkien muodostaminen ei ollut tutki-

muksen vastauksien ndkdkulmasta oleellista.

Laadullisen tutkimuksen tulkinta on tutkijan persoonallinen ndkemys aineistosta,
eika se ole toistettavissa tai siirrettdvissa toiseen kontekstiin. Aineiston valitse-
misessa noudatettiin tarkoituksenmukaisuusperiaatetta, jolloin tutkimusaineis-
toon valittiin vain niitd haastateltavia, jotka ovat halunneet osallistua tutkimuk-
seen ja jotka ovat kyenneet hyvin ilmaisemaan itseaan. (Nieminen 2006, 215—
216.)
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4 TUTKIMUKSEN TULOKSET

4.1 Miten kehitysvammainen kokee terveyspalvelut ja niiden kayttamisen

Olisivat saatavilla, jos tarvii apua.
Ne on lahella (sairaalassa), ne hoitajat.
Jos on kipee tai tulossa kipeeks, ni menee ladkarin luo.

Taulukko 2. Terveyspalvelut

Terveyspalvelu Spontaani ajatus PCS-kuvat mukana
hoitaja 6 8
laakari 6 6
sairaala 3 11
terveyskeskus 2 1
ambulanssi 2 2
terveydenhoitaja 2 2
ambulanssin kuljet-

taja 1 1
apukuski 1 1
sairaanhoitaja 1 3
ohjaaja 1 1
hammaslaakari 1 17
gynekologi 1 1
tutkimukset 22
l&a&karin toimenpide 12
terapia 14
hieroja 8
rontgen 8
fysioterapia 8
rokotus 8
terveydenhoitaja 2
ohjaaja 1
muu (apuvaline) 1
Yhteensa vastauksia 27 138

Tarkeimmiksi asioiksi terveyspalveluissa kuvastui niiden saatavuus ja hoita-
vuus. Yleisesti haastateltavat kokivat olevansa terveitd, eika terveyspalvelujen
kayttdmiseen ollut tarvetta. Haastateltavat ajattelivat, etté terveyspalvelujen tar-

ve korostuu &killisten sairastumisten tai loukkaantumisten yhteydessa. Terveys-
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palveluja haettaisiin akillisissa tapauksissa mahdollisimman lahelta, terveyskes-

kuksesta tai sairaalasta.

Terveyspalveluja tarjoavat haastateltavien mielesta hoitajat ja laakarit. Terveys-
palveluiden ensisijainen tehtdvana on haastateltavien mielesta sairauden hoi-
taminen. Muista terveyspalvelujen tuottajista haastateltaville tuli spontaanisti
mieleen sairaala, terveyskeskus, ambulanssi, terveydenhoitaja, sairaanhoitaja,

ohjaaja, hammaslaakari ja gynekologi.

Havaintolomakkeella spontaani vastaaminen kuvastui jokaisessa haastatteluti-
lanteessa hankalana. Vastaamisessa oli valttelevyytta ja passiivisuutta. Vasta-
uksissa ei ilmennyt innokkuutta ja ryhmassa vuorovaikutus oli vahaista. Yleise-
na havaintona haastateltavilla ilmeni paljon vaatteiden hypistelyd, katseiden
hapuilua ja hermostunutta liikehdintaa.

Tarkasteltaessa PCS-kuvien avulla terveyspalveluja (Liite 3.) haastateltavat ker-
toivat kayttdmistaan palveluista enemman. Kokemuksissa korostuivat yksil6lli-
set kokemukset sairaalassa tehdyista operaatioista. Jokaisella haastateltavalla

oli omakohtainen kokemus joko sairaalasta tai ladkarin hoidosta.

Se apukuski ja se sairaanhoitaja, mitd ne kaks on siella takana ja
hoitaa ajon aikana potilasta siella autossa. Sit kun se on laitettu
ladkkeeseen, nii sit se saadaan hoidettua autossa, sit sairaalassa
hoidetaan loput.

Vastauksista huomioitiin seké haastateltavan nykyisin kayttamat terveyspalvelut
ettd aikaisemmin kayttamansa palvelut. Mahdollisuus oli valita PCS-kuvista
useampi vaihtoehto. PCS-kuvia kayttamalla haastateltavat pystyivat kommuni-
koimaan haastattelussa hopeammin muun muassa osoittamalla kyseista kuvaa
kysyttaessa esimerkiksi hanen nykyisin kayttdméaansa terveyspalvelua. Spon-
taanien vastauksien aikana havainnoidut ilmidt vahenivat kuvien kayttamisen
jalkeen selvasti, rauhattomuus vaheni ja tilalle ilmaantui innokkuutta ja vuoro-

vaikutuksen lisaantymista.
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Suurin osa haastateltavista valitsi tdrkeimmaksi terveyspalveluksi tutkimukset.
Tutkimuksia kertoi kayttavansa jokainen haastateltavista. Tutkimuksina mainit-
tiin erilaiset mittaukset, kuten verensokeri, lamp6, paino ja verenpaine. YKsi
haastatelluista kertoi kdyvansa myos saanndllisissa ladkepitoisuuden mittauk-
sessa. Hammaslaakarilla kaynti tuotti toiseksi eniten vastauksia. Terveyspalvelu
hammaslaakarilla koostui paéosin saannollisista tarkastuksista. Hammastarkas-
tuksia pidettiin hyvana asiana, vaikka paikkana se ei haastateltavia miellyttanyt.
Tutkimukset miellettiin tarkeadksi, ei vain sairauden toteamisessa, vaan myds

yleisesti varmistamassa, ettei mitdan vakavampaa sairautta ole ilmennyt.

Laakkeet terveyspalveluna mainittiin usein. Vain muutamalla haastateltavalla oli
saanndllista laakitysta vaativa liitannaissairaus. Sairauksista mainittiin diabetes,
epilepsia ja kohonnut verenpaine. Muita kaytettavia laakkeita olivat allergialaak-
keet, ehkaisypillerit ja sarkylaakkeet. Jalkahoitoa pidettiin tarke&na terveyspal-
veluna toimintakyvyn yllapitdmiseksi. Toimintakyvyn yllapitamiseksi haastatellut
kayttivat myos hierojaa ja erilaisia terapioita. Terapiamuodoista mainittiin ratsas-
tusterapia, puheterapia ja kuvataideterapia. Laboratoriossa kertoi kayvansa
saanndllisesti yli puolet haastatelluista. Tutkimuksia, joita laboratoriossa haasta-
teltaville yleisimmin tehdaan, olivat veri- ja virtsakokeet. Ladkarin tekemat toi-

menpiteet sisalsivat useimmin ompeleita, kipsauksia ja rontgenkuvauksia.

Teemakysymykseen miksi terveyspalveluja kaytetaan, saatiin pelkistettyja vas-
tauksia 47 kappaletta, joista muodostui seitseman paaluokkaa. Paaluokkia oli-
vat sairauden hoito, saatavuus, ennaltaehkaisy, terveyden edistaminen, tutki-

mukset, kuntoutus ja terveysneuvonta.

Kun sairastaa, niin autetaan.

Kaydaan tarkastuksissa, ettei sairastuta.
Sielta saa la&kkeitd, jos on kipee.

No ettd ihminen paranee.

Jos ei olis, nii viel& pahempi sairaus tulis.
Kuolisin, ei sais apua.

Vastauksista suurin osa liittyi sairauden hoitoon. Haastateltavat kertoivat kayt-
tavansa terveyspalveluja, kun ovat sairaina ja tarvitsevat sairauteensa paranta-

vaa laakitysta. Saatavuus liittyi palvelujen olemassaoloon, eli haastateltavat
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tietdvat saavansa tarvittaessa apua, neuvoja tai ohjausta. Ennaltaehkaisy pitaa
siséllaan ehkaisyneuvonnan, hygienian hoidon ja tutkimukset. Terveyden edis-
tdminen tarkoittaa kaikkia niité toimia, mita tehdaan, ettei sairastuta. Tutkimuk-
sia tehdaan, ettd voidaan hoitaa sairautta tai ylipaatansa tiedetdan, onko sai-
raana. Kuntoutus pitd&d kehon liikkuvana ja toimivana ja terveysneuvonnasta

saavat haastateltavat neuvoja ja ohjeita.

Tarkea terveyspalvelu on haastateltavien mielestd myds sellaista palvelua, mika
pitaa ylla terveyttd ja ehkaisee sairastumista. Liikunta oli kahdeksalla maininnal-
laan tarkeé terveyteen vaikuttava asia. Liikuntaan sisaltyivat kavelylenkit, ohjat-
tu kuntosali ja uiminen. Haastateltavien mielesta tarkeaa oli, ettd liikuntaa pys-
tyy harrastamaan seka yksin etta ryhmassa, eiké se ole paikasta tai ajasta riip-
puvainen. Laakarin maarayksesta oli liikuntaa lisatty yhdelle haastateltavalle
painon hallintaan. Pelko lihomisesta sai usean maininnan eri haastatteluissa.
Liikuntaa kaytetddn ensisijaisesti painon hallinnassa terveellisen ruokavalion
kanssa, mutta korostuu haastateltavilla laihduttamisen ensisijaisena menetel-

mana.

Tarkeana terveyspalveluna mainittiin myds ohjaaja, joka neuvoo ja auttaa paivit-
tain asuntolassa. Ohjaajan koettiin olevan avustaja ja tukihenkil6, mutta useas-
sa vastauksessa kavi ilmi, ettei ohjaajalla odotettu olevan sosiaali- ja tervey-

denhuollon ammattikoulutusta.

4.2 Millaista on hyva terveyspalvelu kehitysvammaisen silmin

Suurin osa haastateltavista kuvasi hyvan terveyspalvelun ohjeita antavaksi,
saatavilla olevaksi, kiireettomaksi, huomioivaksi ja hoitavaksi. Paasaantoisesti
haastateltavat kertoivat saavansa hyvaa terveydenhoitopalvelua. Tutkimukses-
sa keskityttiin miettim&an hyvaa terveyspalvelua, mutta jokaisen haastateltavan
kohdalle oli myds osunut huonoja kokemuksia. Huonojen kokemuksien muiste-
leminen néakyi myos kaytettdvassa havaintolomakkeessa, missa havaittiin levot-
tomuutta ja valttelevyytta kysymyksen kohdalla. MyoOs valttelevaa:” En ma tie-

da’- vastausta tuli paljon. Valttelevyys kertoo haluttomuudesta kertoa asiasta
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enempaa tai siitd, ettd huono kokemus halutaan unohtaa. Muutama huono hen-
kilokohtainen kokemus voi mybhemmin saada asiakkaan valttamaan tata ter-
veydelle valttamatontakin palvelua. Tarkennettaessa kysymysta huonoihin ko-
kemuksiin, haastateltavat l0ysivat vastauksia myods alkuperdiseen kysymyk-
seen. Tarkennettujen kysymysten avulla mietittiin, milta huono kokemus tuntui

ja mita olisi pitanyt tehda toisin.

Neuvova ja ohjeita antava terveyspalvelu koettiin palveluksi, jossa toivottiin teh-
tavan yksilollisia sopimuksia. Asetettuja tavoitteita ja selkeitd hoito-ohjeita seu-
rattaisiin saannollisesti myohemmissé tarkastuksissa. Ohjeet toivottiin saatavan
aina myds kirjallisina, etta ei tarvitse muistaa sovittuja asioita ulkoa ja sovitut
ohjeet olisi helpompi kertoa myds ohjaajille asuntolassa tai vanhemmille kotona.
Ohjeet olisi hyva myos saada suullisesti, ettd voisi samalla kysya, jos jotain asi-
aa ei ole ymmartanyt. Kun haastateltavat asettuivat hoitajan asemaan mietties-
saan terveyspalvelua, havaintolomakkeelle merkittiin innokkuutta ja vuorovaiku-
tuksen aktiivisuutta, mikéa kertoo haastateltavilla olevan omakohtaisia kokemuk-
sia hoitajan kanssa toimimisesta ja kykya kehittda tata toimintaa itselleen suo-

tuisammaksi.

Hyvan terveyspalvelun saatavuus oli haastateltavien mielesta itsestaanselvyys.
Hoitoon tuli paasta heti tai kohtuullisen odottamisen jalkeen. Mikali oli tapatur-
masta kyse, olisi hoitoon paastava viidentoista minuutin kuluessa. Kiireellisyy-
teen vaikuttivat pelot mahdollisista tulehduksista, hoidon kieltamisesta ja mah-
dollisesta kuolemasta. Pienikin vaiva on haastateltavien mielestd vakava asia,
joka voi johtaa ilman hoitoa henkilon kuolemaan. Hoidon saatavuudesta kes-
kusteltaessa havaintolomakkeella havaittiin yleisesti innokkuutta ja vuorovaiku-
tuksen lisdantymista, mikd kuvastuu asian tarkeytena ja asiana, mistd haasta-

teltavilla oli paljon kerrottavaa.

Se on parempi, et ne on ihan rauhallisia, ei kannata hoppuilla, kos-
ka etta jos ne juoksee ja ravaa taalla, nii kaikki astiat ja pian kaikki
tippuilee.

Hyva terveyspalvelu olisi haastateltavien mielesta hoitotilanteissa kiireetonta.

Rauhallinen ilmapiiri ja rauhalliset otteet hoitajilta ovat tarkeita, koska kiire her-
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mostuttaa haastateltavia. Haastateltavat kertoivat, etta eivat tieda johtuuko hoi-
tohenkilokunnan kiire heisté, heidan vaivastaan tai jonkun muun hadasta. Epéa-
tietoisuus lisési varsinkin odotustiloissa hermostuneisuutta. Myos asiakkaan
huomiointi koettiin tarkedksi. Paitsi, ettd asiakasta kuunnellaan ja hoidetaan,
toivovat haastateltavat saavansa kaiken avun, mité tarvitsevat. Jos odotusaika
on pitk&a, on haastattelijoiden mielesta hyva kayda valilla tapaamassa asiakasta
ja kertoa, etta kohta on hdnen vuoronsa. Hoitotoimenpiteen jalkeen olisi hyva

viela kerrata, mita tapahtuu seuraavaksi tai mihin seuraavaksi on mentava.

Hoitaja vois sanoa, etta se tietad missa sé oot ja sanoo et seuraa-
vaks laakarille tonne.

Tarkein hyvan terveyspalvelun kriteeri haastateltavilla oli tarvittavan hoidon
saaminen, eli hyva terveyspalvelu on hoitavaa. Hyvaa terveyspalvelua on asi-
akkaan perusteellinen tutkiminen, sairauden diagnosointi ja tarvittavan hoito-
muodon ja ladkityksen antaminen. Hyvaa terveyspalvelua on myos erikoislaaka-
rille padseminen tai mahdollisuus valita laékari sukupuolen mukaan. Mieluiten
haastateltava valitsisi ladkarin oman sukupuolensa mukaisena. Eri sukupuolista
keskustellessa havaintolomakkeelle tuli passiivisuutta ja valttelya, mika kertoo
asian arkaluoteisuudesta ja haluttomuudesta puhua aiheesta.

4.3 Miten kehitysvammainen kokee ennalta ehkaisevan terveydenhoidon

Ennaltaehkaisevaksi terveydenhuolloksi ajateltiin tilaa, mitd on ennen kuin sai-

rastuu tai toimia, mita pitaa tehda, ettei sairastu.

Nukkuminen, suihku, hyva ruokavalio, hyva liikunta, ne kuuluu mun
elamaan.

Pelkistetyistd vastauksista saatiin yhteensd 12 alaluokkaa, joista muotoutui 8
paaluokkaa. Paaluokkina olivat ravinto, hygienia, vuorokausirytmi, tutkimukset,

l&a&kitys, liikunta, rokotus ja kuntoutus.
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Vastauksista suurin osa liittyi ravintoon ja terveelliseen ruokavalioon. Jokaises-
sa haastattelutilanteessa korostettiin terveellista ja saanndllista syomista. Lau-
tasmallin mukaisesta ruokailusta kerrottiin useasti ja herkkujen maaraa kerrottiin
tarkkailtavan. Myds veden ja maidon kayttdé ruokajuomina koettiin tarkeaksi.
Ravinto on haastateltaville tarkedd ennaltaehkaisevassa terveydenhuollossa ja
ensisijaisesti painon hallinnassa. Maitotuotteiden kayttd pitda haastateltujen
mielesta luut ja hampaat kunnossa. Ylipaatadan sydominen korostui vastauksissa.
Kaksi haastateltavaa kertoi syomishairiostaan, toisella saanndllinen ravinnon
saanti ja sen tarkkailu kuului anoreksian hoitoon, toinen tarkkaili syomistaan
bulimian vuoksi. Haastattelutilanteessa haastateltavat kertoivat avoimesti syo-
mishairidistdadn. Ryhmassa havaintolomakkeelle ei kirjattu levottomuutta tai
passiivisuutta ja ryhméan kesken asiasta oltiin avoimen kiinnostuneita ja empaat-

tisia.

Kun ma en syd, ma pyorryin siella toisessa paikassa, kun ma en
syony mitaan, ettei tarvii olla alipainoinen, vaa normaalipainoinen
pitéis olla.

Hygienian hoito koettiin tarkeéksi terveyden hoitamisessa. On kaytava suihkus-
sa ja pysyttava puhtaana, ettd valtyttaisiin tulehduksilta. Ennen syémista huolel-
linen kasien pesu ennaltaehkéaisee haastateltavien mielesta pépoéjen ja flunssan
tarttumisen. Peseytymiselld oli myds merkitysta sosiaalisten suhteiden yllapita-

misessa.

Silloin kun oot puhtaana, nii silloin sa vedat kavereita puolees ja sit
sa torjut niita, jos sa oot likainen.

Hygienian hoitoon kuuluu myds hampaiden harjaus. Haastateltavat kertoivat
hampaiden harjauksen liittyvén ennaltaehkaisevaan terveydenhuoltoon siten,
ettei tule reikia hampaisiin, on ylipaatddn enemman hampaita suussa ja ettei
henki haise pahalle. Hampaiden harjaus ja hampaiden kunto vaikuttaa sosiaali-
siin suhteiden yllapitoon. Hygienian huono hoito oli haastateltaville ajatuksena
kamala. Havaintolomakkeelle tallentui levottomuutta, mutta myds innokkuutta,
mika kertoo elaytymiskyvysta huonosta hygieniasta puhuttaessa, mutta myos

haastateltavan omasta asennoitumisesta huonoa hygienian hoitoa harrastavia
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kohtaan. Haastateltavien mielesta huonosta hygieniasta kertoo ensimmaisené

hien haju, mika koettiin erittéain epamiellyttavana asiana.

Vuorokausirytmi ja nukkumisen tarkeys korostui useassa vastauksessa. Riitta-
vat ybunet auttavat haastateltavia jaksamaan toissa. Hyvin nukuttuaan on sopi-
vasti pirted, ei ylipirted tai ylivasynyt. Yksi haastateltava totesi, ettd on huoleh-
dittava, etta heille on tarjolla riittavasti younta. Haastateltavat kokivat, etta heilla

itsellaan on vuorokausirytmi hyvin hallinnassa ja nukkuvat riittavasti.

Tutkimukset olivat tarkeitd ennaltaehkaisevassa terveydenhuollossa, koska nii-
den avulla pystytddn tekemaan hoitopaatoksia. Tutkimuksilla tarkoitettiin veren-
paineen, painon, lAmmon ja verensokerin mittauksia. Tutkimukset viittasivat
litAnn&issairauksien hoitoon ja painonhallintaan viidessa vastauksessa. Myds
laboratorion suorittamat veri- ja virtsakokeet liitettiin naihin tutkimuksiin. Yhdes-
sa vastauksessa laboratorion mittaama laakeainepitoisuus oli haastateltavan
mielesta tarkein hanen ennaltaehkaiseva terveyspalvelunsa. Hammaslaakéarin
suorittamat hammastarkastukset korostuivat ennaltaehkaisevana terveyspalve-

luna, niiden ehkaistessd hampaiden paikkausta tai poisvetamista.

Kun niisté nakee, jos on jotain vikaa ja voidaan hoitaa.
No kun se on hyva valilla kayda kattomassa saanndllisesti ladkepi-
toisuus veresta.

Laakitys kuului ennaltaehkaisevaan terveydenhuoltoon neljassa vastauksessa.
Tarkein ennaltaehkéiseva vaikutus oli estdd sairautta pahenemasta tai auttaa,
ettei sairaus pahene entisestaan. Ennaltaehkéiseva terveydenhuolto liitettiin
kahdessa haastattelussa myos ehkaisyyn. Toisessa haastattelussa korostui
seksuaalinen kayttaytyminen ja toisessa ehkaisylla tarkoitettiin ensisijaisesti
kuukautiskierron lopettamista. Rokotus miellettiin ennaltaehkaisevéaksi terveys-
palveluksi vain yhdessa vastauksessa. Haastateltava matkustaa paljon ja ottaa

rokotuksia, ettei sairastu kyseiseen sairauteen.

Liikunta ja kuntoutus kuuluivat ennaltaehkaisevaan terveydenhuoltoon haasta-
teltavien mukaan pitdmalla henkilon toimintakykyisend. Henkil6 pysyy kunnos-

sa, eivatkd lihakset kipeydy harrastettaessa saannodllistd liikkuntaa. Kaymalla
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hierojalla tai fysioterapiassa saannollisesti, saavat haastateltavat hoitoa kipey-
tyneille lihaksille ja raajoille, ja pysyvat toimintakuntoisina.

Silleen etta terve niska on maaranpaa, pysyy kunnossa ja toimiva-
na.
Haastateltavat innostuivat myos esittelemaan saamiaan jumppaohjeita, mika
kirjattiin havaintolomakkeelle innokkuutena ja aktiivisuutena. Innokkuus kertoi
saaduista hyvista ohjeista ja siitd, etta niitd noudatettiin, koska ne haluttiin jakaa

myOs ennestaan tuntemattomalle tutkijalle.

4.4 Mista kehitysvammainen on saanut terveysneuvontaa ja minkélaista se on

ollut

Terveysneuvonnan lahteind haastateltavilla olivat internet, ohjaajat asuntolassa,
ladkari ja vanhemmat. Terveysneuvontaa saa enemman haastateltavien mieles-
ta lapsena. Neuvolassa ja koulussa kerrotaan, miten kuuluu toimia, ettei sairas-
tu. Itse haastateltavat eivat koe en&é tarvitsevansa terveysneuvontaa paivittai-
siin toimiin liittyvissa asioissa. Terveysneuvonnan tarve korostuu vasta sairas-
tuttua. Useimmin tietoa haetaan aiheesta, jota ei ole ohjeistuksesta huolimatta

ymmartanyt tai halutaan tietdé aiheesta liséa.

Eniten oli terveysneuvontaa etsitty internetistd. Suurin osa haastateltavista ker-
toi kayttavansa tietokonetta paivittain joko asumisyksikdssa tai tyo- ja paivatoi-
minnassa. Tietokonetta on useimmin kaytetty yksin. Yleisimmin kaytetty tapa
haastateltavilla oli googlata hakusanalla aihe. Haastateltavat kertoivat etsivansa

tietoa muun muassa eri dieeteistd, sairauksista ja seksista.

Siella on paljon tietoa, pitda tietdd, mista etsii, mutta ei silti ole oi-
keeta tietoa.
Vanhemmilta ei voi kysya kaikkea.
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Internetin tietoon luotettiin suurella varauksella. Tieto tuntui haastateltavien mie-
lesta luotettavammalta, jos se |0ytyi terveyskirjaston tai eri yhdistysten sivuilta

tai jos loydetysséa tiedossa mainittiin sana laakari.

Terveysneuvonnan lahteen& asuntolan ohjaajat korostuivat seka alkuperaisen
ohjeistuksen antajina etta itse hankitun tiedon selventgjina. Ohjaajia pidettiin
helpommin lahestyttavimpina tiedon antajina kuin esimerkiksi omia vanhempia.
Ohjaajan antamaan tietoon myds luotettiin paljon. Vastauksia terveysneuvon-
nan lahteina ohjaajat saivat yhdeksan kappaletta, samaan tulokseen ylsivat ter-
veysneuvonnan lahteind myds laékarit. Laakari nahtiin kuitenkin auktoriteetil-
taan korkeana henkilona, jolta uskaltaa kysya vain silla hetkella olevaan sairau-
teen vaikuttavia asioita. Ohjaajilta, jotka ovat arjessa lahelld, pystyy kysymaan

kaikesta, mika mielta askarruttaa.

Vanhemmilta kysytdan terveysneuvoja useimmin laakitykseen tai tarkastuksiin
liittyvissd asioissa. Vanhempien arviointiin luotettiin ohjaajia enemman, jos
haastateltava tunsi tarvetta menna laékariin. Seksuaalisuuteen liittyvissa asiois-
sa kaannytaan internetin ja kavereiden puoleen. Seksuaalisuuteen liittyvista
asioista ei haastatteluissa mielelladn puhuttu, koska ryhmissa oli seka naisia
ettd miehid. Ehkaisysta kertoi muutama haastateltava avoimesti, mutta aihe
keskittyi ehkaisypillereiden kayttamiseen, eik& niiden katsottu vaikuttavan ter-
veyteen millaan tavalla. Televisiosta kertoi viisi haastateltavaa saavansa terve-
ysneuvontaa. Sen katsottiin olevan luotettavaa, jos kyseessa on ollut dokument-
ti. Mainoksien tarjoamia laakevalmisteita ei uskaltaisi yksikaan haastateltavista

kokeilla ilman laakéarin lupaa.

Terveysneuvontaa haastateltavat kokivat saavansa eniten ohjeina. Useimmin
ne on annettu suullisesti, mika koettiin ongelmalliseksi haastateltavien muista-
mattomuuden vuoksi. Kirjallisia ohjeita ja oppaita toivottin enemman, etté olisi
helpompaa kertoa ohjeistuksesta asuntolan hoitajille tai omaisille. Terveysneu-
vonnalta toivottiin enemman informatiivista tietoa, miten hoito vaikuttaa tai mita

tapahtuu, jos ei hoida itsedan ohjeiden mukaan.
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5 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Haastattelujen laatua ja luotettavuutta on arvioitu Hirsjarven ja Hurmeen ohjei-
den mukaan (Hirsjarvi & Hurme 2008, 184-185.) Haastatteluaineiston laatu on
huomioitu tekemalla teemahaastattelurunko ja miettiméalla syventavia kysymyk-
sid etukateen. Videokameran akut ladattiin tayteen ennen jokaista haastattelua.
Aanentoisto ja kuvan laatu varmistettiin haastattelutilanteessa esittelemalla
haastateltaville kameraa ja tekemalla pieni koenauhoitus ennen varsinaista
haastattelua. Haastattelunauhoituksia on verrattu toisiinsa ja varmistettu sisalto-
jen samanlaisuus. Aineiston laatua on lisdksi kirjaamalla havaintopéytékirjaan
huomioita haastateltavista ja haastatteluymparistdsta. Aineisto on litteroitu no-

peasti sanasta sanaan, ennen seuraavan haastattelun toteuttamista.

Haastateltavien kayttaytyminen riippuu kontekstista ja voi vaihdella ajan tai pai-
kan mukaan, jolloin kahden tutkimuskerran tulokset eivat valttamatta ole samat,
vaan voivat muuttua (Hirsjarvi & Hurme 2008, 186). Reliaabelius eli luotettavuus
on tassa tutkimuksessa maaritelty kahden rinnakkaisen tutkimusmenetelmén
kaytolla. Haastattelussa menetelmand on kaytetty teemahaastattelua ja sen
luotettavuus on varmennettu havainnoimalla. Haastatteluaineiston luotettavuus
riippuu aineiston laadusta. Luotettavuudessa on huomioitu hyva ja laadukas
videotallennus. Videoaineiston litterointi sanasta sanaan on toteutunut saman-
laisena jokaisessa haastattelussa. Litteroitua aineistoa on luettu moneen ker-

taan ja todettu tuloksien heijastavan haastateltavien ajatuksia.

Haastattelussa validiuden eli luotettavuuden ja paikkansapitavyyden voi tarkis-
taa observoimalla (Hirsjarvi & Hurme 2008, 36). Havainnoimalla eleita, ilmeita,
asentoja ja vuorovaikutusta haastateltavien vastauksien validius varmistuu. Va-
lidius on todettu myds haastatteluista saatuja tuloksien vertaamisella aikaisem-

pien tutkimuksien tuloksiin ja todettu tulosten olevan samansuuntaisia.

Tutkimuksen teoreettisessa viitekehyksessa on kaytetty vain luotettavia ja ar-
vostettuja lahteita. Tutkimuksen aiheen eettisyys nakyy haastateltavina olevien

kehitysvammaisten ihmisten kokemuksien ja ajatuksien esiintuomisena ja hei-



39

dan inhimillisen kohtaamisensa parantumisena terveyspalveluissa. Tutkimuksen
eettisyys korostuu kehitysvammaisten kanssa tehtavassa tydssa. Henkilotietoja
ei tutkimuksessa kerata. Tilastointi tutkimuksen tarkoitukseen tapahtui haasta-
teltavan ian ja sukupuolen mukaan. Tutkimuksessa ei julkaistu mitaan, mika voi
johtaa tietyn haastateltavan tunnistamiseen. Haastattelut videoitiin ja tallenteet
havitetadn opinnaytetyon julkistamisen jalkeen. Videointilupaa varten keratyt
lupalomakkeet havitetaan myods opinnaytetyon julkistamisen jalkeen. Tutkija

ottaa vastuun haastattelujen anonymiteetista.

Tutkimusetiikan kannalta huomioitiin, ettd tutkimus ei vahingoita haastateltavia
fyysisesti, psyykkisesti tai sosiaalisesti. Tutkimuksella saatava tieto kehitys-
vammaisten ajatuksista terveyspalveluista tuottaa ainoastaan hyodtya saades-
saan kehitysvammaisen omat ajatukset kuuluviin. Keskeista tutkimukselle on
vapaaehtoisuus, eli RK-Asunnoista valikoitui vapaaehtoisuuden perusteella
haastatteluun henkil6ita, joilla oli mahdollisuus keskeyttad haastattelu milloin
tahansa. Yksi haastatteluun etukateen ilmoittautuneista kaytti oikeuttaan, eika
halunnut haastatteluhetkella enda olla mukana tutkimuksessa. Tutkimuksen
tarkoitus on tuottaa tietoa kehitysvammaisen ihmisen ymparoivasta maailmasta,
jolloin yksittaisella mielipiteella ei tutkimuksen kannalta ole suurta merkitysta.
(Vehvilainen-Julkunen 2006, 27-28.)
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6 POHDINTA

Tarkoituksena oli selvittad, miten kehitysvammainen ihminen kokee terveyspal-
velut ja niiden kayttamisen. Haastatteluissa korostui terveyspalvelujen kayton
laajuus haastateltavilla. Itse haastateltavat kokivat olevansa erittdin terveita ja
pitdvansa huolta itsestaan. LiitAnnaissairaudet koettiin hallinnassa olevilta seka

apua niiden hoitamiseen oli saatu usealta eri taholta.

Spontaaneissa vastauksissa terveyspalvelut kuvastuivat sairauksien hoitamise-
na ja tekijoina nahtiin laakarit ja hoitajat. Terveyspalveluja saatiin haastateltavi-
en mielestd sairaalasta tai terveyskeskuksesta. PCS-kuvien kayttd kysymyksen
tukena antoi enemman vastauksia kuin spontaani vastaaminen ja vastaukset
heijastivat haastateltavien omia kokemuksia. Tarkeimmiksi terveyspalveluiksi
nousivat tutkimukset ja hammashoito. Taman opinnaytetyon teoriapohjassa
olevasta terveyspalvelujen listasta mainittiin kuvien avulla muut paitsi vuode-
osasto, aitiys- ja lastenneuvolat, koulu- ja opiskeluterveydenhuollon palvelut,
mielenterveyspalvelut ja kotisairaanhoito ja —sairaalahoito. Tama selittynee

haastateltavien kohdalla palvelujen kayton puutteella.

Millaista hyva terveyspalvelu on kehitysvammaisen silmin, kuvastui ideaalisena
ja toteutuskykyisena. Rauhallisesta ilmapiirista ja rauhallisista ty6otteista hyoty-
vat kaikki ryhmittymat. Ohjeiden antaminen kirjallisina ja neuvojen kertaaminen
voisi kuulua vakiintuneeseen tydotteeseen jokaisessa terveyspalveluja antavas-
sa yksikossa. Ennaltaehkaisevan terveydenhoidon ja terveysneuvonnan pitaisi
kuulua saumattomasti jokaiseen terveydenhoidon toimenpiteeseen. Ennaltaeh-
kaisevan terveydenhuollon ja terveysneuvonnan kehitysvammaiset haastatelta-
vat kokivat kuuluvan normaaliin elamaan. Tutkimus avasi tapoja, miten kehitys-
vammainen hankkii terveysneuvontaa ja miten han luottaa hankkimaansa tie-
toon. On hienoa huomata, etta kehitysvammaiset etsivét lisaa tietoa myds itse
ja tarvittaessa kyseenalaistavat tiedon luotettavuuden. Lahellda on hyva olla
varmistamassa tiedon luotettavuus ja ehdottamassa myds lahteitd, mista tietoa

VoI etsia lisaa.
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Tutkimustuloksien myo6ta voidaan todeta kehitysvammaisten ihmisten ajattele-
van samoja asioita kuin muukin vaesto. lkaantymistd, ulkonakédan, sosiaalisia
suhteitaan, koulutusta ja tyota seka eri sairauksia mietitaan usein yksin ja etsi-
taan tietoa ensisijaisesti internetista. Ulkonakopaineet koskettavat myods kehi-
tysvammaisia ja voivat johtaa syémishairidihin. Seksuaalisuus on vaiettu aihe,
joka korostui haastatteluissa. "Tyttojen juttuja” ei haluttu kertoa, jos haastattelu-
tilanteissa oli miehia, naistd asioista keskusteltiin haastattelujen jalkeen erik-
seen. Miespuoliset haastateltavat kokivat mindkuvansa hyvaksi, mikéli olivat
urheilullisia. Haastateltavat kertoivat kayvansa saanndllisesti lenkeilla ja kun-
tosaleilla, seka tekevansa itsenaisesti lihasharjoitteita. Hyvassa fyysisessa kun-

nossa oleminen ilmeni hyvana itsetuntona.

Noora Raappana ja Tiina Repo ovat laatineet oppaan (Raappana & Repo
2011), jossa kerrotaan kehitysvammaisuudesta ja kommunikoinnin erityis-
huomioista ensihoidossa. Oppaassa on samansuuntaisia huomioita, joita haas-
tateltavat tdssa tutkimuksessa toivoivat hyvalta terveyspalvelulta. Eli hoitajana
on otettava selvaa miten asiakas kommunikoi, oltava katsekontaktissa eli huo-
mioitava asiakas ja havainnoida pieninkin kommunikointialoite ja reagoitava
siihen. Hoitajan on puhuttava selvasti ja rauhallisesti ja kaytettava ika- ja kehi-
tystasoon sopivaa kieltd. Kehitysvammaisen asiakkaan kanssa voi kommuni-
koida myds piirtdmalla, kirjoittamalla tai eleilla. Mikali hoitaja ei ymmarra asiak-
kaan puhetta, on hyva kertoa, mitd ymmartaa ja pyytaa toistamaan asia. Vuoro-
vaikutustilanteessa on hyva antaa aikaa ja rauhoittaa ymparisto, silla taustaha-
lina voi vaikeuttaa kommunikointia ja saada kehitysvammaisen asiakkaan levot-

tomaksi.

Yhdysvalloissa tehdyt tutkimukset (Chevarley, Thierry, Gill, Blythe Ryerson &
Nosek 2006 ja Bancroft, Lightstone, Simon, Crew & Baraban 2006) terveyspal-
velujen kaytdsta vammaisten ja ei-vammaisten valilla eivat olleet samansuun-
taisia tamén tutkimuksen kanssa. Haastateltavat tassa tutkimuksessa kokivat
saavansa paasaantoisesti hyvaa terveyspalvelua ja tarvittaessa myos erikois-
sairaanhoitoa riippumatta kehitysvammastaan. Tama ristiriita voi selittyd kansal-
lisilla eroilla ja suomalaisella julkisella terveydenhuollolla, johon kuuluu olennai-

sena osana ilmaiset terveydenhuoltopalvelut kaikille vaestéryhmille.


http://www.whijournal.com/article/S1049-3867%2806%2900111-3/abstract
http://www.whijournal.com/article/S1049-3867%2806%2900111-3/abstract
http://www.whijournal.com/article/S1049-3867%2806%2900111-3/abstract
http://www.whijournal.com/article/S1049-3867%2806%2900111-3/abstract
http://www.whijournal.com/article/S1049-3867%2806%2900111-3/abstract
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Reinikainen totesi vaitdskirjassaan, ettd vammaisuuden yhteiskunnallisten hait-
tojen ja esteiden poistaminen vaatii kasitysten, stereotypioiden, asenteiden ja
mielikuvien tunnistamista seké& poistamista. (Reinikainen 2007, 13). Tassa
opinnaytetyon tutkimuksessa haastateltavat eivat suoraa sortamista ole saa-
massaan terveyspalvelussa kohdanneet, mutta kertoivat, etté olisi mukavampaa
saada hoitohenkildkunnalta enemman huomiota itselleen. Varsinkin opastusta
ja selkeitad ohjeita toivottiin enemman. Haastateltavat toivoivat myos aikaa ker-
toa rauhassa asiansa. Vastausten vahyys kysyttdessa hyvista terveyspalveluis-
ta ja haastatteluissa esiintynyt kysymyksen valttelevyys voivat antaa viitteita
epamukavan aiheen kasittelysta. Valttamatta haastateltavat eivat kuvanneet
suoraa sortamista totuuden mukaisesti. Haastattelun aikana innokkuutta nakyi

enemman hyvien kokemusten jakamisen yhteydessa.

Kehitysvammaisen ihmisen terveydenhoitoa selvittaneissa tutkimuksissa (Lainio
2007; Raappana & Repo 2011; Bjornstréom, Lipponen & Tahtinen 2009; Hirvo-
nen & lkonen 2012; Ainasoja & Vaisanen 2011; Dickman & Kuokkanen 2007)
sekd Gustafssonin oppaassa (1999) henkilokohtaisille avustajille, on tutkittu
hoitajien valmiuksia kohdata kehitysvammainen asiakas. Tutkimuksissa selviaa
ihmisten asenteiden ohjaavan kehitysvammaisten asiakkaiden hoitamista. Epa-
varmuus vuorovaikutustilanteessa voi johtua tiedon puutteesta tai epavarmuu-
desta, kuinka kohdata kehitysvammainen ihminen. Haastateltavat luottavat kui-
tenkin terveyspalvelujen kykyyn hoitaa ja antaa asiantuntevaa neuvoa. He us-
kaltavat itse kysya asiantuntijoilta mieltadan vaivaavia asioita ja samaa uskallus-
ta toivovat myds hoitohenkilokunnalta. Palautteessaan tasta tutkimuksesta
haastateltavat kertoivat, etta tdma oli ensimmainen kerta, kun heiltad itseltdén
kysyttiin terveysasioista ja mielsivat tutkimuksen seka tarkeaksi ettd myos hyo-
dylliseksi.

Hyva, kun kysyit, ei ne muut tiedd, mitd me ajatellaan, ne tietda

vaan sen, mitd me ollaan niille kerrottu.

Hyvalta se tuntui, kun kysyit vuorotellen ja me sanottiin omat aja-

tukset. Eih&n ohjaaja voi tietda meidan ajatuksia. Ei voi tietaa, eika

menna meidan paan sisaan.

Ite sanoo, jos oma asia.
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Itse koin taman opinnaytetyt tekemisen antoisaksi. Tutkimus toimii ammatillisen
taitoni naytteena ja koin suoriutuneeni siitd niin ajallisten kuin sisalléllisten vaa-
timusteni mukaisesti. Kehitysvammaisten ihmisten kohtaaminen on minulle
luonnollista toimiessani ohjaajana Rinnekoti-Saation RK-Asunnoilla. Omat ko-
kemukseni kehitysvammaisen asiakkaan ohjaajana ja sairaanhoitajakoulutuk-
sen antama vahainen tieto kehitysvammaisista terveydenhuollon asiakkaina
olivat suurimmat syyt taman opinnaytetyén aihevalinnalle. Osaltani olen avan-
nut kasitettd kehitysvammaisuus eri nakokulmista, pdépaino tassa tutkimukses-
sa on kuitenkin sosio-kulttuurisessa nakokulmassa, eli yhteiskunnan ja ymparis-

ton suhtautumisessa kehitysvammaisuuteen.

Tutkimusmenetelméana ryhméhaastattelu oli haastava. RK-Asuntojen esimiehet
kartoittivat haastatteluun haluavat henkilot. Itse vapaaehtoisten haastateltavien
|[6ytaminen olisi vienyt paljon enemman aikaa. Yhteisind nimittajina haastatelta-
villa oli alyllinen kehitysvammaisuus, vapaaehtoisuus ja kyky mielipiteiden muo-
dostamiseen terveyspalveluista. Ryhmien kokoonpano oli jokaisessa haastatte-
lussa erilainen vaihdellen sukupuolen ja ryhmakoon mukaan. Haastavaa oli
saada tasapuolisesti kuultua viiden hengen ryhmissa eri mielipiteet. Haastatel-
tavilla olevat puheentuoton ongelmat tuottivat vaikeuksia puhtaaksikirjoitus vai-
heessa. Videointi auttoi haastattelun litteroinnissa ja mahdollisti aina uudestaan
aineistoon palaamisen eri ndkokulmista. Havaintolomake auttoi aineiston luotet-
tavuuden arvioinnissa ja toimi myods kenttapaivakirjana yleisten havaintojen kir-
jaamisessa. Keratty aineisto oli suuri ja teemahaastattelun kysymykset laajoja,
mutta olen halunnut tehda tasta opinnaytetydsta kattavan tutkimuksen palvele-
maan terveydenhuollon ja Rinnekoti—S&é&tion jatkuvaa kehitystydta. Arvioin on-
nistuneeni uuden tiedon tuottamisessa kehitysvammaisen ajatuksista hyvista

terveyspalveluista ja kehitettavista toimintatavoista.

Taman tutkimuksen tietoja voidaan kayttaa terveyspalvelujen kehittdmiseen niin
kehitysvammaisten kuin muidenkin asiakkaiden kohdalla. Hyva terveyspalvelu
kuuluu kaikille ryhmittymille tasaveroisena ilman vahemmistdleimaa tai luokitte-
lua tiettyyn kategoriaan. Kehittdmisen kohteina nékisin ensisijaisena kirjallisten

materiaalien laatimisen eri yksikdihin kehitysvammaisesta ihmisesta terveyden-
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huollon asiakkaana. Materiaaleissa voisi kuvata tehtavia toimenpiteita selkokie-
lella ja kayttaa havainnollistamiseen kuvia. Potilaalle annettava omahoidon oh-
jausmateriaali voisi siséltaa kirjallisten ohjeiden liséaksi my6s selventavia kuvia.
Kehitysvammaisen potilaan huomiointi vastaanottotilanteessa ei vaadi paljon
lisdresursseja. Rauhallisen ajan ja tilan antaminen helpottaa kommunikointia ja
antaa potilaalle tunteen omien asioidensa hallitsemisesta. Vastaanottoajan pi-
dentdminen viidella minuutilla kehitysvammaisen potilaan kohdalla auttaa jo
paljon. Ystavallinen hymy ja potilaan jonotilanteesta tiedottaminen saanndallisin

ajoin myos rauhoittaa potilasta.

Jatkotutkimuksina haluaisin selvittaa, mitd kehitysvammainen ajattelee seksu-
aalisuudesta ja syomishairidista. Tahtoisin myos selvittda mista kehitysvammai-
nen l6ytaa tietoa, miten han tiedon ymmartaa ja miksi naista asioista on hankala

puhua ulkopuolisille.
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LIITE 1: Haastattelukirje RK-Asuntojen esimiehille
Hei!

Olen sairaanhoitajaopiskelija Helsingin Diakonia-ammattikorkeakoulusta, tyos-
kentelen my6s Rinnekoti Saation palveluksessa ohjaajana. Olen tekeméssa
opinnaytetyota Kehitysvammaisen ajatuksista hyvasta terveyspalvelusta. Opin-
naytetyoni on kvalitatiivinen haastattelututkimus, jonka tarkoituksena on selvit-
taa kehitysvammaisen omia ajatuksia kaytetyista terveyspalveluista ja tervey-
den edistamisesta. Tutkimuksen tuloksia tullaan kayttamaan terveyspalvelujen

ja terveysneuvonnan kehitystydssa.

Opinnaytety6 suunnitelmani on hyvaksytty oppilaitoksessa 25.10.2012 / Niemi-
nen & Sorri. Luvan tutkimuksen toteutukseen Rinnekoti Saation RK- Asunnois-
sa on myontanyt 5.3.2013 / johtaja-yliladkari Markus Kaski. Opinnaytetyoni tyo-

elamanohjaajana toimii Jaana Laaksonen.

Tutkimusta varten etsin haastateltavia ihmisid RK-Asunnoista. Haastattelut on
tarkoitus toteuttaa ryhméhaastatteluina huhtikuun ja toukokuun aikana. Ryh-
maan mahtuu 3-5 henkiloa kerrallaan. Haastattelu toteutetaan teemahaastatte-
lun keinoin keskustelemalla annetuista aiheista. Haastattelut videoidaan ja tal-
lenteita tulen kayttdmaan vain taméan tutkimuksen tukena analysoitaessa tulok-
sia. Tutkimuksen valmistuttua tallenteet havitetaéan. Yksittédisen haastateltavan
henkilotietoja ei tutkimuksessa tarvita. Tilastointi tapahtuu haastateltavan ian ja

sukupuolen avulla.

Toivoisin, ettd RK-Asunnostanne I6ytyy haastatteluun henkildita, joilla on mieli-
piteita terveyspalveluista. Ohessa haastateltaville on haastattelukirje ja videoin-
tilupalappu, joka sisaltda myods taustatietokyselyn. Jos haastatteluun 16ytyy yk-
sikdstanne 3-5 henkil6d, voimme sopia haastatteluajan erikseen, arki-illoille tai
viikonloppuihin. Kerron tarvittaessa enemman tutkimuksesta ja sen menetelmis-

ta pyydettaessa.

Yhteistyoterveisin Tiina Keindnen p. XXXXX email XXXXX
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LIITE 2: Saatekirje haastateltavalle ja videointilupa

SUOSTUMUS TUTKIMUSHAASTATTELUUN

Tutkimus on hoitotyon koulutusohjelmaan kuuluva sairaanhoitajan opinnaytetyo.
Tarkoituksena on selvittaa kehitysvammaisen omia ajatuksia kayttamistaan ter-
veyspalveluista. Tutkimuksen tuloksia tullaan kayttdmaan terveyspalvelujen ja

terveysneuvonnan kehitystydssa Rinnekoti Saation RK-Asunnoissa.

Tutkimusta varten haastatellaan ihmisia, jotka asuvat RK-Asunnoissa. Haastat-
telut toteutetaan ryhmahaastatteluina huhtikuun ja toukokuun aikana. Ryhmaan
mahtuu 3-5 henkil6d kerrallaan. Haastattelussa keskustellaan annetuista ter-
veyteen liittyvista aiheista. Haastattelut videoidaan. Videotallenteita kaytetadan
vain taman tutkimuksen tukena, analysoitaessa tuloksia. Tutkimuksen valmistut-
tua tallenteet havitetaan. Yksittaisen haastateltavan henkilétietoja ei tutkimuk-

sessa tarvita. Tilastointi tapahtuu haastateltavan ién ja sukupuolen avulla.

Tiina Keinanen
Sairaanhoitaja opiskelija
Diak Ammattikorkeakoulu
p. XXXXX

email XXXXX



Suostumukseni:

o Osallistun haastatteluun

0 Haastattelun saa videoida tutkimuskayttoon

Olen:

o Nainen

o Mies

o Ika:

Paikkakunta ja paivays:

Allekirjoitus:

Omaisen allekirjoitus:
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LITE 3: PCS-kuvat haastattelussa
Kuvat: Papunetin kuvapankki, www.papunet.net, Elina Vanninen.

Fysioterapia Hieroja Laboratorio Hoitaja

e

L)

Puheterapeutti Leikkaus Hammaslaakari Laakkeet Sairaala

s

Jalkojen hoito  Terapia Rontgen Verikoe — Tutkimukset Rokotus

S |

Kasien pesu Harjata hampaat Peseytyminen Liikunta Nukkuminen

7

Ruoka Muu
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http://www.papunet.net/

LIITE 4: Tutkimuksen havainnointipdytakirjamalli

Haastattelu 1.

Haastateltava Kehon liikkeet | limeet Vuorovaikutus

H1 rauhallisuus + | innokkuus + | aktiivisuus +
rauhattomuus - | passiivisuus - | passiivisuus -

Kysymys 1. - ++ +

Kysymys 2. + + +

Kysymys 3. + ++ ++

Kysymys 4. + + +

Kysymys 5. + + +

Kysymys 6. + + ++

Kysymys 7. + + +

Kysymys 8. + + +

Kysymys 9. + ++ ++

Haastateltava Kehon liikkeet | limeet Vuorovaikutus

H2 rauhallisuus + | innokkuus + | aktiivisuus +
rauhattomuus - | passiivisuus - | passiivisuus -

Kysymys 1. + + +

Kysymys 2. + - +

Kysymys 3. + + +

Kysymys 4. + - +

Kysymys 5. + + +

Kysymys 6. + - +

Kysymys 7. + - -

Kysymys 8. + - -

Kysymys 9. + + +

Yleinen havainnointi haastattelusta: Ryhméassa keskustelu tapahtui hyvassa

vuorovaikutuksessa. Haastateltavista yksi oli selkeasti muita puheliaampi, on
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huomioitava ja annettava my6s muille puheenvuoro ja aktiivisesti kysyttava
myo6s ryhman muiden osallistujien mielipiteitd. Haastattelun aluksi oli havaitta-
vissa jannittyneisyytta. Jannitys purkautui keskustelun edetessa. Kasvojen il-
meista ei paljastunut eridvia mielipiteita. Kehon elekieli ilmeni kaikilla haastatel-
tavilla rauhallisena ja osoitti haastattelun aikana kiinnostusta ja kuvastui orien-
toituneena. Hermostuneisuuteen viittaavaa oheistoimintaa ei havaittu. Kysy-
mykset ymmarrettiin paasaantoisesti hyvin, pienia selventavia tukikysymyksia

tarvittiin.



