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Taman opinnaytetyon aihealueena oli kehitysvammaisuus ja erityisesti kehitysvam-
maiset lapset hoitotyon opiskelijoiden ndkokulmasta. Opinnaytetyon tarkoituksena
oli laatia opas kehitysvammaisista lapsista hoitotyén opiskelijoille palvelukoti Pihla-
ja-Vaahteraan. Opinnéytetyon tavoitteena oli lisatd hoitotyon opiskelijoiden tieta-
mysta kehitysvammaisuudesta, sekd parantaa heidan valmiuksiaan kohdata kehitys-
vammainen lapsi. Opas tehtiin yhteisty6ssd Satakunnan sairaanhoitopiirin organisaa-
tioon kuuluvan palvelukoti Pihlaja-Vaahteran kanssa. Pihlaja-VVaahtera on erityis-
huoltoa tuottava kehitysvammaisten palvelukoti, jossa kdy myds kehitysvammaisia
lapsia tilaspéishoitojaksoilla.

Opinnaytetyon aihe alkoi hahmottua jo syksylla 2012. Syksylla 2013 projektin suun-
nittelu kdynnistettiin aiheeseen liittyvaan kirjallisuuteen tutustumalla ja oppaan l&h-
demateriaalin kokoamisella. Lopullisesti aihe varmistettiin ja projekti kdynnistettiin
tammikuussa 2014. Oppaan siséltoon kuuluvia aihekokonaisuuksia ovat: mita kehi-
tysvammaisuus on, siihen liittyvét liitinndisvammat ja -sairaudet, kohtaaminen ja
kommunikaatio, lapsen kasvun ja kehityksen tukeminen, perheen huomioiminen ja
kehitysvammaisten erityispalvelut. Lisaksi oppaan loppuun on koottu lista hyddylli-
sistd lahteista, joista I0ytyy lisatietoa aiheesta.

Projektin tuotoksena valmistui eri l&hteistd koostuva 16-sivuinen opas, jonka aiheena
on kehitysvammainen lapsi hoitotydssa. Oppaan kohderyhméané ovat harjoittelujak-
soaan palvelukoti Pihlaja-Vaahterassa suorittavat hoitotyén opiskelijat, mutta myo6s
muiden alojen opiskelijat seka jo tyoelaméssa olevat ammattihenkil6t voivat hyotya
siita.
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The topic of this thesis was mental retardation and especially mentally retarded chil-
dren from nursing students’ point of view. The purpose of this thesis was to make a
guidebook about mentally retarded children for nursing students at service home
Pihlaja-Vaahtera. The goal of this thesis was to increase nursing students’ knowledge
of mental retardation and improve their preparedness to confront mentally retarded
child. The guidebook was made in co-operation with service home Pihlaja-Vaahtera
which belongs to Satakunta Hospital District. Pihlaja-Vaahtera is a service home
which produces special care for mentally retarded people. Pihlaja-Vaahtera produces
also temporary courses of treatment for mentally retarded children.

Thesis topic began to form in autumn 2012. Project planning was started by getting
acquainted with literature associated with the topic in autumn 2013. Also collecting
references was started in autumn 2013. Topic was confirmed and the project was
started finally in January 2014. Topics of the guidebook are definition of mental re-
tardation, disabilities and illnesses associated with mental retardation, confronting
and communication, supporting child’s growth and development, consideration of
family and special services of mentally retarded people. In addition list of useful ref-
erences is collected at the end of guidebook. These references consider revising more
information about the topic.

The result of this thesis was a 16 —page guidebook about mentally retarded children.
The guidebook consists of different references. Target group of guidebook are nurs-
ing students who accomplish their internship at Pihlaja-Vaahtera. Also students of
other study areas and professionals in working life can benefit from the guidebook.
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1 JOHDANTO

Tama on toiminnallinen opinndytetyd, jonka tavoitteena on lisata hoitotyon opiskeli-
joiden tietdmysta kehitysvammaisuudesta, seké parantaa heidan valmiuksiaan kohda-
ta kehitysvammainen lapsi. Opinnéytetyon tarkoituksena on tehdé kattava ja selke&
opas kehitysvammaisista lapsista hoitotyon opiskelijoille palvelukoti Pihlaja-
Vaahteraan. Opinnédytetyon yhteistydkumppani on Satakunnan sairaanhoitopiirin or-
ganisaatioon kuuluva palvelukoti Pihlaja-Vaahtera, jossa hoidetaan eri ikaisié vaike-
asti kehitysvammaisia henkil6ita. Palvelukodissa kdy myds tilapaishoitojaksoilla ke-

hitysvammaisia lapsia.

Aihe on térked sek& hoitotyon opiskelijoiden tietdimyksen ettd kehitysvammaisten
saamien palveluiden laadun ndkékulmasta. Satakunnan ammattikorkeakoulussa hoi-
totyon koulutusohjelmaan ei sisally juuri kehitysvammaisuuteen liittyvad opintojak-
soa, vaan aihetta kasitelladn muiden opintojen yhteydessa. Tasta syysta opiskelijoi-
den kehitysvammaisuutta koskevassa tietdmyksessa saattaa olla puutteita. Kuitenkin
aiheesta on hyvé tietdd, jos suorittaa harjoittelujakson kehitysvammaisten parissa.
Ylipaataan kaikilla tulevilla sairaan-/terveydenhoitajilla on hyvé olla tietdmysta ai-
heesta, silla kehitysvammaiset ovat suurin yksittdinen vammaisryhméa Suomessa ja
kehitysvammainen henkil6 asioi keskimaaraistda useammin terveydenhuollon ammat-
tihenkilon vastaanotolla. On tarkedd, ettd kehitysvammainen asiakas saa sellaista
palvelua, jossa osataan ottaa hdnen mahdolliset erityistarpeensa huomioon. Hoito-
tyon opiskelijoiden on helpompi kohdata kehitysvammainen asiakas saatuaan tietoa
aiheesta. On myos tutkittu, ettd terveydenhuoltoalan opiskelijoista juuri sairaanhoita-
jaopiskelijoilla on kaikista negatiivisimmat asenteet kehitysvammaisia kohtaan. (Ar-
vio & Aaltonen 2012, 106; Tervo, Palmer & Redinius 2004, 912-913.)

Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista on saddos oikeudesta hyvaan terveyden- ja
sairaudenhoitoon ja siihen liittyvad&n kohtaloon. Pyké&lan 3 mukaan jokaisella Suo-
messa pysyvasti asuvalla henkil6ll& on oikeus ilman syrjintdd hanen terveydentilansa
edellyttdmaan terveyden- ja sairaanhoitoon niiden resurssien rajoissa, jotka kulloin-
kin ovat terveydenhuollon kaytettdvissd. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
1992.)



2 PROJEKTIN MAARITTELY JA TOIMINNALLINEN YMPARISTO

2.1 Projekti

Opinnaytetyd on muodoltaan projektimuotoinen tyd, jonka tuotos on opas kehitys-
vammaisista lapsista hoitotyon opiskelijoille. Projekti eli hanke on aikataulutettu,
tietyilla panoksilla kestaviin tuloksiin pyrkiva tehtdvien kokonaisuus. Projektin to-
teuttamisesta vastaa kyseista tehtdvaa varten perustettu organisaatio. Kaikilla projek-
teilla on tavoitteet, jotka kuvaavat juuri kyseistd hanketta. Projektin paaméaéaraan pyri-
taan suunnitelmallisesti niin, etta projektilla on alku, suunnitelma ja toteuttajat. Se
my0s paattyy sovittuna ajankohtana sovitulla tavalla. Projekti etenee useiden perék-
kaisten vaiheiden kautta. Ammatillisessa kentdssa projektimuotoinen tuotoksellinen
opinnaytetyo tavoittelee kadytdnnén toiminnan ohjeistamista, opastamista, toiminnan
jarjestamista tai jarkeistamistd. Kohderymén mukaan toteutustapana voi olla kirja,
kansio, vihko, opas, cd-rom, portfolio, kotisivut tai johonkin tilaan jarjestetty néaytte-
ly tai tapahtuma. (Heikkild, Jokinen & Nurmela 2008, 25; Vilkka & Airaksinen
2004, 9.)

Erilaiset projektit ovat kestoltaan hyvin vaihtelevia, muutamasta kuukaudesta useaan
vuoteen. Kestoltaan lyhemmat projektit liittyvat usein pieniin rajattuihin ilmidihin,
kuten esimerkiksi uuden asiakkaan taustatietolomakkeen kéyttéonottoon ja jatkoke-
hittelyyn. Pidempikestoiset projektit puolestaan voivat liittyd esimerkiksi usean tyo-
yksikdn toimintojen yhdistdmiseen. Projekti voidaan myos ajatella prosessiksi, joka
on tavoitteellinen ja kestaa tietyn ajan. Onnistuakseen projekti vaatii tarkan suunnit-
telun, organisoinnin, toteutuksen, valvonnan, seurannan ja arvioinnin. (Paasivaara,
Suhonen & Nikkild 2008, 8; Vilkka & Airaksinen 2004, 48.)

Osana projektia tehdaan projektisuunnitelma, jossa selvitetaan projektin tausta ja lah-
totilanne. Suunnitelmassa selostetaan myoés projektin tarkoitus, tavoite ja rajaukset.
Projektin kohderyhmé eli esimerkiksi jonkin tuotteen kayttajat tai sidosryhmé tulee
méaritelld. Projekti tulee vaiheistaa prosessikuvaukseksi, josta selvidd miten vaiheet

seuraavat toisiaan ja mitk& ovat projektin osakokonaisuudet. Aikataulu ja mahdolli-



nen tehtdvdjako on méaéritettavé tarkasti. Lisdksi resurssit, mahdollinen rahoitus-
suunnitelma ja projektin riskit tulee méaritella. (Vilkka & Airaksinen 2004, 48-49.)

2.2 Toimeksiantaja palvelukoti Pihlaja-VVaahtera

Kehitysvammaisten erityishuoltoa tuottava palvelukoti kuuluu Satakunnan sairaan-
hoitopiirin sosiaalipalveluiden tulosalueelle. Satakunnan sairaanhoitopiiri vastaa eri-
tyishuollon jarjestdémisestd Satakunnassa. Palvelukoti Pihlaja-Vaahtera on 32:n asuk-
kaan, eri-ikéisten sairaanhoidollisesti ja vaikeasti kehitysvammaisten naisten ja mies-
ten palvelukoti. Liséksi palvelukodissa kay tilapaishoitojaksoilla kehitysvammaisia
lapsia. Asukkaiden hoito palvelukodissa tapahtuu yksiléllista suunnitelmaa noudatta-
en huomioiden asukkaalle asetetut tavoitteet. Paivittdin huomioidaan asukkaan ter-
veydentilan muutokset ja kykyjensd mukaan asukas osallistuu paivittéisiin toimintoi-
hin. Kaikilla asukkailla on omahoitaja seka varahoitaja. (Satakunnan sairaanhoitopii-

rin www-sivut 2014.)



3 AIKAISEMMAT PROJEKTIT JA TUTKIMUKSET

Projekteja ja tutkimuksia kehitysvammaisuudesta on tehty melko paljon, suurimmak-
si osaksi kuitenkin kehitysvammaisten ja hoitohenkilokunnan ndkokulmasta. Opiske-
lijoiden nakokulmasta aihetta ei ole kasitelty, eik& Satakunnan ammattikorkeakoulus-
sa ole tehty opiskelijoille suunnattua opasta kehitysvammaisuudesta. Pohjois-
Karjalan ammattikorkeakoulussa on vuonna 2012 tehty opinndytety6néd oppimisma-
teriaali ikaantyvista kehitysvammaisista sairaanhoitajaopiskelijoille. Oman projektini
aiheen halusin rajata nimenomaan kehitysvammaisiin lapsiin senkin takia, etta tata

aihetta on niukemmin késitelty. (Hirvonen & Ikonen 2012.)

Yleisesti kehitysvammaisuuteen liittyen tutkimuksia ja projekteja on tehty paljon.
Satakunnan ammattikorkeakoulussa vuonna 2006 tehdysséd opinnaytetyossa kartoitet-
tiin hoitohenkilokunnan kasityksid kehitysvammaisuudesta seka siihen liittyvisté tie-
doista ja asenteista. Opinndytetyon tulosten mukaan enemmistd hoitajista suhtautuu
kehitysvammaisiin hoitotyon eettisten periaatteiden mukaisella tavalla. Opinnéyte-
tyon tulosten perusteella voidaan kuitenkin ajatella, ettd kehitysvammainen jossain
maarin hdmmentaa hoitajan ja erityisesti hoitajien tietdmyksen puute liséé kehitys-

vammaisen potilaan kohtaamiseen liittyvad hAmmennysté. (Lainio 2007.)



4 PROJEKTIN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetyon tarkoituksena on tehdd palvelukoti Pihlaja-Vaahteraan hoitotyon
opiskelijoille suunnattu opas kehitysvammaisista lapsista. Oppaasta on tarkoitus teh-
da mahdollisimman selked ja kattava. Opinnaytetyon tavoitteena on liséta hoitotyén
opiskelijoiden tietdmystd kehitysvammaisuudesta, sek& parantaa heidén valmiuksiaan
kohdata kehitysvammainen lapsi. Tavoitteenani on myos lisdtd omaa tietdmystani

aiheesta ja sita kautta oma ammatillinen kasvu.
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5 KEHITYSVAMMAISUUS JA LAPSUUS

5.1 Kehitysvammaisuuden maéritelmé ja tasot

Maailman terveysjarjeston WHO:n tautiluokituksen, ICD-10:n mukaan kehitysvam-
mainen on henkild, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hairiintynyt
synnynndisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi. Kehitys-
vamma ilmenee ymmarryksen alueella, mistd johtuen kehitysvammaisen on muun
muassa tavallista vaikeampi oppia uusia asioita. Vaikeuksia tuottavat myds aiemmin
opitun soveltaminen uusissa tilanteissa ja oman elaman itsendinen hallinta. (Arvio &
Aaltonen 2011, 12.)

Kehitysvammaisuudella tarkoitetaan yksilon kehityksen aikana saatua fyysist,
psyykkista tai sosiaalista vajavuutta. Liikunnallinen kehitysvammaisuus on motoris-
ten toimintojen puutteellisuutta ja alyllisessa kehitysvammaisuudessa psyykkinen
suorituskyky on huonompi kuin normaalisti. Nama ovat usein yhteydessa toisiinsa,
jolloin lapsi voi olla vaikeasti monivammainen. MyGs aistivammat ovat kehitys-
vammaisilla yleisi&; yli puolella kehitysvammaisista on yksi ja joka viidennella kaksi
aistivammaa. (lvanoff, Risku, Kitinoja,Vuori & Palo 2006, 201-203.)

Kehitysvammaisuus tarkoittaa tdmanhetkisen toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta,
jolle on ominaista merkittavéasti keskimaéaraista heikompi alyllinen toimintakyky. Sité
ei luokitella laéketieteelliseksi sairaudeksi, vaikka se siséltyy laaketieteelliseen tauti-
luokitukseen. 1CD-10-tautiluokituksessa kehitysvammaisuus on jaoteltu vamman
neljaén eri asteeseen: lievadn, keskivaikeaan, vaikeaan ja syvéan kehitysvammaan.
Kehitysvammaisuus viittaa jo lapsuudessa alkaneeseen erityiseen toiminnalliseen
tilaan, jossa alyllisiin rajoituksiin liittyy adaptiivisten taitojen rajoituksia. Adaptiivi-
silla taidoilla tarkoitetaan sellaisia taitoja, joita yksilo tarvitsee mukautuessaan arki-
elaman tilanteiden vaatimuksiin. Kehitysvammaisuus ilmenee jo ennen 18 vuoden
ikd4. (AAID-jarjeston www-sivut 2013; Kehitysvammahuollon tietopankin www-
sivut 2010; Kehitysvammaliitto 1995, 15-19.)
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Kehitysvamma rajoittaa vain joitakin ihmisen toiminnoista. Jokaisella ihmisell& on
erilaisia vahvuuksia ja kykyjé. Tuen avulla jokaisen on mahdollisuus 16ytéa vahvuu-
tensa. Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella ja maaritella useasta eri nakokulmas-
ta. Naitd nakokulmia ovat muun muassa ladketieteen nakdkulma, toimintakyvyn na-
kdkulma ja sosiaalinen ndkokulma. Perinteisesti kehitysvammaisuutta on tarkasteltu
laaketieteen nakokulmasta, viime vuosina sosiaalinen ndkokulma on kuitenkin voi-
mistunut. Siind muistutetaan, ettd vamman sijaan erityisesti riippuvuus muista ihmi-
sistd, ennakkoluulot ja syrjintd rajoittavat ihmisten mahdollisuuksia. (Kehitysvamma-

alan verkkopalvelu 2012.)

Lievasta alyllisesta kehitysvammaisuudesta aiheutuu oppimisvaikeuksia koulussa.
Tukitoimenpiteiden avulla lapsi saattaa kyetd opiskelemaan normaalissa luokassa,
vaikkakin erityisopetus on usein tarpeen. Henkilokohtaisissa toimissaan lievasti kehi-
tysvammainen lapsi on yleensa omatoiminen ja pystyy aikuisena asumaan itsenaises-
ti tai hieman tuettuna, monet kykenevat tyontekoon ja hyvien sosiaalisten suhteiden
yllapitoonkin. Useimmiten tydssaan he kuitenkin tarvitsevat jatkuvaa ohjausta ja val-
vontaa. Lievasti kehitysvammainen henkilé on usein melko itsendinen monilla ela-
méan osa-alueilla, mutta tarvitsee usein kuitenkin tukea kyetdkseen asioimaan ja
hankkimaan tarvitsemansa palvelut. Erityisesti rahankayttotaidot voivat olla puutteel-
lisia tai helpon johdateltavuutensa takia hdn on ilman tukea eldesséan vaarassa tulla
hyvéksikayteksi. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 19.)

Keskiasteinen kehitysvammaisuus nakyy merkittavina viiveind lapsen kehityksessa.
Keskiasteisesti kehitysvammaiset lapset tarvitsevat koulussa erityisopetusta, mutta
kykenevit jollakin tasolla saavuttamaan riippumattomuuden itsensa hoidossa ja riit-
tdvan kommunikaatiokyvyn. Useimmat heisté selviytyvat joko itsendisesti tai melko
itsendisesti henkilokohtaisista paivittdisistd toiminnoistaan. Elamiseen ja tyoskente-
lemiseen aikuisena he tarvitsevat vaihtelevanasteista tukea. Asumiseensa he tarvitse-
vat enemman valvontaa kuin lievésti kehitysvammaiset henkil6t. Suurin osa keski-
vaikeasti kehitysvammaisista henkildista kykenee tekeméén ohjattua tyota joko ta-
vallisella tyopaikalla tai tyokeskuksessa sekd kulkemaan itsendisesti tyopaikalleen.
(Kaski ym. 2012, 19-20.)
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Vaikeasti kehitysvammainen henkil6 tarvitsee jatkuvaa tukea ja ohjausta. Huomatta-
vat tukitoimet ovat tarpeen koulussa, asumisessa ja ty0toimien suorittamisessa. Vai-
keasti kehitysvammainen on pitkélti riippuvainen muista ihmisté ja vaaditaan paljon
ty6td, jotta hdnen kuntouttamisensa onnistuisi. Pitkén, suunnitelmallisen kuntoutuk-
sen avulla han voi kuitenkin kehittyd melko itsendiselle tasolle henkilokohtaisissa
paivittdisissa toimissaan. (Kaski ym. 2012, 20-21.)

Syvasti kehitysvammainen henkil® on tdysin riippuvainen muista ihmisista ja tarvit-
see jatkuvaa hoivaa. Hanelld on merkittdvid puutteita kommunikaatiossa ja liikun-
nassa. Myd6skin kyky huolehtia henkilokohtaisista toiminnoista ja kyky hallita suolen
ja rakon toimintaa ovat puutteelliset. Syvasti kehitysvammaisen henkilon opetukses-
sa tdhdataan paivittaisiin elamantilanteisiin liittyvien asioiden oppimiseen ja muun
muassa kommunikaatioon liittyvien ja liikunnallisten perusvalmiuksien kehittymi-
seen. H&an saattaa saavuttaa omatoimisuuden joissain paivittaisisséa elaméntoimin-
noissa, kuten syomisessa ja oppia yksinkertaisia tyotehtavia. Hanen asumisensa edel-

Iyttdd ymparivuorokautista valvontaa. (Kaski ym. 2012, 21.)

5.2 Kehitysvammaisuuden aiheuttajia

Kehitysvammaisuutta aiheuttavia tekijoitd tunnetaan runsaasti, jopa tuhansia. On kui-
tenkin olemassa kehitysvammaisuutta aiheuttavia tiloja, joiden syy on tuntematon.
Kehitysvammaisuuden syyt luokitellaan Suomessa yleensa kehitystapahtumien aika-
jarjestyksen mukaan ennen syntyméaa tapahtuneisiin eli prenataalisiin hairidihin, syn-
nytyksen aikaisiin eli perinataalisiin hairiihin ja syntyman jélkeisiin hairidihin eli
postnataalisiin hairidihin. (Ivanoff ym. 2006, 203-204.)

Ennen lapsen syntymaa tapahtuneita hairiditd ovat muun muassa erilaiset perintoteki-
joista aiheutuneet kromosomimuutokset, héiriot keskushermoston kehityksessé seké
monet periytyvét ja geneettiset sairaudet. Naiden lisdksi myos monet ulkoiset tekijat
kuten esimerkiksi virukset, loiset ja bakteerit saattavat kulkeutua istukan lapi aiheut-
taen infektion lapselle. Seuraukset ovat kiinni paljolti siitd, mihin raskauden vaihee-
seen infektio ajoittuu. Muita ulkoisia lapsen kehitysté hairitsevia tekijoita ovat sikion

ravitsemuksen hairiot, monet ladkkeet sekd myrkyt kuten esimerkiksi &idin alkoholin
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tai huumeiden kéayttd. Synnytyksen aikaisille hairioille ovat alttiita erityisesti pienet
keskoset. Lapsen aivot voivat vaurioitua esimerkiksi hapenpuutteesta johtuen vas-
tasyntyneisyyskaudella. Aivojen eri osien ja sikioidltaan eri-ikaisten lasten kyky kes-
t4d hapenpuutetta vaihtelee, jolloin hapenpuutteesta johtuvat aivovauriotkin ovat hy-
vin erilaisia. Syntyman jalkeista kehitysvammaisuutta puolestaan aiheuttavat muun
muassa erilaiset traumat kuten liitkunneonnettomuudet ja hukkumistapaturmat tai
paahan kohdistuneet iskut sekd myrkytykset. Myos jotkin infektiot kuten enkefaliitti
eli aivotulehdus tai meningiitti eli aivokalvontulehdus voivat olla syntyman jélkeisia

kehitysvammaisuutta aiheuttavia tekijoita. (Ivanoff ym. 2006, 203-204.)

5.3 Liitdnnaisvammat- ja sairaudet

Kehitysvammaisuuden yhteydessd samanaikaisesti esiintyvat muut sairaudet tai
vammat aiheutuvat usein samasta syysta kuin kehitysvammaisuuskin. Aina néin ei
kuitenkaan ole. Lievaan kehitysvammaisuuteen ei liity juuri lainkaan liitdnndisvam-
moja ja -sairauksia, tai ne ovat vain lievid. Keskivaikean, vaikean ja syvan kehitys-
vammaisuuden yhteydessé niitd esiintyy runsaammin. Ndm& sairaudet ja vammat
voivat olla kehitysvammaisten henkildiden suorituskyvyn ja hyvinvoinnin kannalta
hyvin merkittavié, koska heidan toimintakykynsé kehitysvammaisuudesta johtuen on
muutenkin alentunut. Lisaksi sairauksien ja vammojen ilmenemismuodot saattavat
olla tavanomaisista poikkeavia, miké vaikeuttaa kehitysvammaisen henkilon kéyttay-
tymisen tulkintaa. (Kaski ym. 2012, 98.)

5.3.1 Autismi

Autististen hairididen Kirjo-nimike pitaa sisallaan varhaislapsuuden autismin, epa-
tyypillisen autismin, Aspergerin ja Rettin oireyhtymat seka disintegratiivisen kehi-
tyshéirion. Useat eri syyt voivat johtaa autismin kehittymiseen. Varhaislapsuuden
autismissa tyypilliset kayttaytymishairiot tulevat jo ennen 30 kuukauden ikad, epé-
tyypillisessé autismissa alkamisika voi olla my6hempi, tai kaikki autismin diagnosti-
set kriteerit eivat tayty. Autistisia henkilgita arvellaan Suomessa olevan noin 10 000,

joista 80 % on kehitysvammaisia. Aspergerin oireyhtyma eroaa autismista siin, ettei
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merkittdvaa laaja-alaista jalkeenjééneisyyttd yleensa ole ja kielellinen kehitys on hy-
va huolimatta alun viivéstyksesta. (Kaski ym. 2012, 99.)

Autismi-sana tulee kreikan kielestd sanasta autos, joka tarkoittaa itsed. Tama viittaa
itseensd vetdytymiseen ja kuvastaa hyvin autistisen ihmisen vuorovaikutuksen poik-
keavuutta. Ominaispiirteiden yksilollinen vaihtelu autistisella henkil6lla on hyvin
suurta. Kayttdytymiskuvaan vaikuttavat luonnollisesti myds muut tekijat kuten per-
soonallisuus, ik&, kehitystaso, alylliset voimavarat ja mahdolliset muut sairaudet tai
vammat. Autismin kirjoon kuuluvissa hairidissa esiintyy tyypillisesti samanaikaisesti
hairioitd sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, kommunikaatioh&irioit4, poikkeavaa ra-
joittunutta toimintaa, seké aistien poikkeavaa toimintaa. Muita tavanomaisia erityis-
piirteita ovat liiallinen tai alentunut aktiivisuus, unihairiot, syémishairiot seka itsea
vahingoittava kayttdytyminen. (Malm ym. 2012, 219; Kaski ym. 2012, 99-100.)

Sosiaalisen vuorovaikutuksen hairiot ovat keskeisié ja vaikeuttavat vuorovaikutusta
autistisen henkilon kanssa. Autistisen ihmisen vuorovaikutus toisen ihmisen kanssa
on puutteellista tai poikkeavaa. Keskeisin vuorovaikutushéirion piirre on vastavuo-
roisuuden puuttuminen ihmissuhteissa. Osa autistisista henkil6ista valttad katsekon-
taktia kokonaan. He eivét yleensd osaa kuvitella mitd muut ajattelevat, ja heidan on
vaikeaa ottaa mallia toisten kayttaytymisestd. Tyypillisia piirteita autistiselle lapselle
ovat vastavuoroisuuden puuttuminen sosiaalisissa tilanteissa, syrjaan vetaytyminen ja
itsekseen viihtyminen. Lapsi ei ole kiinnostunut muista lapsista tai yhteisleikeista.
(Kaski ym. 2012, 100; Malm ym. 2012, 219.)

Autismiin liittyy laaja-alaisia hairioita, jotka koskevat kaikkia kommunikaation osa-
alueita puheen tuottamisesta ja ymmartamisesté eleiden ja ilmeiden kayttdmiseen ja
ymmartamiseen. Noin puolet autistisista henkil@ista ei koskaan opi puhumaan ja pu-
humaan oppineiden puhe voi olla monella tavalla vajavaista tai poikkeavaa. Myos
puheen ymmartdmisessa esiintyy eriasteisia vaikeuksia. Autistisen oireyhtyman eri-
tyisid ominaisuuksia ovat muun muassa oman puheen toistelu ja daneen ajattelu, seka
viivastynyt kaikupuhe. Tyypillisia piirteita autistiselle puheelle ovat jaykkyys, sosi-
aalinen epétarkoituksenomaisuus, ddrimmainen sanatarkkuus seka sanojen ja lausei-

den toistaminen. llme- ja eleilmaisu ovat usein niukkoja. Autistisella lapsella ei ole
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tarvetta tai kykya miellyttdd. Huono sdantdjen ymmaértamiskyky on yksi esimerkki
sosiaalisista puutteista. (Malm ym. 2012, 219-220.)

Kéyttaytymisen hairiét nakyvat autistisilla henkil6illd kayttaytymismuotojen rajoit-
tuneisuutena, monimutkaisina rituaaleina, outoina tapoina ja poikkeavina leikkeina.
Autistiset henkilOt saattavat olla paivittaisissa toiminnoissaan erittdin takertuneita
kaavamaisuuteen ja rutiineihin. Muutostilanteet ympéristossa ahdistavat. Autistisella
lapsella saattaa olla myds erilaisia motorisia stereotypioita eli kehon ja raajojen tois-
tuvia liikkeitd, kuten heijausta, varpailla k&velya ja ké&sien rapistelyd. Kiinnostuksen
kohteet ja lempitavarat saattavat olla hyvin erikoisia. Lapsen leikki on usein poik-
keavaa. (Kaski ym. 2012, 100; Malm ym. 2012, 220.)

Autistisilla henkil6illa esiintyy usein myds poikkeavaa reagointia aistidarsykkeisiin.
Yli- tai aliherkkyyttd saattaa esiintyd aanille, kosketukselle, valolle, kylmalle, kuu-
malle, Kivulle, hajuille tai mauille. Tdmé johtuu aistimusten puutteesta tai poikkea-
vasta jasentymisestd aivoissa. Heikentynyt kivuntuntokyky viittaa puolestaan senso-
motoriseen poikkeavuuteen. Monet autistiset henkil6t tutkivat kaikkea haistelemalla
tai maistamalla. Syémisongelmat ovatkin heilld melko yleisid, mik& voi selittyé
osaksi haju- ja makuaistimusten késittelyn ja tulkinnan poikkeavuuksilla. Monella
autistisella henkil6lla nakoaistin kautta tulevat arsykkeet ovat muita merkitykselli-
sempid ja heilld saattavatkin olla hyvat visuaaliset taidot, jotka voivat nékya vaikka
kykynéd hahmottaa kuvia ja tarkkana naonvaraisena muistina. (Kaski ym. 2012, 101;
Malm ym. 2012, 220.)

5.3.2 Psyykkiset hairiot

Kehitysvammaiset henkil6t ovat muuta vaestoa alttiimpia saamaan mielenterveyden
hairioitd. Kayttaytymisen ja mielenterveyden hairidita esiintyy 35-50 %:lla kehitys-
vammaisista. Nykyisin pyritadnkin kehitysvammadiagnoosin liséksi tekem&an myos
psykiatrisen hairion diagnoosi. Psyykkiset sairaudet kehitysvammaisilla liittyvat heil-
I& usein olemassa oleviin aivovaurioihin, osittain taustalla ovat my6s heidan ela-

mé&énsa liittyvéat vaikeudet. (Kaski ym. 2011, 103.)
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Mielenterveyshéiriot, joita kehitysvammaisilla esiintyy, ovat pitkalti samoja kuin
muulla vaestolld, mutta ne jakautuvat eri tavalla. Kehitysvammaisilla on ilmennyt
enemman muun muassa psykooseja, autistisia hairioita, tarkkaavuushairioita ja kay-
toshairioitd. Hairididen esiintyvyys riippuu kehitysvammaisuuden asteesta siten, etta
lievasti kehitysvammaisilla on enemmaén tarkkaavuus- ja kéytdshéirioita ja vaikeasti
kehitysvammaisilla on enemman autistisia hairigitd. Tahan on osittain syyna se, etta
kehitysvammaiset puutteellisen ymmarrys- ja suoritustasonsa takia kokevat jotkut
paivittdisessa eldmassa tapahtuvat asiat stressia aiheuttavaksi. Osittain syynad on se,
ettd kehitysvammaisilla on huonommat selviytymismekanismit vastoink&dymisia
kohdattaessa. Kehitysvammaiset ovat myds muuta vaestod alttiimpia kohtaamaan
negatiivissavytteisia elamankokemuksia, Kiusatuksi tulemista ja jatkuvia epéaonnis-
tumisia. Liitdnnaissairauksista epilepsia, aivovammat sek& neuropsykologiset hairiot
(esimerkiksi keskittymisvaikeudet, muistiongelmat ja impulsiivisuus) ovat mielen-
terveyshéiritille altistavia tekijoitd. (Koskentausta 2006; Arvio & Aaltonen 2011,
142.)

Tavallisia kehitysvammaisilla esiintyvia mielenterveyshairigita ovat autistiset hairiot,
kaytoshairiot, aggressiivisuus ja itsensa vahingoittaminen, tarkkaavuushéirid, skitso-
freeniset hairiot sekd mieliala- ahdistuneisuus- ja sopeutumishairiot. Myds monet ei-
psyKiatriset tekijat voivat aiheuttaa mielenterveyshairididen kaltaista oireilua. Psyyk-
kiset hairiot kehitysvammaisilla henkilGilla ilmenevét tavallisesti rauhattomuutena.
Talléin henkilon keskittymiskyky on heikko, hdn saattaa metel6ida ja huutaa &&nek-
kaasti ilman ilmeista syytd, hdn saattaa myos heitelld esineitd ja olla aggressiivinen
itseddn ja muita kohtaan. Joskus voi myos esiintya dysforiaa eli pitkaaikaista artyista
masentuneisuutta. (Koskentausta 2006; Kaski ym. 2011, 104.)

Kéytoshairiot kehitysvammaisilla lapsilla ja nuorilla ovat normaalisti kehittyneisiin
henkildihin verrattuna yleisempid. Uhmakkuushairié kehitysvammaisella on tyypilli-
nen. Lisaksi vaikean kehitysvammaisuuden, autististen héirididen ja tiettyjen oireyh-
tymien yhteydessa on tavallista aggressiivinen ja stereotyyppinen itsed vahingoittava
kayttaytyminen ilman muuta epésosiaalista kéyttaytymistd. Kaytoshairioille ominai-
sia piirteitd ovat epasosiaalisuus, aggressiivisuus tai uhmakkuus, joka on pitkaaikais-
ta ja iAnmukaisista sosiaalisista odotuksista poikkeavaa. K&ytoshéirion oireita ovat

esimerkiksi tappeleminen tai kiusaaminen, vaikeat raivokohtaukset, tottelematto-
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muus, toistuvat raivokohtaukset ja ihmisiin tai eldimiin kohdistuva julmuus. (Kos-
kentausta 2006.)

5.3.3 Epilepsia ja epilepsiaoireyhtymat

Autismin ja kaytésongelmien ohella epilepsia on kehitysvammaisuuden merkitta-
vimpia liitdnnéisoireita. Epilepsia kasitteend pitaé siséllaédn joukon oireyhtymia ja
sairauksia, joiden syyt, alkamisik&, hoito, kohtausten ennuste ja vaikutukset potilaan
elamé&an vaihtelevat suuresti. Epilepsia ei ole itsendinen sairaus, vaan oire, jota aihe-
uttavat mitd erilaisimmat syyt. Kehitysvammaisilla henkil6illa epilepsia johtuu
yleensa aivojen kehityshairidista. Epilepsia voi olla myds periytyvéad, mutta sellaisia
ovat vain pieni osa epilepsioista. Epilepsiaan sairastumisen riski on suurimmillaan
lapsuudessa. Yli puolet kaikista epilepsiaan sairastuneista ovatkin lapsia ja vuosittain
Suomessa sairastuu epilepsiaan 700-1000 lasta. (Arvio & Aaltonen 2011, 109; Kaski
2012, 113; Malm ym. 2012, 236.)

Epileptiseksi kohtaukseksi madaritellddn poikkeavan purkauksellisen aivosahkétoi-
minnan seurauksena ilmeneva ohimeneva aivotoiminnan hairi6. Yleisimpiin kohta-
usoireisiin kuuluvat tajunnanhairiét, kouristelu, aistihairiot ja kayttaytymisen hairiot.
Diagnoosi tehddéan, kun potilaalla on anamneesissa puolen vuoden aikana véhintaan
kaksi epileptiseksi tulkittavaa kohtausta. Lisaksi diagnoosin tueksi tarvitaan neurofy-
siologiset ja -radiologiset tutkimukset. (Arvio & Aaltonen 2011, 109.)

Epileptiset kohtaukset jaotellaan oireiden seka tutkimusten perusteella kahteen p&éa-
luokkaan: paikallisalkuisiin ja yleistyviin kohtauksiin. Jotkin kohtaukset jaavat ko-
konaan luokittelemattomiksi. Paikallisalkuisessa eli partiaalisessa kohtauksessa on
kyse paikallisesta aivojen hairiostd, joka on todettu oireiden ja/tai aivosahkotoimin-
nan muutosten perusteella. Jos taas aivosahkotoiminta hairiintyy akillisesti ja yhtaai-
kaisesti molemmissa isoaivopuoliskoissa, kohtauksia kutsutaan suoraan eli primaa-
risti yleistyviksi. Epilepsiakohtauksia voi ilmetd monella eri tapaa muun muassa ta-
junnan, liikesuoritusten tai ajatustoiminnan h&iridind sen mukaan, missa aivojen
osassa purkauksellinen héirio esiintyy. Kohtausta saattaa edeltdd ennakkotunne eli

aura, joka voi ilmeté epdméaaréisend huonon olon tunteena tai pahana hajuna tai ma-
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kuna. Kohtauksen saanut potilas saattaa vaikuttaa sekavalta, eik& ole taysin tietoinen
ympaéristostaan. H&n myos saattaa toistaa mekaanisesti tiettyja liikkeita, kuten suun
maiskuttelua, kasien hieromista tai padmaaratonta kavelya. Potilas ei kykene vastaa-

maan hénelle esitettyihin kysymyksiin. (Malm ym. 2012, 236-239.)

Erilaisia kohtaustyyppeja ovat muun muassa toonisklooninen eli grand mal kohtaus,
fokaalinen eli paikallisalkuinen kohtaus, poissaolokohtaukset eli petit mal-kohtaukset
ja myoklooniset kohtaukset. Tooniskloonisessa kohtauksessa potilas menettaa tajun-
tansa ja kaatuu, raajoihin ja vartalolle ilmaantuu tooninen jannitys. Kohtauksen aika-
na potilas puree leukojaan lujasti yhteen, d4ntelee ja saattaa ulostaa tai virtsata alleen.
Noin parinkymmenen sekunnin kuluttua jannitys muuttuu rytmisiksi kouristuksi, joi-
den aikana raajat nykivét voimakkaasti ja suusta voi tulla vaahtoa. Kouristelut kesté-
vat yleensé noin puoli minuuttia, jonka jalkeen potilas vaipuu jalkiuneen. Paikallisal-
kuisessa eli fokaalisessa kohtauksessa kohtaustyyppi riippuu purkauksellisen ai-
vosdhkotoiminnan paikasta aivoissa. Esimerkiksi motorisessa fokaalisessa kohtauk-
sessa toisen puolen raajoissa esiintyy nykimistd. Myos puutumisen oireet ja toispuo-
leisesti ilmenevét valonvalahdykset nddssé ovat tavallisia. Lapsuus- ja nuoruusidssé
yleisimpia ovat poissaolo- eli petit mal-kohtaukset. Ne ovat lyhytaikaisia poissaolo-
kohtauksia, joihin liittyy my0ds vahdisia motorisia piirteitd, kuten silmien rapyttelya
tai paan nyokahdysta. Pienilla lapsilla aivojen kypsymattémyys vaikuttaa kohtausoi-
reiden esiintymiseen, jolloin oireet voivat olla vahdisempid ja vaikeammin havaitta-
vissa kuin aikuisilla ja vanhemmilla lapsilla. Pienet lapset eivat mydsk&an osaa ku-
vailla kohtaustuntemuksiaan, mika vaikeuttaa oireiden havaitsemista. (Malm ym.
2012, 236-237.)

5.3.4 Liikuntavammat

Tilastojen mukaan liikuntavammoja on joka neljannella erityishuollon piirissé ole-
valla. Kuntoutus- ja palvelukeskuksissa asuvilla niiden maara on yli 40 %. Erityyppi-
sid liikuntavammoja ovat muun muassa CP-oireyhtymét, rakennepoikkeavuudet, ku-

ten esimerkiksi raajojen virheasennot seka lihassairaudet. (Kaski ym. 2012, 120.)
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CP-oireyhtymat ovat yleisimpid kehitysvammaisuuteen liittyvid liikuntavammoja.
Suomessa on keskimé&arin 2,5 CP-vammaista lasta tuhatta eldvana syntynytta lasta
kohden. Suurin osa CP-vammoista saa alkunsa ennen syntymaa. Yksittéisista syista
merkittdvin CP-vamman syy aivojen rakenteellisten kehityshéirididen ohella on lap-
sen aivoja ennen syntymaa tai syntyman tienoilla vioittava hapenpuute. Muita syita
ovat aivoverenvuoto, virusinfektiot, myrkyt ja aivoselkaydinnesteen kierron hairiot.
CP-oireyhtymadt voidaan jaotella monin eri tavoin, eikd CP-vammaisuuteen aina liity
alyllinen kehitysvammaisuus. Kolmasosa CP-vammaisista henkildistd on alylliselta
suorituskyvyltd&dn normaaleja. CP-vamma kaésitteend tarkoittaa sikidaikana tai alle
kahden vuoden i&ssa tapahtuneen aivovaurion aiheuttamaa asennon yll&pitdmisen ja
tahdonalaisten liikkeiden suorittamisen vaikeutta. Vammat luokitellaan niiden Kliini-
sen diagnoosin maaraavan poikkeavan lihasjannityksen ja -toiminnan laadun, oirei-
den sijainnin sekd niiden vaikeusasteen mukaan. CP-oireyhtymissa on kyse jatkuvas-
ta sadtelymekanismin hairiostd, minka vuoksi niita ei koskaan voida kokonaan paran-
taa esimerkiksi leikkausten avulla. CP-vammaisuus ei ole todettavissa vastasynty-
neelld, vaan diagnoosi vaatii aina lapsen kehitysseurantaa. Vaikeimmat CP-muodot
ovat tunnistettavissa jo ensimmaisten elinkuukausien aikana, mutta lievemmaét muo-
dot voivat tulla esille vasta lapsen opetellessa tasapainoa ja k&den tarkkuutta vaativia
tehtdvid. Ensioire on yleensa liikunnan kehityksen hitaus. (Autti-Ramd 2006; Kaski
ym. 2012, 121;124.)

CP-vamma johtaa pysyvéan liikkumisen, asennon yllapitdmisen sek& toiminnan vai-
keuksiin. Oireyhtymaan kuuluu liikuntavamman liséksi usein hyvin vaihtelevia lii-
tdnnaisongelmia riippuen aivovaurion laajuudesta seka sijainnista. Liitdnnaisongel-
mista tavallisimpia ovat aistitoimintojen poikkeavuudet, kommunikaation ongelmat,
syomisongelmat, alyllisen toiminnan poikkeavuudet, toiminnallisen naénkayton vai-
keudet, epilepsia, kayttdytymisen ongelmat sekd sekundaariset ongelmat tukielimis-
sd. CP-vammaisella pienelld lapsella voi liitanndisoireina olla suun alueen tuntoyli-
herkkyyttd, puremisen vaikeutta, ja syomisvaikeutta ja nédiden seurauksena huonoa

painonnousua. Tuntoyliherkkyys késissa ja jaloissa on myos yleista. (Maenpaa n.d.)

Kehitysvammaisuuteen liittyvan liikuntavamman syyna voivat olla myos periytyvat
lihassairaudet. Esimerkkin tallaisista sairauksista on Duchennen lihasdystrofia, jossa

tarkeimpéné oireena on lihasvoiman heikentyminen ja lihasten surkastuminen. Tamé
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alkaa yleensa leikki- tai esikouluidssa ja tavallisesti etenee niin, ettd potilas joutuu
pyorétuoliin murrosiéssé. Elinika tdman sairauden kohdalla on selvésti keskimé&aréis-
t4 elinikaa lyhyempi. Sairaus ei ole parannettavissa, mutta potilaan elamaa voidaan
kuntoutuksella huomattavasti helpottaa. Kehitysvammaisilla henkil6illa esiintyy
my0s ortopedisid ongelmia, joista tavallisimpia ovat raajojen koukistumat, vir-
heasennot ja nivelpussintulehdukset seka selk&rangan ryhtivirheet. (Kaski ym. 2012,
125.)

5.3.5 Aistien toiminnan, puheen ja kommunikaation ongelmat

Kehitysvammaisuuden taustalla monesti olevissa keskushermoston vaurioissa ja sai-
rauksissa nakojarjestelma vioittuu usein. Alyllisesti kehitysvammaisilla eriasteista
nakévammaisuutta esiintyy 7 %:lla, silmalasien tarve on noin 40 %:lla kouluikéisista
kehitysvammaisista. Taittovirheet ovat myds yleisid. Mita vaikeampi kehitysvamma,
sitd vaikeampi on myos taittovirhe. Nakokenttapuutokset, nakhahmotuksen vaikeu-
det, silmien liikeh&iriot ja syvyysnaon ongelmat ovat kehitysvammaisilla henkil6illa
tavallisia. Heill& voidaan usein my0ds havaita nd0n kayttoon liittyen joko mielenkiin-
nosta tai nakoaistin toiminnasta johtuen pienehkd alue, jonka sisédlla heidéan naonva-
rainen toimintakykynsa on parhaimmillaan. Usein tdmé alue on enimmilladn muuta-
man metrin etdisyys. Kehitysvammainen henkilo saattaakin vaikuttaa kompelolta
tormaéillesséan tai kaatuillessaan. Naon tarkkuudessa l&helle ja kauas voi olla eroja.
Kehitysvammaisilla henkil6illa esiintyy myds hoidettavia silmésairauksia saman-
ikdista véestod enemmaéan. Na&itd sairauksia ovat muun muassa harmaakaihi, sarveis-
kalvon kartiorappeuma, tulehdukset, silmén luomien asentovirhe, kyynelteiden ah-
tauma ja karsastus, joka usein liittyy kauko- tai eritaitteisuuteen. (Kaski ym. 2012,
126-128.)

Kuulovauriot ovat myos yleisid. Noin 60-70 %:lla kehitysvammaisista on mitattavis-
sa oleva, 40 %:lla paremmassa korvassaan yli 30 desibelin ja 5-10 %:lla vaikea kuu-
lon alenema. Noin 2 %:lla kuurous on synnynnadista tai kuuroutuminen tapahtuu en-
nen puheen kehitysta. Toistuvat korvatulehdukset voivat johtaa kuulon alenemaan,
erityisesti niin kutsuttu litmakorva. Kuulovamma voi liittyd myds johonkin tiettyyn

kehitysvammaoireyhtymadn tai sairauden jalkitilaan. Downin oireyhtyma&a sairasta-
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villa henkil6ill& ikdhuonokuuloisuus voi alkaa jo 30:n vuoden idssd. Keskushermos-
ton vauriot ja sairaudet yleensédkin voivat rajoittaa ja hidastaa aivojen kuulojarjestel-
man kehittymistd. Kuulojarjestelman puutteellinen kehitys itsessédén voi olla syy kuu-
lovaurioille. (Kaski ym. 2012, 126-128.)

Kehitysvammaisilla erittain tavallisia ovat myds puheen kehityksen ongelmat. Kol-
mannes heistd ei tule toimeen vuorovaikutustilanteissa riittdvan hyvin puheen avulla
ja noin 60 %:lla on jonkinasteinen puheen tai kommunikaation ongelma. Puheen ja
kielen kehityksen héiriot saattavat liittyd yleisen kehityksen jalkeenjaaneisyyteen,
paikalliseen aivovaurioon tai molempiin. Erilaisia puheh&irioitd ovat muun muassa
dyslalia eli ankytys, puheen kypsymattomyys, dysfasia, dysartria ja dyspraksia seka
epamuodostumat ja lihassairaudet. (Kaski ym. 2012, 131-132.)

”Lapsenomainen” puheédineen ja puheen kypsymittomyys on kehitysvammaisilla
melko tavallinen vaiva. Dysfasialla puolestaan tarkoitetaan orgaanisesta aivovaurios-
ta aiheutuvaa laaja-alaista puheen tai kielellisen kehityksen hairité tai viivastymista
yli 3-vuotiaalla lapsella. Usein se liittyy johonkin muuhun vammaan, kuten kuulo- tai
lilkuntavammaan, huuli-suulakihalkioon, &lylliseen kehitysvammaisuuteen tai autis-
miin. Sekd puheen ymmartdminen etta tuottaminen on yleensa vaikeutunutta. Dysfa-
sia saattaa olla synnynnédinen tai myohemmin syntyneen aivovaurion tuottama. Dys-
fasiasta karsivan lapsen puhe on usein niukkaa ja epéselva, silla kaikki kielelliset
toiminnat lauseenmuodostuksesta &&ntdmiseen tuottavat vaikeuksia. (Kaski ym.
2012, 131-132))

Dysartrialla tarkoitetaan sanojen tai kirjainten aantamiseen tai puherytmiin liittyvaa
hairiotd. Verbaalisessa dyspraksiassa puolestaan on kyse puhe-elinten motorisen oh-
jauksen vaikeudesta, joka tekee puheesta vaikeasti ymmarrettdvad. Dysartria ja dys-
praksia hankaloittavat puheen tuottamista ja siten rajoittavat lapsen kielen kehitty-
mistd. Puhehairi6t liittyvat usein myds rakenteelliseen epdmuodostumiseen. Esimer-
kiksi suulakihalkiot ja jotkin lihastaudit voivat aiheuttaa muun muassa aannevirheita.
(Kaski ym. 2012, 131-132.)
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5.4 Lapsuus

Lapsuus on ainutkertainen elaméanvaihe, jota tulee kunnioittaa ja vaalia sen ehdoilla.
Nykyaikaisessa lapsikeskeisessa kasvatusajattelussa korostuu lapsen ja lapsuuden
ainutkertaisuus, sek& lapsen yksilollisyys. Tahan kuuluvat olennaisina osina myods
yksilollisyyden kunnioittaminen ja yksildiden vélinen tasa-arvo. Jokainen lapsi tulee
hyvaksya sellaisena kuin hén on. Aikuisen tulee arvostaa kunkin lapsen tarpeita ja
kiinnostuksen kohteita. Lapsella on jo syntyessaan oppimiskykya ja -halua. Aikuisen
ja lapsen valisessé vuorovaikutuksessa seka aikuinen etté lapsi kehittyvat ihmisin ja
oppivat vastavuoroisesti toinen toisiltaan. (Vilen ym. 2011, 11.)

Ihmislapsi tarvitsee kehittydkseen vuorovaikutusta. Sosiaaliset virikkeet ovat tarkei-
t4. Kehitys tapahtuu omalla aikataulullaan, joka kuitenkin vaatii toteutuakseen ulko-
maailman virikkeitd. Herkkyyskausilla tarkoitetaan aikaan, jolloin jonkin kyvyn op-
piminen kdy parhaiten. Kriittinen kausi on aika, jolloin virikkeet ulkomaailmasta
ovat vélttdmattomia, jonkin tietyn kyvyn kehittymiseksi. Joskus kehityksen vaiheet
voivat hidastua tai jadda kokonaan pois biologisen perimén vaikutuksesta. (Dunder-
felt 2011, 57-58.)

Lapsi syntyy aina johonkin ympéristoon. Ymparistoon kuuluvat perhe, yhteiskunta ja
kulttuuri. Ympariston olosuhteet vaikuttavat lapseen monella tavalla. Lapsen kehitys
aikuiseksi on pitkd ja monimutkainen prosessi. Kehitykseen vaikuttavia tekijoitd on
useita, jotka voidaan jakaa perinndllisiin ja ymparistotekijoihin. Perima asettaa tietyt
raamit yksilon kehitykselle, mutta vuorovaikutuksella on kuitenkin suuri merkitys
lapsen kehityksessa. Lapsuus séilyy ihmisessé aikuisuuteen asti. Se nédkyy meidéan
kaytoksessamme siind, miten suhtaudumme muihin ihmisiin ja miten suhtaudumme
maailmaan. Erityisesti juuri lasten kanssa tydskentelevien olisi hyvé saada aikuisuu-
dessa kosketus omaan “lapseensa”, jotta voisi paremmin ymmaérta4 lasta, jonka kans-

sa tyoskentelee. (Vilen ym. 2011, 12.)

Kehitysvammaisen lapsen eldménkaari koostuu pitkalti samoista asioista kuin kenen
tahansa henkilon. Kehitysvammaiset lapset, kuten muutkin ihmiset ovat onnellisia
saadessaan elda sellaisessa elinympadristossa, jossa voi eldd ihmisarvoista eldmaa.

Kehitysvammainen henkil® karsii huonosta kohtelusta siind missa muutkin. Lapsuus
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kehitysvammaisella henkil611a on usein vammakeskeistd, joskus ehka liiaksikin. Hoi-
tohenkil6kunnan olisi hyvé pitdd mielesséén, ettd vammainen lapsi ei ole ensisijaises-
ti diagnoosi, vaan vanhempiensa lapsi ja perheensa jasen. Lapsuudessa korostuu
myos kuntoutuksen merkitys. Paétavoitteena kuntoutuksella on tukea hyvén itsetun-
non kehitystd. Lapsuus- ja kouluidn kehitysvammaiset eldvat luonnollisesti lapsuus-
kodissaan. Aina se ei kuitenkaan ole mahdollista, johtuen esimerkiksi jatkuvasta sai-
raalatyyppisen hoidon tarpeesta, jolloin lapsi voi asua hoitokodissa. Tilapdisasumi-
nen tuki- tai sijaisperheessa tai hoitokodissa on usein tarpeellista myds kotona asuvi-
en lasten kohdalla, silld vamma kuitenkin kuormittaa perhettd. (Arvio & Aaltonen
2011, 188.)
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6 KEHITYSVAMMAINEN LAPSI HOITOTYOSSA

6.1 Kohtaaminen

Noin joka kymmenes suomalaislapsi karsii jostain vammasta tai pitk&aikaisesta sai-
raudesta. Koko vaestostd n. 0,6 % on kehitysvammaisia. Kehitysvammaiset lapset ja
koululaiset ovat kuuluneet normaalin terveydenhuollon palveluiden piiriin jo pitké&an,
joten suurin osa terveydenhuollon ammattilaisista kohtaa kehitysvammaisia lap-

siasiakkaita usein. (Ivanoff ym. 2006, 201.)

Tarkeimmat tydkalut kehitysvammaisen lapsen kohtaamisessa ovat toimiva kommu-
nikaatio ja tiedonsaanti. Ei pida luottaa terveydenhuollon asiakirjojen siséltavan kai-
ken oleellisen taustatiedon, vaan on tarke&& varmistaa taustatiedot myos lapsen saat-
tajalta ja lapselta itseltddn. Yhta tarkeda lapsen saattajan haastattelun ohella on, etta
terveydenhuollon ammattilainen pyrkii rohkeasti luomaan kontaktin myos lapsen
kanssa. Tarkeitd seikkoja vuorovaikutuksessa ovat rauhallisuus ja Kiireettomyys.
(Arvio & Aaltonen 2012, 106; Hohti 2012.)

Ensivaikutelma on kohtaamistilanteessa merkityksellinen. Kuten muidenkin ihmisten
kohdalla kehitysvammainen asiakas kohdataan ihminen ihmisend. Edellytys hyvélle
yhteisty6lle on luottamuksellisen suhteen syntyminen. Tatd edesauttaa se, ettd kohda-
taan toinen ihminen aidosti yksilong, asiallisesti, ystavallisesti, tasapuolisesti ja ih-
misarvoisesti. Oman ihmiskasityksen, asenteiden ja arvojen tunnistaminen on tarke-
ad, jotta voi kohdata toisen ihmisen aidosti ja ennakkoluulottomasti. Ammattilaisen
vastuulla on luoda osallistava ammatillinen vuorovaikutus- ja yhteistydsuhde. (Haara
2014.)

Kehitysvammaiset henkil6t asioivat terveydenhuollon ammattilaisen vastaanotolla
keskimaaréistd useammin ja usein he ovat jo neuvolaiéstd lahtien erityisasiakkaita.
Terveydenhuollon ammattilaisten tulisikin osata kohdata kehitysvammainen potilas
ammatillisesti ja potilaan mahdolliset erityistarpeet huomioiden. Kehitysvammaisten
erityispiirteiden, kuten esimerkiksi erikoisten ulkoisten piirteiden, ei saisi antaa hat-

kahdyttaa itseddn. Kehitysvammaisen lapsipotilaan ulkoinen olemus on usein erikoi-



25

nen, eikd ulkondko vastaa kronologista ik&4. Liséksi harvalla kehitysvammaisella on
tdysin normaali neurologinen status ja monilla on my0s taustaoireyhtyman takia
kummallisia kéytospiirteitd. Kehitysvammaista lasta hoidettaessa omat haasteensa
tuovat kommunikaation ongelmat, harva kehitysvammainen lapsipotilas osaa kertoa
oireistaan. Monet ovat myos lyhytjannitteisia, mika saattaa vaikeuttaa lapsen tutki-
mista ja hoitamista. Lapsen saattajalta tai lahiomaiselta kannattaa kysyd ohjeita
kommunikointiin. Asioita voidaan myos selventaa kirjoittamalla, piirtaméalla tai ku-
vien avulla. Ohjaustilanteessa puheen tehostamiseksi voidaan kéyttaa eleitd, esineitd
tai nayttaa tuleva toimepide etukateen. (Arvio & Aaltonen 2012, 106; Hohti 2012.)

6.2 Kommunikaatio

Vaikeudet ymmartaa ja ilmaista itseddn ovat kehitysvammaisilla yleisia. Heill& esiin-
tyvan kognitiivisen kapasiteetin heikkous vaikeuttaa asioiden jasentamistd, mieleen
painamista ja kasittelyd. Myos siséisen kielen rakentuminen ja kielellinen ajatteluky-
ky on vaikeutunutta. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2012, 192-193.)

Kehitysvammaisten kyky kommunikoida vaihtelee vamman asteen mukaan. Syvasti
kehitysvammaisten kommunikointikyky on heikoin, ilmaisukeinoinaan he kayttavéat
aantelya, katsetta, fyysistd rentoutta tai jannittyneisyyttd, yleistd aktiivisuutta tai pas-
siivisuutta sek& yksinkertaisia eleitd kuten kurottelua ja osoittamista. Talloin ympé-
riston tulkinnan varaan jaa ilmaisun onnistuminen. Yleensa syvasti kehitysvammai-
nen oppii jasentdmaan tutut tilanteet ja erottamaan tutut ihmiset vieraista. Tutun ih-
misen kasittelyyn hén saattaakin reagoida esimerkiksi hymyilemé&llda. Muutoksiin
reagoiminen puolestaan voi ilmetd sdpsédhdyksind, jannittymisend tai aantelyina.
(Malm ym. 2012, 193.)

Vaikeasti kehitysvammaiset oppivat yleensa jasentdmaén tuttuja arkitilanteita, tapah-
tumien jarjestysta ja syyseuraussuhteitakin. Yksinkertainen, tuttuun tilanteeseen liit-
tyva puhe on myods ymmérrettdvad monille heisté ja jotkut saattavat oppia ilmaise-
maan itseddn puheen avulla jonkin verran. Usein heidén puheensa kuitenkin on epéa-
selvad ja vaikeasti ymmarrettavad. Keskivaikeasti kehitysvammainen henkil6 puoles-

taan on kykenevé toimimaan vastavuoroisesti ja tekemaan myos itse aloitteita. Tu-
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tuissa tilanteissa kéytettya puhetta he ymmartavat hyvin, monet heista oppivat myos-
kin puhumaan ja kirjoittamaan hyvin. Keskivaikeasti kehitysvammaisen henkilon
puheessa tyypillisia ovat yksinkertaiset lauserakenteet ja sanojen taivutuksen puut-
teellisuus. (Malm ym. 2012, 193-194.)

Lievésti kehitysvammaisten yleisin kommunikaatiovéline on puhe, jossa voi kuiten-
kin olla lievia kieliopillisia ja &annevirheitd. Konkreettinen, lauserakenteeltaan selkeé
puhe on hyvin ymmarrettavissa lievasti kehitysvammaiselle ja he oppivat yleensa
lukemaan ja kirjoittamaan. Abstraktien asioiden ymmartaminen ja kasitteleminen on
kuitenkin heille vaikeaa. (Malm ym. 2012, 194.)

6.2.1 Puhetta tukeva ja korvaava kommunikointi eli AAC

Puhetta tukevista ja korvaavista kommunikointimenetelmista kaytetdan lyhennetta
AAC, joka tulee englannin kielen sanoista augmentative and alternative communica-
tion. Viittomakieli, keholla kommunikointi, puhetulkkaus, sokeainkirjoitus, esine- ja
kuvaviestinta seka BLISS-kieli ovat puhetta tukevia ja korvaavia kommunikaatiome-
netelmid. Myo6s puheen tuottaminen tietokoneella katsotaan kuuluvaksi AAC:hen.
Erityisesti kehitysvammaisille lapsille on kehitetty kuurojen viittomakielestd oma
yksinkertaisempi versionsa eli nalleviittomat, jotka ovat hyvin kuvailevia ja helppoja.
Kovin monimutkaisia asioita niilld ei voi ilmaista. Puhetta tukeva kommunikointi on
kaytossd puheilmaisun rinnalla ja sen tarkoitus onkin edistdd ja tdydentaa puheil-
maisua. Puhetta korvaavassa kommunikoinnissa puolestaan kommunikoidaan suo-
rassa vuorovaikutustilanteessa muun kuin puheen keinoin. (Kehitysvammahuollon
tietopankin www-sivut 2013; Malm ym. 2012, 132.)

Puhetta tukeva ja korvaava kommunikaatio on kehitetty auttamaan puhevammaisia
kommunikoimaan ymparistonsa kanssa. AAC-menetelmien avulla myds puhevam-
maisten on mahdollista ilmaista itseddn, tehdd valintoja ja vaikuttaa itse&dan ja ympé-
ristédan koskeviin asioihin. Puhetta tukevat ja korvaavat kommunikointimenetelmét
voidaan jakaa manuaalisiin, graafisiin sek& kosketeltaviin ja tunnusteltaviin merkkei-

hin. Manuaalisia merkkeja ovat esimerkiksi viittomat ja ne tuotetaan kasin. Graafiset
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merkit puolestaan ovat erilaisia merkkeja ja kuvia. Kosketeltaviin ja tunnusteltaviin
merkkeihin kuuluvat konkreettiset esineet. (Malm ym. 2012, 132-133.)

Eleilmaisun pohjana ovat luonnolliset eleet ja ilmeet, jotka opitaan ympadristolta eiké
niita siten yleensa tarvitse opettaa. Eleet, ilmeet, kehon asennot, osoittaminen, kylla-
ja ei-vastaukset ja silmien répyttaminen tai kohdistaminen ovat joidenkin ihmisten
padasiallinen kommunikointikeino. Viittomat ovat viiittomakielen merkkeja, joita
voidaan kayttada lapsen varhaisessa kehitysvaiheessa kielen yleisen oppimisen tuke-
miseen. Viittomien etuna on muun muassa se, ettd niiden kayttd hidastaa puhujan
puherytmid ja yksinkertaistaa sanomaa, jonka avulla viestin ymmartaminen helpot-
tuu. Viittomien ohessa kéytetty puhe myds edistad puheen mahdollista kehitysta. Eri-
tyisesti kehitysvammaisten kommunikaatiossa viittomien kdytdsta on saatu positiivi-
sia kokemuksia. (Malm ym. 2012, 131-136.)

Graafisissa symboleissa ja symbolijarjestelmissd perustana ovat kommunikaation
apuvélineena kéytettdvat kuvat. Merkkien tyyppi, méara ja kéayttdtapa maaraytyvat
kayttdjan kognitiivisten, hahmottamiseen ja osoittamiseen liittyvien taitojen perus-
teella. Kuvien etuna on niiden helppo hahmotettavuus ja muistiin palauttaminen. Ku-
vien ohella kommunikaatiossa kéytetddn katsekontaktia, katseen suuntausta, seka
ilmeitd ja eleitd. Kuvista voidaan muodostaa erilaisia kirjoja ja kommunikaatiotaulu-
ja, joita kayttava voi itselleen sopivalla tavalla osoittaa. Kuvat voidaan tehda itse tai
hankkia valmiina muun muassa piirtamalld tai leikkaamalla lehdistd valmiita kuvia
tai kirjaimia. Kuvien avulla on helppoa nimikoida ympariston tiloja ja esineita.
(Malm ym. 2012, 131-136.)

Pictogram-kuvakommunikaatio perustuu mustavalkoisiin, helposti ymmérrettaviin
pictogram-kuviin, joista 90 % on kuvanomaisia ja 10 % kasitteellisid. Suomessa saa-
tavilla on noin 900 pictogram-kuvaa ja ne ovat myds tulostettavissa erillisessa tieto-
koneohjelmassa. Kuvien ymmartaminen on helppoa ja mahdollista jopa 1-2 vuotiaan
tasolla oleville, mutta niiden kayttd edellyttdd kayttajalta kuitenkin mahdollisuutta
osoittaa symbolia esimerkiksi katseella, keholla tai apuvélineelld. Liséksi kayttajan

tulee ymmartéa késitteen ja kuvan vastaavuus. (Malm ym. 2012, 131-136.)
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Kaikkein laajimmin nykyaan kéaytossé oleva kuvajarjestelma on PCS-kuvat, joita on
suomennetussa ohjelmassa noin 3000 symbolia. Ne ovat yksinkertaisia &&arikuvapiir-
roksia, joiden yl&- tai alapuolelle on Kirjoitettu merkitysvastine. PCS-kuvia on seké
mustavalkoisina ja vérillisind ja niiden ilmeikkyys tekee niistd mukavia katsella.
Myos PCS-kuvia on saatavana tietokoneohjelmilla ja niitd on helppo muokata tieto-
koneella yksilollisesti kayttajaa varten. (Malm ym. 2012, 131-136.)

BLISS-kieli on oman kielioppinsa ja rakenteensa omaava itsendinen kieli. Se on ni-
metty kehittajansa Charles Blissin mukaan. BLISS-kielen perustana ovat visuaaliset
symbolit, joita suomeksi kaannettynd on noin 2000. Kyetdkseen kéayttdmaan BLISS-
kielta, taytyy olla joko lukutaitoinen tai hallita symbolien kayttd. Lisdksi kayttajan
visuaalisen (ndkoon perustuvan) erottelukyvyn téytyy olla vahva, silla BLISS-
symbolit ovat pienié graafisia merkkeja. Jarjestelman oppiminen edellyttdd myos riit-
tavaa alykkyytta ja oivalluskykyéd, joten kehitysvammaiset ovatkin BLISS-kielen
kayttdjia sovelletusti. (Malm ym. 2012, 139.)

6.2.2 Selkokieli

Selkokieli on muotorakenteeltaan ja sisalloltadn yksinkertaista kieltd. Se on hyddyl-
linen sellaisille ihmisille, joilla on vaikeuksia ymmartaa kielellista tai kuvallista vies-
tintdd. Arvellaan, ettd noin 4-6 % lapsista ja nuorista tarvitsee selkokieltd. Luetun
ymmartamisen vaikeudet, heikko lukutaito ja keskittymisvaikeudet ovat selkokielen
tarvitsijoille yhteisia piirteitd. Selkokieli on tietoisesti ja suunnitelmallisesti muutettu
rakenteeltaan ja sisalloltaan yksinkertaisemmaksi, jotta vastaanottaja ymmartéa vies-
tin. Selkokielen periaatteet ovat sovellettavissa kaikkeen viestintdan, kuten esimer-
Kiksi Kirjoitettuun ja puhuttuun kieleen, kuviin, elokuviin, videoihin ja teatteriin. Sel-
kokielen perusperiaatteita ovat muun muassa pitkien lauseiden ja erityissanastojen
valttaminen seké runsas verbien ja substantiivien kayttd. Sisalté on konkreettista ja

yhteydessé vastaanottajan todellisuuteen. (Malm ym. 2012, 145-147.)

Tavoitteena selkokielisella vuorovaikutuksella on helpottaa molemminpuolista ym-
méartamistd ja mahdollistaa molemminpuolinen vuorovaikutus. Selkokielestd hyoty-

vat sellaiset kehitysvammaiset henkil6t, jotka tarvitsevat tukea puheen tai tekstin
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ymmartamiseen, lukemiseen, puhumiseen tai kaikkiin ndihin. Kehitysvammaisen
ihmisen kommunikointia voi edistda turvallisen ilmapiirin avulla, jotta keskustelu-
kumppani uskaltaa aidosti sanoa mielipiteensé ja myos sen, jos ei ymmarra mita pu-
hutaan. Vuorovaikutustilanteessa tulee olla aidosti l&snd ja oma itsensd, epaaitoudella
ei saavuteta luottamusta. Kaytettavan kielen tulee olla havainnollista ja sanat kannat-
taa konkretisoida esimerkkien avulla. Asioiden kertaaminen auttaa keskustelukump-

pania pysymaan paremmin mukana keskustelussa. (Kartio 2009, 8 & 88-89.)

6.3 Kehitysvammaisen lapsen kasvun ja kehityksen tukeminen

Kokonaisvaltaisen persoonallisuuden kehittyminen on keskeisend tavoitteena kasvun
ja kehityksen tukemisessa. Lapsen tulisi saada riittdvan haasteellisia omaan yrittami-
seen perustuvia tehtévid, jotka tahtadvat elamanhallinnan kehittdmiseen. ltsendisyy-
teen tukeminen on hyvé aloittaa jo pienenkin lapsen kohdalla. Itsendisyyteen tuetta-
essa annetaan lapsen mahdollisimman paljon yrittdé toimia itsendisesti, tukea ja apua
tarjotaan vain silloin, kun ndhd&an, ettd lapsi sité todella tarvitsee. Myos lapsen kie-
lellisi& taitoja pyritdén edistaméaan. Aloitteellinen ja vastavuoroinen kommunikaatio
on keskeinen tavoite monen lapsen hoidossa. Perheen, puheterapeutin ja hoitohenki-
|0ston yhteisty® on tarkead, jotta kullekin lapselle 16ytyisi sopiva kommunikointikei-
no. Jos lapsi ei pysty ilmaisemaan itseddn tai ei osoita ymmartdvansa ohjeita, AAC-
menetelmien kaytto on tarpeen. (Malm ym. 2012, 177-180.)

Aistitoimintojen ja motoriikkaan liittyvien toimintojen kehittdminen on oppimisen
kannalta merkittdvaa, jos lapsella on néihin liittyvid vaikeuksia. Vaikeimmin kehi-
tysvammaisten lasten hoidossa ja kasvatuksessa korostuukin aistien avulla tapahtuva
oppiminen. Lapselle on hyva selventda asioiden ja tapahtumien merkitys. Strukturoi-
tu paivaohjelma ja tuttujen tilanteiden ennakointi merkkien avulla helpottavat lapsen

ajan ja toiminnan jasentamista. (Malm ym. 2012, 177-180.)

Omatoimisuuden tukemisen tarkoituksena on opettaa lapselle taitoja, jotka lisdévét
h&nen itsendisyyttddn paivittdisissa toiminnoissa sekd eldmanhallintaansa. Tallaisia
taitoja ovat esimerkiksi ruokailemiseen, pukeutumiseen, riisuuntumiseen, siisteydesta

ja henkilokohtaisesta hygieniasta huolehtimiseen, oman terveyden hoitamiseen,
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asuinympaéristostad huolehtimiseen seka rahan kéayttamiseen tarvittavat taidot. Paivit-
téisten toimintojen opettaminen on osa kokonaiskuntoutusta. Lapsen yksil6lliset tar-
peet tulee huomioida opetuksessa, joka aloitetaan mahdollisimman varhain. Taitoja
on hyva harjoitella toistuvasti, systemaattisesti ja johdonmukaisesti joka paiva. Lap-
sille paivittaisten toimintojen opetus voidaan yhdistaa leikkiin, jolloin se voi olla lap-
sen nakokulmasta mielekkdadmpéa. (Malm ym. 2012, 177-180.)

6.4 Perheen huomioiminen

Lapsen syntyminen vammaisena tulee lahes aina yllatyksena perheelle. Vammaisuus
vaikuttaa paitsi lapsen omaan kehitykseen myos koko perheeseen. Perhe saattaa ko-
kea muun muassa jarkytysta, pettymystd, vihaa sek& huonommuutta. Kuitenkin perhe
kokee myos iloa. Epatietoisuus vammaisen lapsen tulevaisuudesta koetaan yleensa
hyvin raskaaksi. Perhe tarvitsee kuuntelijaa ja lohduttajaa, vaikka kaikkiin heidan
kysymyksiinsa ei valttamétta osattaisikaan vastata. Vanhemmat tarvitsevat myds to-
tuudenmukaista tietoa lapsen kehityksen ennusteesta, mahdollisista hoito- ja kuntou-
tustoimenpiteista sek&d tukitoimenpiteistd. Myo6s sisarukset tulee huomioida. Vam-
maisen lapsen sisarukset saattavat jdada vaille huomiota, tai he saattavat kokea mus-
tasukkaisuuden, hapeén tai syyllisyyden tunteita. Tavoitteena onkin, ettd niin van-
hemmille kuin sisaruksille muodostuu luonteva suhtautuminen vammaiseen perheen-
jaseneen ja koko perhe pyrkii yhdessa eldamaén niin normaalia elamaa kuin mahdol-
lista. (Ivanoff ym. 2006, 204-205.)

Perheeseen saattaa myds kohdistua ymparistostd tulevia mahdollisia negatiivisia
asenteita. Muilta vammaisperheiltd saatava vertaistuki sekd vammaisjarjestojen tar-
joama tuki ovat térkeitd perheen voimavaroja vahvistavia tekijoita. Saannollisesti
vammaiselle lapselle tarjottava sijaishoito antaa vanhemmille mahdollisuuden lepoon
ja lomaan. Hoitotyontekijalta vammaisen lapsen ja hdnen perheensé tukeminen vaatii
ammattitaitoa ja voimavaroja. Yhteisty0 eri asiantuntijoiden vélill4 on térkeda ja pal-
velujen tulisi liittyd saumattomasti yhteen. (Ivanoff ym. 2006, 205-206.)

Perheen tuen tarve vaihtelee. Hoitohenkilokunnan tehtdvd on kyetd havaitsemaan

tuen tarve mahdollisimman hyvin. Perhekeskeisyys on yksi hoitotyén periaatteista ja
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hoidettaessa kehitysvammaista lasta sen merkitys korostuu. Perhekeskeisyys voi tar-
koittaa kahta asiaa. Perhe voidaan ottaa hoitoon mukaan taustatueksi, jolloin hoidon
keskitssa on yksild. Perhe voi myos itsessadn olla hoitotyén keskitssa. Perhe otetaan
hoitoon mukaan, koska yhden perheenjédsenen vammautumisella on suuri merkitys
koko perheeseen. Perheen toiminnalla puolestaan on suuri vaikutus ihmisen parane-
miseen ja sairauksien ennaltaehkaisyyn. Perhekeskeisyydessa on erotettavissa nelja
eri piirrettd: koko perheen hyvinvoinnin huomioiminen, perheen asiantuntijuuden
kunnioittaminen, tiedon ja vastuun jakaminen, seka vanhempien mielipiteiden kysy-
minen ja vanhempien vastauksien kuuleminen. Sosiaali- ja terveysalalla alle kou-
luikaisten lasten kanssa tydskennellessé asiakkaaksi mielletd&dn koko perhe. Van-
hemmat tuntevat lapsensa parhaiten ja huomaavat usein hoitohenkilékuntaa parem-
min &killiset tilannemuutokset tai kehitysviivastymat. Heidén tekeménsa havainnot
tuleekin ottaa huomioon kokonaisvaltaista hoitoty0ta suunniteltaessa, toteutettaessa
ja arvioitaessa. (Malm ym. 2012, 42-44.)

6.5 Etiikka vammaistydssa

Etiikalla tarkoitetaan hyvén ja pahan pohtimista ihmisen toiminnoissa ja kéayttayty-
misessa. Ammattietiikassa puolestaan pohditaan ja madritetdan sitda, millainen kaytos
ja toiminta tietyssa ammatissa on toivottavaa ja oikeanlaista. Tarkoituksena ammat-
tietiikalla on suojata asiakasta ja olla apuna ongelmatilanteiden ratkaisuissa. Sosiaali-
ja terveysalalla toiminnan eettisyys usein korostuu, johtuen siitd, ettd tyon kohteena
ovat yleensa ihmiset, joilla on toimintakyvyn puutteita. Nain ollen tyontekijalla on
mahdollisuus vallan k&ytt06n avun tarvetta arvioidessaan. Omalla k&ytOkselldan
tyontekija myos vaikuttaa vahvasti asiakkaaseen. Sosiaali- ja terveysalan tyontekijan
tulisi nahdd ihminen kokonaisvaltaisesti, eika esimerkiksi vain tietyn sairauden,

vamman tai sosiaalisen ongelman edustajana. (Malm ym. 2012, 412.)

Sosiaali- ja terveysalan tydssd kohdataan paljon sellaisia tilanteita, joissa asiakasta on
mahdollista auttaa vain véhan tai han ei pysty ottamaan vastuuta omasta tilantees-
taan. Talloinkin pitdisi pyrkid turvaamaan inhimilliset perusoikeudet eli ihmisen it-
semaaradmisoikeus ja hanen loukkaamattomuutensa. Ulkopuolista kontrollia ja pa-

kottamista tulisi valttdd. Esimerkiksi kehitysvammatydssa asiakkaan kayttaytyminen
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saattaa olla haastavaa karsivallisestd opetuksesta ja ohjauksesta huolimatta. Silloin-
kin ihmista tulee kohdella inhimillisesti ja ystavéllisesti. Tekemisia ja toimintoja ra-
joitetaan vain sen verran kuin on valttdaméatonta. Laissa saadetyt pakkotoimenpiteet
ovat vasta viimeinen keino. Auttajan ja kontrolloijan roolit aiheuttavat ristiriitaa ke-
hitysvammatyohonkin. ltsemadrdamisoikeutta ei aina voida tdysin noudattaa, jos
asiakas ei sairautensa tai vammansa vuoksi kykene padttdmaan asioistaan tai ymmar-
ré paatostensa seurauksia. Naissé tilanteissa tyontekijan on ammattitaitonsa ja asian-
tuntemuksensa kautta etsittdva paras mahdollinen ratkaisu. Joskus ratkaisu saattaa
olla itsestdan selva, jos on esimerkiksi estettava asiakasta vahingoittamasta itsedén tai
muita. Monesti tilanteet ovat kuitenkin mutkikkaampia. (Malm ym. 2012, 415.)

6.6 Kehitysvammaisten erityispalvelut

Kehitysvammalain (1977) 1. 8:n mukaan erityishuollon palveluja on oikeutettu saa-
maan sellainen henkild, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai héiriinty-
nyt synnynndisen tai kehitysidssa saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi ja joka
ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluja. Palvelujen jarjestamisesta
vastuussa on palveluja tarvitsevan henkilon kotikunta. Erityishuollon palveluiden
jarjestamista varten Suomi on jaettu 15 erityishuoltopiiriin. (Laki kehitysvammaisten
erityishuollosta 1977; Kaski ym. 2012, 304-305.)

Erityishuollon antamisesta ja lopettamisesta paattaa erityishuoltopiirissd johtoryhma
ja kunnassa sosiaalilautakunta. Kehitysvammahuollon saamiseksi sita koskeva aloite
tehd@an kotikunnan sosiaalilautakunnalle tai erityishuoltopiirin kuntayhtymalle. Sa-
ma henkil6 voi saada erityishuoltoa useammalta eri taholta. Lisatietoa erityishuollon
palveluista saa muun muassa kunnan sosiaalitoimistosta seka suoraan palveluntuotta-
jilta. Laakari voi myos tehda aloitteen kehitysvammahuollon saamiseksi, kun kehi-
tysvammainen henkilé on terveydenhuollon asiakas. Aloitteen voi télldin tehda joko

puhelimitse tai tavanomaisella lahetteelld. (Kaski ym. 2012, 310.)

Jokaiselle erityishuollon tarpeessa olevalle tehd&én yksil6llinen palvelujen ja tarpeen
selvittely ja suunnittelu, mahdollisuuksien mukaan yhteistydssa asianomaisen, hénen

holhoojansa tai huoltajansa ja kotikunnan sosiaalilautakunnan kanssa. Selvittelyiden
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perusteella tehdaan erityishuolto-ohjelma, joka siséltdd suunnitelman annettavasta
erityishuollosta, toteuttamistavasta seka siitd, milloin erityishuolto-ohjelma on vii-
meistdan otettava tarkistettavaksi. Erityishuolto on maksutonta, mutta huollettavan
yllapidosta aiheutuvista kustannuksista peritddn maksu. Asetuksessa sosiaali- ja ter-
veydenhuollon asiakasmaksuista s&adetdan, ettd jatkuvasta ymparivuorokautisesta
laitoshuollosta peritddn hoitoa saaneelta maksukyvyn mukaan mé&ardytyva maksu.
Alle 16-vuotiaiden lasten kohdalla osittainen yllapito on kuitenkin maksutonta. Kehi-
tysvammaisen ja hénen perheensé palveluntarpeen arvioinnin pitéé olla laaja-alaista
ja monipuolista. Ennen kaikkea pitad tiedustella henkilon omia tai hanen laheistensé
toiveita ja tarpeita. Kehitysvammaisen ja hédnen perheensa eldmantilanteen, tarpeiden
ja toimintakyvyn muuttuessa jatkuvasti, toistuu tarpeiden arviointikin useamman ker-
ran eldmankaaren mittaan. Erityisen térkeda palvelutarpeen kokonaisvaltainen arvi-
ointi on eldménkaaren siirtymisvaiheissa, kuten esimerkiksi lapsen mennessa paivé-
hoitoon, aloittaessa ja paattdessd koulun sek& muuttaessa pois kotoa. (Kaski ym.
2012, 311; Seppéla, 2008.)

Erityishuollon toimintapisteita ovat muun muassa tutkimus- ja palvelukeskukset, ke-
hitysvammaneuvola tai -poliklinikka sekd paivatoiminta- ja tyokeskukset, asuntolat
ja asunnot. Erityishuollon tydmuotoja ovat muun muassa ympérivuorokautinen hoito
laitoksessa, autettu tai ohjattu asuminen, perhehoito, péivatoiminta seka tyotoiminta.
Myds kehitysvammapoliklinikoilla tapahtuva ohjaus ja neuvonta on yksi erityishuol-
lon tydmuoto. Kehitysvammapoliklinikat toimivat joko tutkimus-, kuntoutus ja pal-
velukeskusten yhteydessa tai erillisind erityishuollon toimintayksikkdind. Kayntia
koskeva aloite tehdaan joko sosiaalitydntekijélle tai kunnan palveluhuollonohjaajalle.
Kehitysvammaisten lasten kohdalla kotihoitoa pidetdan ensisijaisena hoitomuotona,
mutta tilanteet ratkaistaan yksilollisesti. Jos lapsen kohdalla tilapdinen tai jatkuva
laitoshoito nahdaén tarpeelliseksi, on toivottavaa, ettd vanhemmat saavat tehdd oman
ratkaisunsa ilman painostusta. Laitoksen toiminnoista keskeisintd on hoitoty osana
kokonaiskuntotusta. (Kaski ym. 2012, 312-314.)
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7 OPPAAN KIRJOITTAMINEN

7.1 Hyvan oppaan kriteerit

Hyvé opas heréttad lukijan mielenkiinnon ja antaa tietoa rajatusta asiasta. Tarkoituk-
sena oppaalla ei ole antaa kaikkea mahdollista tietoa asiasta, vaan kertoa tiivistetysti
kaikki asiaan liittyva tieto, josta kohderyhmé&é halutaan opastaa. Haastavinta oppaan
tekemisessd onkin juuri asioiden kertominen tiivistetysti ja esille tuominen ytimek-
kaasti. Hyvassa oppaassa kerrotaan jo aluksi kenelle opas on tarkoitettu. Oppaassa
kaytetty kieli on selkedd ja asiallista. Otsikointiin kiinnitetddn huomioita ja tarkeim-
mat asiat sijoitetaan jo kappaleiden alkuun, silla lukijan mielenkiinto ja karsivallisyys
oppaan lukemiseen ovat rajalliset. Hyvé opas puhuttelee lukijaa henkilékohtaisesti.
Kirjallisen ilmiasun lisaksi on tarke&& kiinnittdd huomiota my6s oppaan ulkoasuun
eli graafiseen puoleen. Kuvien avulla tekstiin voidaan lisdtd mielenkiintoa, mutta
myos selittdd asioita, joita tekstin avulla pelkastaan ei pysty ilmaisemaan. Tarkeét
asiat pystytdan tuomaan graafisin keinoin esille hyvassa oppaassa. (Torkkola, Heik-
kinen & Tiainen 2002, 12-19.)
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8 PROJEKTIN SUUNNITTELU JA TOTEUTUS

8.1 Aikataulu

Projektini aihe alkoi muodostua jo syksylld 2012. Kehitysvammaisuus on mielesténi
kiinnostava aihe ja minulle ehdotettiin, ettd voisin tehdd opinndytetyonéni hoitotyon
opiskelijoille oppaan kehitysvammaisuudesta. Myohemmin viela aihe tarkentui kos-
kemaan erityisesti kehitysvammaisia lapsia. Aiheseminaarin pidin syksylld 2012,
jonka jalkeen projekti jai hautumaan noin vuodeksi. Syksylla 2013 aloin tutustumaan
aiheeseen liittyviin eri l&hdemateriaaleihin ja kokoamaan teoriaosuutta. Lopullisesti
aihe tarkentui ja varmistui tammikuussa 2014, kun otin yhteytta palvelukoti Pihlaja-
Vaahteraan ja tiedustelin tarvetta projektini tuotokselle. Aiheen tarkennuttua ja yh-
teistyokumppanin 10ydyttya aloin suunnittelemaan oppaan sisaltéé ja ulkoasua tam-
mikuussa 2014. Projektisuunnitelman esitin suunnitteluseminaarissa tammikuussa
2014. Sopimus opinnéytetyon tekemisestd (LIITE 1) allekirjoitettiin yhteistyokump-
panin kanssa helmikuussa 2014. Teoriaosuus valmistui helmikuussa 2014. Maalis-
kuussa 2014 aloitin oppaan laatimisen ja opas valmistui huhtikuussa 2014. Projektin
raportointiseminaari pidettiin toukokuussa 2014.

8.2 Resurssit ja riskit

Projekti tehddan yhteistyodssa palvelukoti Pihlaja-Vaahteran kanssa. Projektiin liitty-
via aineellisia kuluja ovat tekeméni tyotunnit. Materiaalisia kuluja ovat puolestaan
oppaan kopioimiseen liittyvat kulut, jotka kustannan itse. Hankin opasta varten kan-
sion, jonka myos kustannan itse. Projektiin liittyvia riskeja ovat aikataulun viivasty-
minen muiden opintojen takia ja tekniset ongelmat. Yhtend riskind on myos se, ettei

projektin tuotosta oteta riittavalla tavalla kayttdon, jolloin tavoitteisiinkaan ei paasta.
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8.3 Oppaan suunnittelu ja toteutus

Oppaan suunnittelu alkoi aiheen rajaamisella ja l&hdemateriaalin etsimiselld. L&hde-
materiaalia oli tarkoitus ker&ta paljon, sill& oppaan siséllon suunnittelin olevan tiivis-
tetty versio opinndytetyoni teoriaosuudesta. Kehitysvammaisuus on aiheena laaja ja
siihen liittyen oppaaseen olisi voinut sisallyttada vield enemmankin asioita. Projektiin
kaytettdva aikaresurssi oli kuitenkin rajallinen, joten oppaan sisalto rajattiin koske-
maan vain tarkeimpid asioita. Oppaan sisallon suunnittelin alustavasti itse ja sisaltoa
muokattiin yhteistydssa palvelukoti Pihlaja-Vaahteran henkilokunnan kanssa vas-
taamaan heidéan tarpeitaan. Tammikuussa 2014 kévin Pihlaja-Vaahterassa tutustu-
massa palvelukotiin ja sen toimintaan. Nain sain ké&sitystd siitd minkalaisia asioita
oppaan olisi hyva siséltdd. Lisaksi Pihlaja-Vaahteran henkilokunnan puolesta tuli
esille toivomus, ettd oppaasta vélittyisi se, ettd kehitysvammaiseen lapseen suhtaudu-
taan kuten kehen tahansa kasvavaan ja kehittyvaan lapseen, eika asennoiduta liian

vammakeskeisesti. Pyrin ottamaan t&mén toiveen huomioon opasta kirjoittaessani.

Alustavan sisallon suunnittelun ja lahdemateriaalin etsimisen jélkeen aloin kokoa-
maan opinnaytetyon teoriaosaa. Kokosin teoriaosuudesta laajan ja monipuolisen, jot-
ta siitd olisi hyva tiivistaa siséltd oppaaseen. Pyrin kayttdam&an mahdollisimman luo-
tettavia ja tuoreita lahteitd. Kaytin suurimmaksi osaksi kirjaldhteitd, jotka kahta lu-
kuun ottamatta ovat kaikki korkeintaan 10 vuotta vanhoja. Internetlahteistd valitsin
kaikkein luotettavimmat sivustot, kuten Kehitysvammaliiton verkkopalvelun ja Ter-
veysportin. Liséksi vertailin eri lahteiden tietoja keskenddn. Lahteiden valintaan vai-
kutti my0s se, miten ymmarrettavasti ja selkedsti asiat oli niissé esitetty.

Oppaan ulkoasun suunnittelun aloitin tutustumalla oppaan tekemista kasittelevaan
Kirjallisuuteen sek& muihin opinnéaytetina tehtyihin oppaisiin. Poimin oppaan teke-
misté kasittelevasta kirjallisuudesta hyvan oppaan kriteerit, joiden pohjalta suunnitte-
lin oppaani ulkoasua. Tarkeimpéna asiana oppaan ulkoasussa pidin selkeytta ja help-
poa luettavuutta. Tein oppaan sé&hkoisesti word-tekstinkasittelyohjelman avulla.
Opinndytetyoni teoriaosuuden valmistuttua tein oppaani poimimalla ja tiivistamélla
teoriaosuudesta asiat oppaaseen. Tein oppaan tekstirungon ensin valmiiksi, jonka jal-
keen poimin oppaan tekstisisallosta oleellisimmat asiat tekstilaatikoihin. Taman jal-

keen muokkasin oppaan ulkoasun suunnitelluksi.
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9 PROJEKTIN TUOTOS

Projektin tuotoksena syntyi eri lahteistd koostuva opas (LIITE 2), jonka aiheena on
kehitysvammainen lapsi hoitotydssd. Projektin tuotos menee kéyttéon palvelukoti
Pihlaja-Vaahteraan. Oppaan kohderyhména ovat hoitotyon opiskelijat, mutta opas on
tehty niin, etta siitd voivat hy6tyd myos muiden alojen opiskelijat ja jo valmiit am-
mattihenkilot. Oppaan sisélto on tiivistetty versio opinndytetyoni teoriaosuudesta.

Opas on tehty valkoiselle pohjalle selkeyden ja tekstin erottuvuuden vuoksi. Orans-
sinvariset reunukset ovat laitettu tuomaan véria ja piristystd. Oppaan otsikot ovat Kir-
joitettu eri fontilla ja eri varilla kuin muu teksti erottuakseen muun tekstin joukosta.
Padotsikot ovat Kkirjoitettu tikkukirjaimin ja isommalla fontilla. Valiotsikot ovat ta-
vallisin kirjaimin Kirjoitettu, mutta muuten samanlaiset kuin padotsikot. Véliotsikoi-
den tarkoituksena on pilkkoa tekstid pienempiin osiin ja auttaa hahmottamaan mista
oppaan eri kokonaisuudet muodostuvat. Kustakin aihekokonaisuudesta on tehty teks-
tilaatikko, johon on koottu keskeisimmat aiheeseen liittyvét asiat. Nain lukija voi ha-
lutessaan pelkat tekstilaatikot lukemalla saada hyvan kokonaiskasityksen oppaan si-
séllosta. Oppaan teksti on jaettu kahdelle palstalle. Oppaassa on kéytetty muutamia
kuvia tukemaan ja konkretisoimaan tekstid. Lisédksi oppaan kansilehdelle on lisatty
kuva piristykseksi ja tuomaan mielenkiintoa. Oppaan sivukoko on A4 ja sivuja on
16.

Opas alkaa lukijalle tarkoitetulla esipuheella. Esipuheen tarkoituksena on herattaa
lukijan mielenkiinto ja kertoa mistd oppaassa on kysymys. Tarkedna tehtava esipu-
heella on myds selventad lukijalle, ettd oppaaseen on koottu aiheeseen liittyvat olen-
naisimmat ja keskeisimmét asiat. Kaikkea mahdollista tietoa oppaasta ei 10ydy. Op-
paan toisella sivulla on siséllysluettelo. Siséllysluettelo on tarked, jotta lukija voi heti
aluksi luoda silméyksen oppaan kokonaisuuteen ja esimerkiksi tarvitessaan tietoa
jostain tietysté asiasta voi heti ottaa oikean sivun esille. Siséllysluetteloon kuuluvat
mit& on kehitysvammaisuus, siihen liittyvét liitinndisvammat ja —sairaudet, kohtaa-
minen ja kommunikaatio, lapsen kasvun ja kehityksen tukeminen, perheen huomioi-
minen ja kehitysvammaisten erityispalvelut. Lisaksi oppaan loppuun on koottu lista

hyodyllisista l&hteistd, joista 16ytyy lisétietoa aiheesta.
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10 PROJEKTIN ARVIOINTI

Projektin tarkoituksena oli tehda palvelukoti Pihlaja-Vaahteraan hoitotyon opiskeli-
joille suunnattu opas kehitysvammaisista lapsista. Oppaasta oli tarkoitus tehda mah-
dollisimman selkeé ja kattava. Tavoitteena oli liséta hoitotydn opiskelijoiden tieté-
mysta kehitysvammaisuudesta, sekd parantaa heidan valmiuksiaan kohdata kehitys-
vammainen lapsi. Tavoitteenani oli my0s lisatd omaa tietdmysténi aiheesta ja sita

kautta oma ammatillinen kasvu.

Mielesténi projektille asetetut tavoitteet tayttyivat niiltd osin, mitd tassa vaiheessa
pystytaén arvioimaan. Projektin tuotokseen eli oppaaseen olen tyytyvéinen. Oppaasta
tuli sellainen kuin olin suunnitellutkin. Halusin laatia oppaan, josta on konkreettista
hyotyd kehitysvammaisten pariin harjoitteluun meneville hoitotydn opiskelijoille.
Tarkoituksena oli, ettd opas on mahdollisimman selkeé ja helppolukuinen ja mieles-
tani tassé onnistuttiin. Oppaalla on hyvét edellytykset lisata hoitotyon opiskelijoiden
tietdmystd kehitysvammaisuudesta ja parantaa valmiuksia kohdata kehitysvammai-
nen lapsi. Oppaan valmistuttua esittelin sen yhteistydtahoni yhteyshenkil6lle ja sain
hanelt4 positiivista palautetta oppaasta. Hanen mielestadan opas oli selked ja toteutui
suunnitellulla tavalla. Tulevaisuudessa, kun opas on ollut jonkin aikaa kaytossa, pys-

tytddn paremmin arvioimaan oppaalle asetettujen tavoitteiden tayttymista.

Mielestani kerésin opasta varten riittavasti l&hdemateriaalia luotettavista lahteista.
Lahteiden etsiminen ei ollut hankalaa, silla lahteitd kehitysvammaisuudesta 16ytyy
paljon. Osa loytyneisté lahteistd oli kuitenkin melko vanhoja, miké osaltaan helpotti
ldhdemateriaalin rajaamista. Sen sijaan lahdemateriaalia oppaan kirjoittamisesta oli
hyvin vaikea 16ytad, enk& onnistunut I0ytaméén yhtaan lahdettd, joka taysin olisi si-
séltdnyt oman oppaan Kirjoittamiseeni tarvittavaa tietoa. Oppaan suunnittelussa otin
huomioon hyvan oppaan kriteerit ja oppaan valmistuttua kavin lapi tayttaako se edel-

1& mainitut kriteerit.

Projektini aihe alkoi hahmottua jo syksylla 2012. Tadman jalkeen meni kuitenkin vuo-
si, ennen kuin projekti kunnolla lahti kdyntiin. K&ynnistyttyaan projekti eteni melko

tiiviisti ja nopealla aikataululla. Alkuperdiset aikataulusuunnitelmat projektin suhteen
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siis pettivat, mutta uudessa aikataulusuunnitelmassa onnistuttiin pysyméaan. Mieles-
tani tiivis aikataulu ja projektin nopea eteneminen eivat vaikuttaneet projektin tuo-
tokseen negatiivisesti, toki valjemmalla aikataululla tehtynd projektin tekeminen olisi
saattanut olla helpompaa. Pidemmalla aikavalilla projektin siséllon suunnitteluun oli-
si my0s jadnyt enemman aikaa ja projektin tuotosta ja projektiraporttia olisi enem-
man ehditty hioa ja viimeistelld. Tiiviissa aikataulussa taas mielestani oli etua siing,
ettd projektin tekemisessa pysyi koko ajan hyvin mukana, eika paassyt unohtamaan
mité viimeksi oli tehnyt ja mité seuraavaksi oli tarkoitus tehda. Projektin teon yhtey-
dessa pidin my0s opinndytetyOpéaivékirjaa, josta oli apua projektin kokonaisuuden

hallinnassa.

Hankalinta oppaan tekemisessé oli oppaan siséllon rajaus aiheen laajuuden vuoksi.
Itsellani on taipumusta Kirjoittaa ja ké&sitelld asioita hyvin laajasti, joten aluksi oli
hankala rajata aihetta. Mielestani kuitenkin onnistuin aiheen rajaamisessa hyvin, niin
ettd opas sisaltdd juuri kaikkein oleellisimmat ja tdrkeimmat asiat. Myds oppaan si-
séllon suunnittelu yhteistyokumppanin kanssa helpotti aiheen rajaamista ja heilta
sainkin hyvid mielipiteitd siitd, mitd asioita oppaassa pitaisi kasitelld&. Oppaan pituu-
deksi tuli 16 sivua, mik& on mielestani sopiva. Oppaalla on sen verran pituutta, etta
asioita ei kasitella aivan pelkkané pintaraapaisuna, mutta kuitenkin opas on viela sen

pituinen, etta sen jaksaa ja ehtii kerralla lukea.

Kokonaisuudessa projektityoskentely sujui vaiheittain ja suunnitelmien mukaan,
vaikka alkuperdiset suunnitelmat muuttuivatkin. Projektissa alkuun paaseminen oli
hankalaa, mutta alkuun péastya projekti eteni omalla painollaan. Padasiassa oppaan
tekeminen oli mielekastd, silla kehitysvammaisuus aiheena kiinnostaa minua. Tietys-
ti oli myos niit4 paivid, jolloin tydskentely takkusi, eika ollut niin mielenkiintoista.
Projektin my6td opin paljon uutta projektitydskentelysta. Kehitysvammaisuus aihee-
na oli jo entuudestaan tuttu, mutta toki projektin myota tietoni kehitysvammaisuudes-
ta syventyivat. Omat valmiuteni kehitysvammaisen lapsen kohtaamiseen parantuivat
projektin myota. Tastd on paljon hyotya, silla tulevaisuudessa tulen tyoskentelemaén

my0s kehitysvammaisten lasten parissa.

Jatkohankkeena projektini aiheeseen liittyen voisi tehda muihinkin Satakunnan Sai-

raanhoitopiirin organisaatioon kuuluviin palvelukoteihin opiskelijoille suunnatut op-
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paat kehitysvammaisuudesta, kunkin palvelukodin yksilolliset tarpeet huomioiden.
Aiheeseen liittyen myos voisi kartoittaa hoitotyon opiskelijoiden kasityksid omasta

kehitysvammaisuuteen liittyvésta tietdmyksestaén ja lisatiedon tarpeesta.
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ESIPUHE

Taman oppaan tarkoituksena on antaa yleista tietoa kehitysvammaisuudesta ja asioista, joita pitaa
huomioida erityisesti kehitysvammaisten lasten kohdalla. Opas on suunnattu kehitysvammaisten lasten
kanssa tyoskenteleville eri alojen opiskelijoille, mutta myds jo tyéelamassa olevat ammattilaiset voivat
hyotya siitd. Mita enemman on tietoa kehitysvammaisuudesta, sitda paremmat ovat valmiudet kohdata
kehitysvammainen asiakas. Ndin taataan kehitysvammaiselle asiakkaalle sellainen palvelu, jossa hdanen
mahdolliset erityistarpeensa osataan ottaa huomioon. Oppaaseen on koottu tietoa erityisesti lapsuuden
ja kehitysvammaisuuden nakékulmasta, mutta moni oppaassa esille tuleva asia patee myos aikuisidssa
oleviin kehitysvammaisiin.

Kehitysvammaisuus on aiheena hyvin moniulotteinen ja laaja, joten kovin syvallisesti asiakokonaisuuk-
sia ei tdssad oppaassa kasitelld. Oppaan loppuun on koottu hyoddyllisia |ahteitd, joista I6ytyy lisatietoa.
Oppaassa kasitellaan joitakin asioita termeilla ”sairaus” tai “vamma”, mutta on hyva muistaa, etta tar-
koituksena ei ole suhtautua asioihin “vammakeskeisesti”, vaan ndhda ihmisessa rajoitteiden sijaan mah-
dollisuuksia ja kykyja.
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MITA ON KEHITYSVAMMAISUUS?

ICD-10:”Kehitysvammainen on henkild, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai héi-

riintynyt synnynndisen tai kehitysidssd saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi.”

Kehitysvammaisuus tarkoittaa tamanhetki-
sen toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta,
jolle on ominaista merkittavasti keskimaa-
raista heikompi alyllinen toimintakyky. Sita
ei luokitella ladketieteelliseksi sairaudeksi,
vaikka se sisaltyy ladketieteelliseen tauti-
luokitukseen. ICD-10-tautiluokituksessa ke-
hitysvammaisuus on jaoteltu vamman nel-
jaan eri asteeseen: lievaan, keskivaikeaan,
vaikeaan ja syvaan kehitysvammaan. Kehi-
tysvammaisuus viittaa jo lapsuudessa alka-
neeseen erityiseen toiminnalliseen tilaan,
jossa alyllisiin rajoituksiin liittyy adaptiivis-
ten taitojen rajoituksia. Adaptiivisilla taidoil-
la tarkoitetaan sellaisia taitoja, joita yksilo
tarvitsee mukautuessaan arkielaman tilan-
teiden vaatimuksiin.

Kehitysvamma rajoittaa vain joitakin ihmi-
sen toiminnoista. Jokaisella ihmiselld on eri-
laisia vahvuuksia ja kykyja. Tuen avulla jo-
kaisen on mahdollisuus l6ytaa vahvuutensa.
Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella ja
maaritellda useasta eri nakokulmasta. Naita
nakodkulmia ovat muun muassa ladketieteen
nakokulma, toimintakyvyn nakdkulma ja
sosiaalinen nakokulma. Perinteisesti kehi-
tysvammaisuutta on tarkasteltu laaketie-
teen nakokulmasta, viime vuosina sosiaali-
nen nakokulma on kuitenkin voimistunut.
Siind muistutetaan, etta vamman sijaan eri-
tyisesti riippuvuus muista ihmisista, ennak-
koluulot ja syrjinta rajoittavat ihmisten
mahdollisuuksia.

[ v’ Kehitysvammaisuus ei ole sairaus!]

v Kehitysvamma rajoittaa vain
osaa toiminnoista.

v’ Kaikilla ihmisillé on erilaisia
vahvuuksia ja kykyjé.

v Kehitysvammainen tarvitsee
enemmdin tukea I6ytddkseen
vahvuutensa.

v Kehitysvammaisella ihmiselld
on sama ihmisarvo ja oikeu-
det kuin muillakin ihmisillé.




Lieva kehitysvammaisuus

Lievasta alyllisesta kehitysvammaisuudesta
aiheutuu oppimisvaikeuksia koulussa. Tuki-
toimenpiteiden avulla lapsi saattaa kyeta
opiskelemaan normaalissa luokassa, vaikka-
kin erityisopetus on usein tarpeen. Henkil6-
kohtaisissa toimissaan lievasti kehitysvam-
mainen lapsi on yleensd omatoiminen ja
pystyy aikuisena asumaan itsendisesti tai
hieman tuettuna, monet kykenevat tyonte-
koon ja hyvien sosiaalisten suhteiden yllapi-
toonkin. Useimmiten tydssaan he kuitenkin
tarvitsevat jatkuvaa ohjausta ja valvontaa.
Lievasti kehitysvammainen henkildé on usein
melko itsendinen monilla eldman osa-
alueilla, mutta tarvitsee usein kuitenkin tu-
kea kyetdkseen asioimaan ja hankkimaan
tarvitsemansa palvelut. Erityisesti rahan-
kayttotaidot voivat olla puutteellisia tai hel-
pon johdateltavuutensa takia han on ilman
tukea eldaessaan vaarassa tulla hyvaksikayte-
tyksi.

Keskivaikea kehitysvammaisuus

Keskiasteinen kehitysvammaisuus nakyy
merkittavind viiveind lapsen kehityksessa.
Keskiasteisesti kehitysvammaiset lapset tar-
vitsevat koulussa erityisopetusta, mutta ky-
kenevat jollain tasolla saavuttamaan riip-
pumattomuuden itsensd hoidossa ja riitta-
van kommunikaatiokyvyn. Useimmat heista
selviytyvat joko itsendisesti tai melko itse-
ndisesti  henkilokohtaisista paivittaisista
toimistaan. Eldmiseen ja tyoskentelemiseen
aikuisena he tarvitsevat vaihtelevanasteista
tukea. Asumiseensa he tarvitsevat enem-
man valvontaa kuin lievasti kehitysvammai-

set henkilot. Suurin osa keskivaikeasti kehi-
tysvammaisista henkildista kykenee teke-
maan ohjattua tyota joko tavallisella tyopai-
kalla tai tyokeskuksessa seka kulkemaan
itsendisesti tyopaikalleen.

Vaikea kehitysvammaisuus

Vaikeasti kehitysvammainen henkild tarvit-
see jatkuvaa tukea ja ohjausta. Huomatta-
vat tukitoimet ovat tarpeen koulussa, asu-
misessa ja tyotoimien suorittamisessa. Vai-
keasti kehitysvammainen on pitkalti riippu-
vainen muista ihmistda ja vaaditaan paljon
tyota, jotta hdanen kuntouttamisensa onnis-
tuisi. Pitkdan, suunnitelmallisen kuntoutuk-
sen avulla han voi kuitenkin kehittya melko
itsendiselle tasolle henkilokohtaisissa paivit-
taisissa toimissaan.

Syva kehitysvammaisuus

Syvasti kehitysvammainen henkild on taysin
riippuvainen muista ihmisista ja tarvitsee
jatkuvaa hoivaa. Hanellda on merkittavia
puutteita kommunikaatiossa ja liikunnassa.
Myos kyky huolehtia henkilokohtaisista
toiminnoista ja kyky hallita suolen ja rakon
toimintaa ovat puutteelliset. Syvasti kehi-
tysvammaisen henkilon opetuksessa tahda-
taan paivittaisiin elamantilanteisiin liittyvien
asioiden oppimiseen ja muun muassa
kommunikaatioon liittyvien ja liikunnallisten
perusvalmiuksien kehittymiseen. Han saat-
taa saavuttaa omatoimisuuden joissain pai-
vittdisissa elamantoiminnoissa, kuten syo6-
misessa ja oppia yksinkertaisia tyotehtavia.
Hanen asumisensa edellyttda valvontaa
ympadrivuorokautisesti..




LIITANNAISVAMMAT JA -SAIRAUDET

YLEISIMMAT LIITANNAISVAMMAT
JA -SAIRAUDET:
v’ Autismi
Psyykkiset hdiriét
Epilepsia
Liikuntavammat

AN N NN

Aistitoimintojen hdiriét

Autismi

Autismi-sana viittaa itseensa vetdaytymiseen
ja kuvastaa hyvin autistisen ihmisen vuoro-
vaikutuksen poikkeavuutta. Ominaispiirtei-
den yksildllinen vaihtelu autistisella henkilolla
on hyvin suurta. Kayttaytymiseen vaikuttavat
luonnollisesti myés muut tekijat kuten per-
soonallisuus, ikd, kehitystaso, alylliset voima-
varat ja mahdolliset muut sairaudet tai vam-
mat. Autismin kirjoon kuuluvissa hairidissa
esiintyy tyypillisesti samanaikaisesti hairioita
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, kommuni-
kaatiohairidita, poikkeavaa rajoittunutta toi-
mintaa, seka aistien poikkeavaa toimintaa.
Muita tavanomaisia erityispiirteita ovat liialli-
nen tai alentunut aktiivisuus, unihairiot, syo-
mishairiot seka itsed vahingoittava kayttay-
tyminen.

Sosiaalisen vuorovaikutuksen hairiot ovat
keskeisia ja vaikeuttavat vuorovaikutusta au-
tistisen henkilon kanssa. Autistisen ihmisen
vuorovaikutus toisen ihmisen kanssa on
puutteellista tai poikkeavaa. Keskeisin vuoro-
vaikutushairion piirre on vastavuoroisuuden
puuttuminen ihmissuhteissa. Osa autistisista
henkildista valttaa katsekontaktia kokonaan.
He eivat yleensd osaa kuvitella mitd muut
ajattelevat, ja heiddn on vaikeaa ottaa mallia
toisten kayttaytymisestd. Tyypillisia piirteita
autistiselle lapselle ovat vastavuoroisuuden

puuttuminen sosiaalisissa tilanteissa, syrjaan
vetdytyminen ja itsekseen viihtyminen. Lapsi
ei ole kiinnostunut muista lapsista tai yhteis-
leikeista.

Tyypillisia piirteita autistiselle puheelle ovat
jaykkyys, sosiaalinen epatarkoituksenomai-
suus, aarimmadinen sanatarkkuus seka sano-
jen ja lauseiden toistaminen. lime- ja eleil-
maisu ovat usein niukkoja. Autistisella lapsel-
la ei ole tarvetta tai kykya miellyttaa. Huono
saantéjen ymmartamiskyky on yksi esimerkki
sosiaalisista puutteista. Autistiset henkilot
saattavat olla paivittdisissa toiminnoissaan
erittdin takertuneita kaavamaisuuteen ja ru-
tiineihin. Muutostilanteet ymparistossa ah-
distavat. Autistisella lapsella saattaa olla
myo0s erilaisia motorisia stereotypioita eli ke-
hon ja raajojen toistuvia liikkeita, kuten hei-
jausta, varpailla kdvelya ja kasien rapistelya.

Autistisilla  henkil6illd esiintyy usein myos
poikkeavaa reagointia aistiarsykkeisiin. Yli- tai
aliherkkyytta saattaa esiintya aanille, koske-
tukselle, valolle, kylmalle, kuumalle, kivulle,
hajuille tai mauille. Monet autistiset henkil6t
tutkivat kaikkea haistelemalla tai maistamal-
la.

AUTISMISSA KESKEISTA:

v Vastavuoroisuuden puute ihmissuhteis-
sa

v’ Syrjddn vetdytyminen

v’ Puheen jédykkyys, kaavamaisuus, sana-
tarkkuus ja toisto

v Puutteellinen kyky eldytyd toiseen ihmi-
seen ja ottaa mallia toisesta ihmisestd

v Kaavoihin ja rutiineihin ”takertuminen”

v’ Yli- tai aliherkkyys aistidrsykkeisiin, ku-
ten esimerkiksi ddnille, kosketukselle ja
valolle




PsyyKkKiset hairiot

Kayttaytymisen ja mielenterveyden hairioita
esiintyy 35-50 %:lla kehitysvammaisista.
Psyykkiset sairaudet kehitysvammaisilla liit-
tyvat heilla usein olemassa oleviin aivovauri-
oihin, osittain taustalla ovat myo6s heidan
elamaansa liittyvat vaikeudet.

Tavallisia kehitysvammaisilla esiintyvia mie-
lenterveyshairioitd ovat kaytoshairiot, ag-
gressiivisuus ja itsensa vahingoittaminen,
tarkkaavuushairio, skitsofreeniset hairiot se-
ka mieliala- ahdistuneisuus- ja sopeutumis-
hairiot. Myos monet ei-psykiatriset tekijat
voivat aiheuttaa mielenterveyshairididen kal-
taista oireilua. Psyykkiset hairiot kehitys-
vammaisilla henkil6illa ilmenevat tavallisesti
rauhattomuutena. Talléin henkilon keskitty-
miskyky on heikko, hdn saattaa metel6ida ja
huutaa danekkaasti ilman ilmeista syyta, han
saattaa myo0s heitelld esineitd ja olla aggres-
siivinen itsedan ja muita kohtaan. Joskus voi
myo6s esiintyd dysforiaa eli pitkaaikaista ar-
tyista masentuneisuutta.

Kaytoshairiot kehitysvammaisilla lapsilla ja
nuorilla ovat normaalisti kehittyneisiin henki-
Uhmak-
kuushairio kehitysvammaisella on tyypillinen.

[6ihin  verrattuna  yleisempia.
Lisaksi vaikean kehitysvammaisuuden, autis-
tisten hairididen ja tiettyjen oireyhtymien
yhteydessa on tavallista aggressiivinen ja ste-
reotyyppinen itsed vahingoittava kayttayty-
minen ilman muuta epdasosiaalista kayttdy-
tymista. Kaytoshairidille ominaisia piirteita
ovat epasosiaalisuus, aggressiivisuus tai uh-
makkuus, joka on pitkdaikaista ja ianmukai-
sista sosiaalisista odotuksista poikkeavaa.
Kaytdshairion oireita ovat esimerkiksi tappe-
leminen tai kiusaaminen, vaikeat raivokohta-
ukset, tottelemattomuus, toistuvat raivokoh-

taukset ja ihmisiin tai eldimiin kohdistuva
julmuus.

KEHITYSVAMMAISTEN
PSYYKKISET HAIRIOT

v’ Kéytéshdiriét, aggressiivisuus ja skit-
sofreeniset hdiriét esimerkkejé tavalli-
sista mielenterveyshdiriGistd

v’ Itsed vahingoittava kdyttdytyminen
omana oireenaan myés tavallista

v' Rauhattomuus on yleinen psyykkisen
hdirién oire

v Varsinkin lapsilla tyypillisid kéytés- ja
uhmakkuushdiriot

Epilepsia

Autismin ja kdaytosongelmien ohella epilepsia
on kehitysvammaisuuden merkittavimpia lii-
tannaisoireita. Epilepsia kasitteend pitaa si-
sallaan joukon oireyhtymia ja sairauksia, joi-
den syyt, alkamisikd, hoito, kohtausten en-
nuste ja vaikutukset potilaan elamaan vaihte-
levat suuresti. Epilepsiaan sairastumisen riski
on suurimmillaan lapsuudessa. Yli puolet kai-
kista epilepsiaan sairastuneista ovatkin lap-
sia.

Epileptiseksi kohtaukseksi maaritellaan poik-
keavan purkauksellisen aivosahkotoiminnan
seurauksena ilmeneva ohimeneva aivotoi-
minnan hairid. Epilepsiakohtauksia voi ilmeta
monella eri tapaa. Yleisimpiin kohtausoirei-
siin kuuluvat tajunnanhairiot, kouristelu, ais-
tihdiriot ja kayttaytymisen hairiét. Kohtausta
saattaa edeltdd ennakkotunne eli aura, joka
voi ilmetd epamaaraisena huonon olon tun-
teena tai pahana hajuna tai makuna. Kohta-
uksen saanut potilas saattaa vaikuttaa seka-
valta, eikd ole tdysin tietoinen ymparistos-
tdan. Han myo6s saattaa toistaa mekaanisesti



tiettyja liikkeita, kuten suun maiskuttelua,
kdsien hieromista tai paamaaratonta kavelya.
Potilas ei kykene vastaamaan hénelle esitet-
tyihin kysymyksiin.

Erilaisia kohtaustyyppeja on useita. Lapsuus-
ja nuoruusidssa yleisimpia ovat poissaolo- eli
petit mal-kohtaukset. Ne ovat lyhytaikaisia
poissaolokohtauksia, joihin liittyy myds va-
hadisid motorisia piirteita, kuten silmien rapyt-
telyd tai paan nyokahdysta. Pienilla lapsilla
oireet voivat olla vahaisempia ja vaikeammin
havaittavissa kuin aikuisilla ja vanhemmilla
lapsilla. Pienet lapset eivdat mydskdaan osaa
kuvailla kohtaustuntemuksiaan, mika vaike-
uttaa oireiden havaitsemista.

KESKEISTA EPILEPSIASSA:

v’ Epilepsia on yksi kehitysvam-
maisuuden merkittdvimpid lii-
tdnndisoireita.

v' Kohtaustyyppeji on useita.

v Lapsuusidssd esiintyy eniten
poissaolokohtauksia.

v’ Yleisimpiéd kohtausoireita ovat
tajunnanhdiriét, kouristelu, ais-
tihdiriot ja kdyttdytymisen hdiri-
6t.

Liikuntavammat

Kehitysvammaisuuteen liittyvia erityyppisia
liikuntavammoja ovat muun muassa CP-
oireyhtymat, rakennepoikkeavuudet, kuten
esimerkiksi raajojen virheasennot seka lihas-
sairaudet. Naistda CP-oireyhtymat ovat ylei-
simpia.

CP-vamma kasitteend tarkoittaa sikidaikana
tai alle kahden vuoden idssa tapahtuneen ai-
vovaurion aiheuttamaa asennon yllapitami-

sen ja tahdonalaisten liikkeiden suorittami-
sen vaikeutta. CP-oireyhtymissa on kyse jat-
kuvasta saatelymekanismin hairiostda, minka
vuoksi niitéa ei koskaan voida kokonaan pa-
rantaa esimerkiksi leikkausten avulla.

CP-vamma johtaa pysyvdan liikkumisen,
asennon yllapitamisen seka toiminnan vaike-
uksiin. Oireyhtymaan kuuluu liikkuntavamman
lisdksi usein hyvin vaihtelevia liitanndison-
gelmia riippuen aivovaurion laajuudesta seka
sijainnista. CP-vammaisella pienelld lapsella
voi liitannaisoireina olla suun alueen tunto-
yliherkkyytta, puremisen vaikeutta, ja syo6-
misvaikeutta ja ndiden seurauksena huonoa
painonnousua. Tuntoyliherkkyys kasissa ja
jaloissa on my0s yleista.

LIIKUNTAVAMMAT

v’ Yleisimpid ovat CP-oireyhtymidit.

v' Kehitysvammaisilla esiintyy
myds rakennepoikkeavuuksia
sekd lihassairauksia.

v' CP-vamma aiheuttaa liikkumi-
sen, asennon ylldpitdmisen ja
toiminnan vaikeuksia.

Aistitoimintojen hdiriot

Kehitysvammaisuuden taustalla monesti ole-
vissa keskushermoston vaurioissa ja sairauk-
sissa nakojarjestelma vioittuu usein. Alyllises-
ti kehitysvammaisilla eriasteista nakovam-
maisuutta esiintyy 7 %:lla, silmalasien tarve
on noin 40 %:lla kouluikaisistéa kehitysvam-
maisista. Kehitysvammaisilla henkil6illa esiin-
tyy my0s hoidettavia silmdsairauksia saman-
ikdista vdestéda enemman. Naita sairauksia
ovat muun muassa harmaakaihi, sarveiskal-
von kartiorappeuma, tulehdukset, silman
luomien asentovirhe, kyynelteiden ahtauma



ja karsastus, joka usein liittyy kauko- tai eri-
taitteisuuteen.

Kuulovauriot ovat myos yleisid. Noin 60-70
%:lla kehitysvammaisista on mitattavissa ole-
va, 40 %:lla paremmassa korvassaan yli 30
desibelin ja 5-10 %:lla vaikea kuulon
alenema. Noin 2 %:lla kuurous on synnyn-
naistd tai kuuroutuminen tapahtuu ennen
puheen kehitysta. Downin oireyhtymaa sai-
rastavilla henkil6illa ikahuonokuuloisuus voi
alkaa jo 30:n vuoden idssa. Keskushermoston
vauriot ja sairaudet yleensdkin voivat rajoit-
taa ja hidastaa aivojen kuulojarjestelman ke-
hittymista. Kuulojarjestelman puutteellinen
kehitys itsessaan voi olla syy kuulovaurioille.

Kehitysvammaisilla erittdin tavallisia ovat
myo6s puheen kehityksen ongelmat. Kolman-
nes heista ei tule toimeen vuorovaikutusti-
lanteissa riittavan hyvin puheen avulla ja noin

NAKO- JA KUULOVAMMAT

v’ Eriasteiset néko- ja kuulovammat
ovat yleisid kehitysvammaisilla.

v Silmésairauksia esiintyy kehitys-
vammaisilla enemmdén kuin saman-
ikdiselld véestolld keskimddrin.

v’ Hoidettavia silmédsairauksia ovat
mm. harmaakaihi, sarveiskalvon kar-
tiorappeuma, tulehdukset, silmén
luomien asentovirhe, kyynelteiden
ahtauma ja karsastus.

60 %:lla on jonkinasteinen puheen tai kom-
munikaation ongelma. Erilaisia puhehairidita
ovat muun muassa dyslalia, puheen kypsy-
mattomyys, dysfasia, dysartria ja dyspraksia
seka epamuodostumat ja lihassairaudet.
"Lapsenomainen” puheddneen ja puheen
kypsymattémyys on kehitysvammaisilla mel-
ko tavallinen vaiva. Dysfasiassa sekd puheen
ymmadrtaminen etta tuottaminen on yleensa
vaikeutunutta. Dysfasiasta karsivan lapsen
puhe on usein niukkaa ja epaselvaa, silla
kaikki kielelliset toiminnat tuottavat vaikeuk-
sia. Dysartria ja dyspraksia hankaloittavat pu-
heen tuottamista ja siten rajoittavat lapsen
kielen kehittymista. Puhehairiot liittyvat
usein myos rakenteelliseen epamuodostumi-
seen. Esimerkiksi suulakihalkiot ja jotkin li-
hastaudit voivat aiheuttaa muun muassa
dannevirheita.

ERILAISIA PUHEHAIRIOITA:

v Dyslalia = énkytys

v Puheen kypsymdttémyys

v' Dysfasia = laaja-alainen puheen tai
kielellisen kehityksen hdiirié tai viivés-
tyminen yli 3-vuotiaalla lapsella

v' Dysartria = sanojen tai kirjainten édn-
tdmiseen tai puherytmiin liittyvd hdirio

v’ Dyspraksia = puhe-elinten motorisen
ohjauksen hdiri6, joka tekee puheesta
vaikeasti ymmdrrettdvdd

v'  Epdmuodostumat ja lihassairaudet




KOHTAAMINEN JA KOMMUNIKAATIO

Lapsen kohtaaminen

Yhta tarkeda lapsen saattajan haastattelun
ohella on pyrkia rohkeasti luomaan kontakti
myos lapsen kanssa. Tarkeita seikkoja vuoro-
vaikutuksessa ovat rauhallisuus ja kiireetto-
myys. Kehitysvammaisten erityispiirteiden,
kuten esimerkiksi erikoisten ulkoisten piirtei-
den, ei saisi antaa hatkahdyttaa itseaan. Kehi-
tysvammaisen lapsen ulkoinen olemus on
usein erikoinen, eika ulkondko vastaa krono-
logista ikad. Kehitysvammaista lasta hoidet-
taessa omat haasteensa tuovat kommunikaa-
tion ongelmat. Monet ovat myos Iyhytjannit-
teisia, mika saattaa vaikeuttaa lapsen tutki-
mista ja hoitamista. Lapsen saattajalta tai Ia-
hiomaiselta kannattaa kysya ohjeita kommu-
nikointiin. Asioita voidaan myo6s selventaa
kirjoittamalla, piirtamalla tai kuvien avulla.
Ohjaustilanteessa puheen tehostamiseksi voi
kayttaa eleitd, esineitd tai nayttaad tuleva
toimenpide etukateen.

AsiakastyOssa on tarkeda tunnistaa oma ih-
miskasitys, asenteet ja arvot. Asiakas kohda-
taan yksilona, asiallisesti ja ystavallisesti. En-
sivaikutelma on tdrked, se ohjaa toimin-
taamme, sitd miten suhtaudumme asioihin.
Ihminen kohdataan ihmisena. Tarkea on
myo6s kyky nahda toisessa hyvaa. Luottamuk-
sellisen suhteen syntyminen on tavoitteena
vuorovaikutussuhteessa asiakkaan kanssa.

r |
v' Pyri luomaan kontakti lapseen.

v’ Ole rauhallinen.

v’ Selvitd lapsen huoltajal-
ta/hoitajalta miten lapsi kom-
munikoi.

v’ Tarvittaessa piirré/kéytd kuvia
kommunikoinnin tukena.

v’ Kohtaa lapsi yksiléllisesti ja tasa-

vertaisesti.
| .- il
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AAC-menetelmit

Puhetta tukevista ja korvaavista kommuni-
kointimenetelmista kadytetadan lyhennetta
AAC, joka tulee englannin kielen sanoista
augmentative and alternative communicati-
on. Viittomakieli, keholla kommunikointi, pu-
hetulkkaus seka esine- ja kuvaviestinta ovat
esimerkkeja puhetta tukevista ja korvaavista
kommunikaatiomenetelmista.

Puhetta tukeva ja korvaava kommunikaatio
on kehitetty auttamaan puhevammaisia
kommunikoimaan ymparisténsa kanssa. AAC-
menetelmien avulla myds puhevammaisten
on mahdollista ilmaista itsedan, tehda valin-
toja ja vaikuttaa itsedan ja ymparistodan kos-
keviin asioihin. Eleet, ilmeet, kehon asennot,
osoittaminen, kylla- ja ei-vastaukset ja silmi-
en rapyttaminen tai kohdistaminen ovat joi-
denkin ihmisten paaasiallinen kommunikoin-
tikeino. Viittomat ovat viittomakielen merk-
keja, joita voidaan kayttaa lapsen varhaisessa
kehitysvaiheessa kielen yleisen oppimisen
tukemiseen.

Graafisissa symboleissa ja symbolijarjestel-
missd perustana ovat kommunikaation apu-
valineena kaytettavat kuvat. Merkkien tyyppi,
maara ja kayttotapa madrdytyvat kayttajan
kognitiivisten, hahmottamiseen ja osoittami-
seen liittyvien taitojen perusteella. Kuvien
etuna on niiden helppo hahmotettavuus ja
muistiin palauttaminen. Kuvien ohella kom-
munikaatiossa kaytetdan katsekontaktia, kat-
seen suuntausta, sekd ilmeita ja eleita. Kuvis-
ta voidaan muodostaa erilaisia kirjoja ja
kommunikaatiotauluja, joita kdyttava voi it-




selleen sopivalla tavalla osoittaa. Kuvat voi-
daan tehda itse tai hankkia valmiina muun
muassa piirtamalla tai leikkaamalla lehdista
valmiita kuvia tai kirjaimia. Kuvien avulla on
helppoa nimikoida ympariston tiloja ja esinei-
ta.

Pictogram-kuvakommunikaatio perustuu
mustavalkoisiin, helposti ymmarrettaviin pic-
togram-kuviin, joista 90 % on kuvanomaisia ja
10 % kasitteellisia. Suomessa saatavilla on
noin 900 pictogram-kuvaa ja ne ovat myods
tulostettavissa erillisessa tietokoneohjelmas-
sa. Kaikkein laajimmin nykyaan kaytossa ole-
va kuvajarjestelmad on PCS-kuvat, joita on
suomennetussa ohjelmassa noin 3000 sym-
bolia. Ne ovat yksinkertaisia darikuvapiirrok-
sia, joiden yla- tai alapuolelle on kirjoitettu
merkitysvastine.

Selkokieli on muotorakenteeltaan ja sisallol-
taan yksinkertaista kieltd. Se on hyoédyllinen
sellaisille ihmisille, joilla on vaikeuksia ym-
martaa kielellista tai kuvallista viestintaa. Sel-
kokieli on tietoisesti ja suunnitelmallisesti
muutettu rakenteeltaan ja sisall6ltaan yksin-
kertaisemmaksi, jotta vastaanottaja ymmar-
taa viestin. Selkokielen perusperiaatteita ovat
muun muassa pitkien lauseiden ja erityis-
sanastojen valttdminen seka runsas verbien
ja substantiivien kaytto. Sisalté on konkreet-

tista ja yhteydessa vastaanottajan todellisuu-
teen.

Kehitysvammaisen ihmisen kommunikointia
voi edistaa turvallisen ilmapiirin avulla. Tal-
[6in keskustelukumppani uskaltaa aidosti sa-
noa mielipiteensa ja myos sen, jos ei ymmar-
ra mita puhutaan. Kaytettavan kielen tulee
olla havainnollista ja sanat kannattaa konkre-
tisoida esimerkkien avulla. Asioiden kertaa-
minen auttaa keskustelukumppania pysy-
maan paremmin mukana keskustelussa.

r .|
v’ Viittomakieltd, keholla kommunikoin-

tia, puhetulkkausta ja esine- ja kuva-
viestintdd kdytetddn tukemaan ja kor-
vaamaan puhetta .

v’ Jotkut ihmiset kommunikoivat pddasi-
allisesti eleilmaisua kdyttden.

v’ Viittomia voidaan kéyttdd lapsen kie-
len kehityksen tukemiseen.

v' Kuvakommunikaatiota varten on ole-
massa erilaisia kuvia ja kuvatauluja.
Kuvia voi myés piirtdé tai hankkia itse.

v’ Selkokieli hyédyttéd ihmisid, joilla on
vaikeuksia kielellisen tai kuvallisen
viestinndn ymmdrtdmisessd.

v Turvallinen ilmapiiri edistéd kehitys-
vammaisen ihmisen kommunikointia.
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VINKKEJA KOMMUNIKAATIOTILANTEISIIN

Kdytd riittdvdn selkedd ja yksinkertaista kiel-
td.
Viéltd monimutkaisten sanontojen kdyttoéd.

Toista ohjeesi. Toistaessasi kdytd eri sanoja.

Ald puhu, jos ympdrillé on hélinéd.

Kysele paljon ja varmista, ymmdrtddéké lapsi

puhettasi.

Puhuttele lasta hédnen nimellddn.

Ohjeista lasta yksiléllisesti.

Kdytd ddntdsi lapsen motivoimiseen ja innos-
tamiseen.

Vaihtele puheesi ddnensdvyd ja voimakkuut-
ta.

Kiinnitd erityisesti huomiota ajan ja paikan

ilmauksiin.

"MlNA"
©Opapunet.net

"HILJAA”
©papunet.net

"ILOINEN”
©papunet.net

"HARMITTAA”
©papunet.net
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LAPSEN KASVUN JA KEHITYKSEN
TUKEMINEN

Kokonaisvaltaisen persoonallisuuden kehit-
tyminen on keskeisena tavoitteena kasvun ja
kehityksen tukemisessa. Lapsen tulisi saada
riittdvan haasteellisia omaan yrittdmiseen
perustuvia tehtavia, jotka tahtaavat elaman-
hallinnan kehittamiseen. Itsendisyyteen tu-
keminen on hyva aloittaa jo pienenkin lapsen
kohdalla. Itsendisyyteen tuettaessa annetaan
lapsen mahdollisimman paljon yrittda toimia
itsendisesti, tukea ja apua tarjotaan vain sil-
loin, kun nahdaan, etta lapsi sita todella tar-
vitsee.

Aistitoimintojen ja motoriikkaan liittyvien
toimintojen kehittdminen on oppimisen kan-
nalta merkittavaa, jos lapsella on naihin liitty-
via vaikeuksia. Lapselle on hyva selventaa
asioiden ja tapahtumien merkitys. Strukturoi-
tu padivaohjelma ja tuttujen tilanteiden enna-
kointi merkkien avulla helpottavat lapsen
ajan ja toiminnan jasentamista. Omatoimi-
suuden tukemisen tarkoituksena on opettaa
lapselle taitoja, jotka lisaavat hanen itsenai-
syyttaan paivittdisissa toiminnoissa seka ela-
manhallintaansa. Tallaisia taitoja ovat esi-
merkiksi ruokailemiseen, pukeutumiseen,
riisuutumiseen, siisteydestd ja henkilokohtai-
sesta hygieniasta huolehtimiseen, oman ter-
veyden hoitamiseen, asuinymparistdsta huo-
lehtimiseen sekd rahan kadyttamiseen tarvit-
tavat taidot. Paivittdisten toimintojen opet-
taminen on osa kokonaiskuntoutusta. Lapsen
yksilolliset tarpeet tulee huomioida opetuk-
sessa, joka aloitetaan mahdollisimman var-
hain. Taitoja on hyva harjoitella toistuvasti,
systemaattisesti ja johdonmukaisesti joka

pdiva. Lapsille paivittdisten toimintojen ope-

tus voidaan yhdistda leikkiin, jolloin se voi
olla lapsen nakdkulmasta mielekkaampaa.

r

v' Anna lapselle haasteellisia tehtdvid,
jotka perustuvat hdnen omaan yrit-
tdmiseensd.

v’ Strukturoitu pdivdohjelma ja tuttu-
jen tilanteiden ennakointi ovat tdir-
keitd.

v' Omatoimisuutta voi tukea muun
muassa ruokailuun, pukeutumiseen
ja henkil6kohtaiseen hygieniaan liit-
tyvien taitojen harjoittelulla.

v’ Leikki on lapsen tyétd — toteuta
opetus leikin varjolla!

13




PERHEEN HUOMIOIMINEN

Epdtietoisuus vammaisen lapsen tulevaisuu-
desta koetaan yleensa hyvin raskaaksi. Perhe
tarvitsee kuuntelijaa ja lohduttajaa, vaikka
kaikkiin heidan kysymyksiinsa ei valttamatta
osattaisikaan vastata. Vanhemmat tarvitsevat
my0Os totuudenmukaista tietoa lapsen kehi-
tyksen ennusteesta, mahdollisista hoito- ja
kuntoutustoimenpiteistda sekd tukitoimenpi-
teistd. MyoOs sisarukset tulee huomioida.
Muilta vammaisperheilta saatava vertaistuki
sekd vammaisjarjestéjen tarjoama tuki ovat
tarkeita perheen voimavaroja vahvistavia te-
kijoita. Saannodllisesti vammaiselle lapselle
tarjottava sijaishoito antaa vanhemmille
mahdollisuuden lepoon ja lomaan. Perheen
tuen tarve vaihtelee. Hoitohenkilékunnan
tehtdva on kyetd havaitsemaan tuen tarve
mahdollisimman hyvin. Perhekeskeisyys on
yksi hoitotyon periaatteista ja hoidettaessa
kehitysvammaista lasta sen merkitys koros-
tuu. Vanhemmat tuntevat lapsensa parhaiten
ja huomaavat usein hoitohenkil6kuntaa pa-
remmin dkilliset tilannemuutokset tai kehi-
tysviivastymat. Heidan tekemansa havainnot
tuleekin ottaa huomioon kokonaisvaltaista
hoitotyota suunniteltaessa, toteutettaessa ja
arvioitaessa.

Kuuntele ja lohduta perhettd.
Kerro lapsen tilanteesta to-
tuudenmukaisesti .

Anna tietoa vammaisjdrjesto-
jen tarjoamasta tuesta ja ver-
taistuesta.

Muista perhekeskeisyys hoito-
tyon periaatteena, huomioi
my@s sisarukset!

Ota perhe mukaan hoidon
suunnitteluun, toteutukseen ja
arviointiin.
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KEHITYSVAMMAISTEN ERITYISPALVELUT

Palvelujen jarjestamisesta vastuussa on pal-
veluja tarvitsevan henkilon kotikunta. Erityis-
huollon varten

palveluiden jarjestamista

Suomi on jaettu 15 erityishuoltopiiriin.

Erityishuollon antamisesta ja lopettamisesta
paattaa erityishuoltopiirissa johtoryhma ja
kunnassa sosiaalilautakunta. Kehitysvamma-
huollon saamiseksi sitd koskeva aloite teh-
daan kotikunnan sosiaalilautakunnalle tai eri-
tyishuoltopiirin kuntayhtymalle. Sama henki-
6 voi saada erityishuoltoa useammalta eri
taholta. Laakari voi myds tehda aloitteen ke-
hitysvammahuollon saamiseksi, kun kehitys-
vammainen henkild on terveydenhuollon
asiakas.

Jokaiselle erityishuollon tarpeessa olevalle
tehdaan yksiléllinen palvelujen ja tarpeen
selvittely ja suunnittelu, mahdollisuuksien
mukaan yhteistydssa asianomaisen, hanen
holhoojansa tai huoltajansa ja kotikunnan
sosiaalilautakunnan kanssa. Selvittelyiden
perusteella tehddan erityishuolto-ohjelma,
joka sisaltaa suunnitelman annettavasta eri-
tyishuollosta, toteuttamistavasta seka siita,
milloin erityishuolto-ohjelma on viimeistaan
otettava tarkistettavaksi. Erityishuolto on
maksutonta, mutta huollettavan yllapidosta
aiheutuvista kustannuksista peritdan maksu.
Alle 16-vuotiaiden lasten kohdalla osittainen
yllapito on kuitenkin maksutonta. Kehitys-
vammaisen ja hanen perheensa palveluntar-
peen arvioinnin pitaa olla laaja-alaista ja mo-

nipuolista. Ennen kaikkea pitaa tiedustella

henkilon omia tai hanen laheistensa toiveita
ja tarpeita. Kehitysvammaisen ja hanen per-
heensa elamantilanteen, tarpeiden ja toimin-
takyvyn muuttuessa jatkuvasti, toistuu tar-
peiden arviointikin useamman kerran ela-
mankaaren mittaan. Erityisen tarkeda palve-
lutarpeen kokonaisvaltainen arviointi on esi-
lapsen
aloittaessa ja paattdaessa koulun seka muut-

merkiksi mennessa pdaivdhoitoon,

taessa pois kotoa.

Erityishuollon toimintapisteita ovat muun
muassa tutkimus- ja palvelukeskukset, kehi-
tysvammaneuvola tai -poliklinikka seka paiva-
toiminta- ja tyokeskukset, asuntolat ja asun-
not. Erityishuollon tyémuotoja ovat muun
muassa ymparivuorokautinen hoito laitokses-
sa, autettu tai ohjattu asuminen, perhehoito,
paivatoiminta sekd tyotoiminta. Myos kehi-
tysvammapoliklinikoilla tapahtuva ohjaus ja
neuvonta ovat yksi erityishuollon tyomuoto.
Kehitysvammapoliklinikat toimivat joko tut-
kimus-, kuntoutus ja palvelukeskusten yhtey-
dessa tai erillisind erityishuollon toimintayk-
sikkdind. Kayntia koskeva aloite tehdaan joko
sosiaalityontekijalle tai kunnan palveluhuol-
lonohjaajalle. Kehitysvammaisten lasten koh-
dalla kotihoitoa pidetdaan ensisijaisena hoi-
tomuotona, mutta tilanteet ratkaistaan yksi-
[6llisesti. Jos lapsen kohdalla tilapdinen tai
jatkuva laitoshoito ndahdaan tarpeelliseksi, on
toivottavaa, ettd vanhemmat saavat tehda
oman ratkaisunsa ilman painostusta. Laitok-
sen toiminnoista keskeisinta on hoitoty6 osa-
na kokonaiskuntoutusta.
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HYODYLLISIA LAHTEITA

v' www.verneri.net
o Kehitysvamma-alan verkkopalvelu, josta 16ytyy yleiskielelld tietoa ja palveluita
omaisille, kehitysvamma-alalla tyoskenteleville seka opiskelijoille. Selkokielella
puolestaan Ioytyy kehitysvammaisten ihmisten kuvia ja kirjoituksia, seka tietoa ja
palveluita selkokielella.
v www.papunet.net
o Sivusto puhevammaisuudesta, selkokielestda ja kommunikoinnista. Sivusto on
tarkoitettu eri keinoin kommunikoiville ja tietokonetta kayttaville ihmisille. Sivus-
tolta I0ytyy myo0s tietoa puhevammaisuudesta ja materiaalia kommunikointiin per-
heille, Iaheisille, seka alan ammattilaisille ja opiskelijoille.
v www.kehitysvammaliitto.fi
v www.kvtl.fi
o Kehitysvammaisten tukiliitto
v www.samdy.info
o Satakunnan Autismi, ADHD- ja Dysfasiayhdistys SAMDY-ry
v" www.sosiaaliportti.fi

o Vammaistyon kasikirja
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