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Kehitysvammaisten ihmisten elinian ennuste nousee ja heille kehittyy ikaanty-
miseen liittyvia sairauksia. Kehitysvammaiset hyotyisivat palliatiivisesta hoi-
dosta. Palliatiivisen hoidon palvelujen saatavuus on epéatasa-arvoista télle ryh-
malle, koska terveydenhuollossa ei ole riittdva osaamista kehitysvammaisten
hoitoon liittyvista erityistarpeista. Kehitysvammaisten ihmisten loppueldmén
hoidon ja siihen liittyvien eritystarpeiden tutkimukselle on tarvetta. Tata kohde-
ryhmé&é on tutkittu myds maailmalla rajallisesti. Jokaisella terveydenhuollon
yksikoissa tydskentelevalla olisi hyva tunnistaa ja hallita perustiedot kehitys-
vammaisen ihmisen palliatiivisesta ja saattohoidosta.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa kuvailevan kirjallisuuskat-
sauksen avulla, minkalaista tietoa 16ytyy kehitysvammaisten ihmisten palliatii-
visesta hoidosta ja saattohoidosta. Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tie-
toa Kehitysvammaisten Tukiliitolle palliatiivisessa ja saattohoidossa olevien
kehitysvammaisten asukkaiden ja potilaiden hoidon hyvista hoitokaytannagista.
Taman kirjallisuuskatsauksen tuloksia voi hyddyntaa kehitysvammaisten ih-
misten palliatiivisen- ja saattohoidon kehittdmiseksi.
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hoito



Abstract

Leis, Siret & Kiveld, Mari: Implementation of palliative care in a person with
intellectual disability: a literature review. Thesis, Bachelor of Nursing.
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Number of pages: 28

People with developmental disabilities have a higher life expectancy and de-
velop age-related diseases. People with developmental disabilities would
benefit from palliative care. Access to palliative care services is not equitable
for this group because of a lack of knowledge in the health sector about the
specific care needs of people with intellectual disabilities. There is a need for
research into end-of-life care and the specific needs of people with develop-
mental disabilities. This target group has also been the subject of much re-
search worldwide. Every health care worker should be familiar with and have
a basic knowledge of palliative and end-of-life care for people with intellectual
disabilities. It was found that the physical, psychosocial and spiritual needs of
people with intellectual disabilities were defined by relatives/carers.

The purpose of this thesis is to map the information available on palliative care
and end-of-life care for people with intellectual disabilities using a descriptive
literature review. The goal of the thesis is to provide information to the Finnish
Association on Intellectual and Developmental Disabilities (Kehitysvammais-
ten Tukiliitto) on best practices in the care of intellectually disabled residents
and patients receiving palliative and end-of-life care. The findings of this liter-
ature review can be utilized to enhance palliative and end-of-life care for indi-
viduals with intellectual disabilities.

Keywords: Developmental disability, developmental disability, nursing, pallia-
tive care, end-of-life care
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisten Tukiliitto tilasi kirjallisuuskatsauksen Satakunnan ammat-
tikorkeakoululta. Kehitysvammaisten Tukiliitto Ry on kehitysvammaisten ih-
misten ja heidan laheistensa oma jarjestd. Tukiliiton tavoitteet ovat kehitys-
vammaisten ihmisten osallisuuden seka perus- ja ihmisoikeuksien toteuttami-

nen. (Tukiliton www-sivut 2017)

Kehitysvammaisten tarkkaa lukumaara ei tiedetd, mutta noin 1 % véaestosta on
tutkimusten perusteella kehitysvammaisia. Suomessa lievasti kehitysvammai-
sia on 0,6 % vaestosta, eli noin 30 tuhatta henkil6d. Kehitysvammaisten elinika
on noussut. Vuonna 2020 Kelan etuuksia saavista kehitysvammandiagnoosin
omaavista noin 5 % oli tayttanyt 70 vuotta. (Arvio, Aaltonen & Lahdetie, 2022,
s.14)

Tutkimusten perusteella kehitysvammaisten osuus véaestossd on pysynyt
1960- luvulta alkaen samana, mutta lievasti kehitysvammaisten osuus suh-
teessa on noussut ja syvasti kehitysvammaisten osuus on laskenut. Suurim-
maksi vaikuttajaksi on todettu yleisen hyvinvoinnin lisaantyminen, kuntoutus,
erityiskasvatuksen ja opetuksen jarjestaminen. Suomessa kaytetaan kasitetta
vaikeavammaisuus ja siihen kuuluvat keskivaikeat, vaikeat ja syvasti kehitys-
vammaiset henkilot. Jos lievasti kehitysvammaisella on litannaissairauksia ja
vammoja, kuten epilepsia, liikuntaelinvamma, autismin piirteitd, puheen ym-
martamisen vaikeuksia, nako- ja/tai kuulovamma, henkild kuulu vaikeavam-
maisten ryhméaan. Lievasti kehitysvammaisten alykkyysosaméaara jaa tasolle
50-69. (Arvio, Aaltonen & Lahdetie, 2022, s. 13- 14)



Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa. Palliatiivisella eli oireenmukaisella hoi-
dolla lievitetdan sairauden aiheuttamia karsimyksia. (Palliatiivinen hoito ja

saattohoito: Kaypéa hoito- suositus, 2019)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa kuvailevan kirjallisuuskat-
sauksen avulla, minkalaista tietoa 16ytyy kehitysvammaisten ihmisten palliatii-
visesta hoidosta ja saattohoidosta. Opinnéaytety6n tavoitteena on tuottaa tietoa
Kehitysvammaisten Tukiliitolle palliatiivisessa ja saattohoidossa olevien kehi-
tysvammaisten asukkaiden ja potilaiden hoidon hyvista hoitokaytanndista. Ta-
man Kirjallisuuskatsauksen tuloksia voi hyddyntaa kehitysvammaisten ihmis-

ten palliatiivisen- ja saattohoidon kehittdmiseksi.

2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT JA KESKEISET KASITTEET

2.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuuden syita voi olla monia, perintdtekijoistd, odotusajan on-
gelmista, lapsuusidssa tapahtuneista onnettomuuksista ja sairauksista johtu-
vaa. Kehitysvamma voi myds tulla synnytyksen aikaisesta hapenpuutteesta ja
odottavan aidin paihteiden kayton seurauksena. Kehitysvammalle ei aina

l6ydy selittavaa tekijaa. (Tukiliiton www- sivut 2017)

Kehitysvamma syntyy aivojen kuorikerroksessa olevasta oireesta, se voi olla
synnynnainen, sairauden tai vamman jalkeen kehittynyt. Ihmisen aivokuoren
alueet vaikuttavat ajatteluun ja ymmarrykseen. Kehitysvammaisen henkilon
mielen kehitys on hidastunut tai pysahtynyt. Se nakyy alykkyystasossa kielel-
lisesti, motorisesti, sosiaalisesti ja kognitiivisesti. (Arvio, Aaltonen & Lahdetie,
2022, s.13)

Kehitysvammaisella on vaikeuksia oppia uusia asioita, soveltaa oppimaansa

ja taysin itsenaisesti hallita omaa elamé&énsa. On kolme kriteerid, joiden



mukaan voidaan henkildlle antaa kehitysvammadiagnoosi: psykologin tutki-
muksessa henkilon alykkyysosamaaraa jaa alle 70:n, sopeutumiskyky ei vas-
taa ik&odotuksia tai henkilon kehitysiassé on ilmennyt vamma. Kehitysvam-
maisen henkilon taidot ovat heikommat, se nakyy sosiaalisen, kielellisen, alyl-
lisen, motorisen, tarkkavaisuuden, omatoimisuuden ja hahmottamisen vai-
keuksina. Kehitysvammaisella henkilolla alykkyysosamaara vaihtele alueella
0—69. Jos alykkyysosamaara on alle 35 viittaa se vaikeaan ja syvaan kehitys-
vammaan. Maailmalla kaytetaan laajasti kehitysvammaisesta inmisesta kasit-
teitd “intellectual disability” ja "developmental disability”. (Arvio, Aaltonen &
Lahdetie, 2022, s.13-15.)

2.2 Palliatiivinen hoito

WHO maéaarittelee palliatiivisen hoidon kuuluvan kaikille. Hyva hoito elaman
loppuvaiheessa tarvitsee selvat hoitolinjaukset ja hoitosuunnitelmat. Jokaisella
potilaalla on oikeus osallistua oman hoidon suunnitteluun ja hoidossa huomi-
oidaan myos potilaan laheiset. Palliatiivisen hoidon aloittaminen ja toteuttami-
nen on moniammatillista yhteistyota ja kaikilla terveysalan ammattilaisilla pitaa
olla osaamista tunnistaa palliatiivisen hoidon tarpeet ja toteuttaa palliatiivista
hoitoa. Hoitava laékari voi potilaan kanssa laatia ennakoivan hoitosuunnitel-
man (advance care planning, ACP). On erittain tarkea, ettd ennakoiva hoito-
suunnitelma on tehty ajoissa. Ennakoivassa hoitosuunnitelmassa nakyy poti-
laan tahto, toiveet, hoitolinjaukset, hoitomenetelméat ja hoidon rajaukset sai-
rauden edetessa. Hoitosuunnitelman osia voidaan muokata ja lisata sairauk-
sittain. Palliatiivista hoitoa toteuttaessa potilaalle karsimyksia aiheuttavia oi-
reita on arvioitava systemaattisesti. Oireiden arvioimiseksi on kehitetty erilaisia
mittareita, esimerkiksi Edmonton symptom assessment scale (ESAS) ja Pain
Assessment in Advanced Dementia Scale (PAINAD). (Palliatiivinen hoito ja

saattohoito: Kaypa hoito- suositus, 2019)

Palliatiivisella eli oireenmukaisella hoidolla lievitetaan sairauden aiheuttamia
karsimyksia, jotka voivat olla kipu, hengitystieoireet, erilaiset maha- suolikana-

van-, ihon- suun oireet, askites, elimiston kuivuminen, uupumus, erilaiset iho



oireet ja psykososiaaliset karsimykset. Palliatiiviselle hoidolle ei ole estetta sai-
rausryhman mukaan eiké siihen vaikuta elvytyskielto eika muut hoidonrajauk-
set. Saattohoidon aloittaminen on osa palliatiivista hoitoa ja tarkoitta kuolevan
ihmisen hoitoa. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kéypa hoito- suositus, 2019)

Potilasta hoitavilla ammattilaisilla on sairauden edetessa kaytava keskusteluja
vammaisen ihmisen kanssa ja tarvittaessa tehdd muutokset hoitosuunnitel-

maan.

2.3 Saattohoito

Silloin kun parantavaa hoitoa ei enaa ole sairauden edettya pitkélle, etta
edessa on kuolema, ihmistd hoidetaan saattohoidon linjausten mukaisesti.
Saattohoidon tarkoituksena on hoitaa ihmistd mahdollisimman hyvin, huomioi-
malla hanen toiveensa hoidon suhteen. Saattohoito on kokonaisvaltaista hoi-
toa niin potilaan kuin laheistenkin nakokulmasta. Saattohoidon aloittamisesta
pitdé olla aina ladkarin paatds. Saattohoito paatds tehdaan potilaan kanssa
yhteisesti tai jos hén ei pysty ottamaan kantaa paatokseen sairauden tilansa
vuoksi silloin se tehdaan laheisten kanssa. Hyvan hoidon kulmakivina pide-
taan hyvan tekemista ja pahan valttamista, se tarkoittaa karsimyksen lieventéa-
misté ja hyvinvoinnin lisddmista. Saattohoito on potilaan ja l&heisten valmista-
mista lahestyvaan kuolemaan. Saattohoitoon ei kuulu aktiivisesti elaman paat-
taminen. Oletetun kuolinhetken lahestyessa laakari voi tehda saattohoitopaa-

toksen. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa hoito- suositus, 2019)



3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE, TUTKIMUSKYSY-
MYKSET

3.1 Tarkoitus

Taman opinnaytetybn tarkoituksena on kuvailevan Kkirjallisuuskatsauksen
avulla kartoittaa minkélaista tietoa 16ytyy kehitysvammaisten ihmisten palliatii-

visesta hoidosta ja saattohoidosta.

3.2 Tavoite

Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa Kehitysvammaisten Tukiliitolle pal-
liatiivisessa ja saattohoidossa olevien kehitysvammaisten asukkaiden ja poti-
laiden hoidon hyvista hoitokaytannoista. Taman kirjallisuuskatsauksen tulok-
sia voi hyddyntaa kehitysvammaisten ihmisten palliatiivisen- ja saattohoidon

kehittdmiseksi.

3.3 Tutkimuskysymykset

1. Millaisia tutkimuksia on tehty kehitysvammaisten ihmisten palliatiivisesta
hoidosta ja saattohoidosta?

2. Mita tuloksia on saatu kehitysvammaisten ihmisten palliatiivisesta hoidosta

ja saattohoidosta?

4 TULOKSET

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus: on yleisin muoto kirjallisuuskatsauksesta. Ai-

neisto on yleensa laaja, siita puuttuvat metodiset rajaukset. Tutkimuksessa
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esitetyt kysymykset ovat véljempia kuin systemaattisessa kirjallisuuskatsauk-
sessa tai meta- analyysissa. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yleensa itsendi-
nen metodi, mutta uudet iimiot ovat mahdollisia. Niistd voi saada uusia tutkit-
tavia aiheita systemaattiseksi kirjallisuuskatsaukseksi. Kuvaileva kirjallisuus-
katsaus voi olla narratiivinen, eli tydssa korostuu lopputulos ja tyd on helppo-
lukuinen. Narratiivinen katsaus voi olla toimituksellinen, kommentoiva tai yleis-
katsaus. Narratiivinen katsaus on metodisesti kevyin, sen avulla saadaan luo-
tua laaja kuva kasiteltavastéa aiheesta. (Salminen 2011, 7.) Narratiivisen kirjal-
lisuuskatsauksen avulla kartoitetaan jo olemassa olevan tiedon méaaraa, laa-
tua ja laajuutta. (Stolt, Axelin & Suhonen 2015, 9).

4.2 Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Sisadanottokriteereina olivat suomen- tai englanninkieliset tutkimukset. Englan-
ninkieliset tutkimukset rajattiin vuosille 2018-2023, koska l6ytyneiden tulosten
alustava maara oli suuri. Suomenkielisille tutkimuksille ei asetettu aikara-
jausta, koska muuten olisi jaanyt mahdollisesti aiheesta tehdyt tutkimukset 10y-
tymatta. Poissulkukriteereina tassa katsauksessa olivat alle 18- vuotiaat ja sy-
vasti kehitysvammaiset ihmiset. Opinnaytety6t rajattiin myds pois, koska ne

eivat ole laadultaan kriteeriston tayttavia. (Taulukko 1).

Taulukko 1. Sisaanotto-ja poissulkukritreerit.
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Sisaanottokriteerit

® Suomen- ja englanninkieliset tutkimukset.

b Ei aikarajoitusta Suomenkielisille.

b Englanninkieliset tutkimukset vuosilta 2018-2023.

hd Tieteelliset ja kvalitatiiviset tutkimukset, lisaksi artikkeli alkuperdistutkimuksista.
® Tdysikaiset.

°

Lieva tai keskivaikea kehitysvamma.

Poissulkukriteerit

® Alle 18-vuotiaat.
b Syvasti kehitysvammaiset.
Opinnadytetyot.

Muu, kuin suomen tai englanninkielinen.

Julkaisut eivat taytta tieteellisen julkaisun standardeja.

Tutkimukset ei taytd JBI kriteereja.

4.3 Aineistonkeruu

Kirjallisuuskatsaukseen ensisijaisena aineistona oli tarkoituksena kayttaa al-
kuperaistutkimuksia. Keskeiset kasitteet on tarkasti maaritelty koska niita voi

kayttaa myos hakusanoina. (Stolt, Axelin & Suhonen, 2016, s. 25-26).

Haku aloitettiin Samk Finnasta. Erillishakua ei tehty, hakuprosessissa kaytet-
tiin (kehitysvamma OR kehityshairid OR kehitysvammaiset OR kehitysvam-
maisuus) AND (palliativinen OR oireenmukainen) hakulausekkeita. Tuloksia
l6ytyi vain nelja kappaletta ja yksikaan niista ei tayttanyt sisaanotto kriteereja.
Tietoa haettiin suomalaisista ja kansainvalisista tietokannoista Finna, Google
Scholar, Cinahl, Medic ja PubMed. Suomenkielisina hakusanoina kaytettiin:
kehityshairid, kehitysvamma, kehitysvammatyd, palliatiivinen hoito, oireenmu-
kainen hoito. Englanninkielisind hakusanoina kaytettiin: developmental disa-
bilities, development disorder(s), developmental disability, intellectual disabil-
ity, developmentally disabled, down syndrome, palliative treatment, end-of-life

care.
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Tutkimusten otsikot luettiin ja abstraktitasolla seurattiin sisaénottokriteereja.
Tama ohjasi valitsemaan tutkimuksia koko tekstilukemiseen, jonka jalkeen
saatiin lopullinen tulos katsaukseen valituista tutkimuksista. Haku Cinahl ulti-
matesta ei tuottanut yhtaan suomenkielista tulosta, haettavien artikkeleiden
haku kriteereja muutettiin. Hakua tarkennettiin SmartText, yhteenkuuluvia sa-
noja kaytettiin, artikkelien koko tekstista haussa myos vastaavia aiheita kay-
tettiin. Haulla 16ydettiin 10 kpl Suomen kielisté tulosta, joista otsikoiden perus-
teella ei yksikaan vastannut aihetta. Haku Cinahl ultimatesta englannin kielella
tuotti tuloksia 653kpl, tahan hakuun ei tehty hienosaatoja, koska tuloksia tuli
paljon. Otsikot kaytiin lapi, niista I0ytyi monta lupaavaa artikkelia, otsikon pe-
rusteella. Google Scholar antoi tuloksia 560. Rajattiin hakutuloksia poistamalla
tuloksista opinnaytety6t. Silloin Google Scholar 16ysi 157 tulosta. Poistettiin tu-
lokset jotka, sisalsi lapset ja syvasti kehitysvammaiset silloin tuloksia jai jaljelle
36. Otsikon perusteella kaytiin tulokset lapi, valitettavasti me tastd maarasta ei
hyvéksytty mukaan kirjallisuuskatsaukseen. Google Scholar englannin kielella
antoi 14800 tulosta.

Seuravaksi haku suoritettiin Medic tietokannasta. Julkaisutyypit olivat gradut
ja vaitoskirjat Suomen kielelld. Poissulkukriteereiné lapset ja syvasti kehitys-
vammaiset. Tuloksia tuli 44, niistd yksikaan ei tayttanyt sisaanottokriteereja
otsikon perusteella. PubMed tietokannasta I6ytyi O tulosta Suomen kielella.
Seuraavaksi haku suoritettiin PubMed tietokannasta englanniksi (development
OR developmental OR developmentally OR intellectual OR intellectually) AND
(disabled OR disability OR disabilities OR disorder) AND (palliative OR “end-
of-life care). Rajattiin artikkeli tyypin mukaan free full text ja full text, pois ra-
jattiin lapset ja syvasti kehitysvammaiset tuloksia silloin tuloksia tuli 1650. Tu-
loksia saatiin kuitenkin verraten paljon, etta ne kaytiin lapi pelkan otsikon pe-
rusteella ja luettavaksi paatyi 11 tutkimusta, jotka olivat osuvimpia otsikon pe-

rusteella. Lopullisesti hyvaksyimme mukaan 4 tutkimusta.

Taman jalkeen otettiin yhteyttd SAMK:in INFO- telakan informaatikkoon. Ha-
nelté saatiin vinkkeja hakutapojen tehostamiseen, hakusanat kaytiin uudelleen

l&pi ja tiedon lahteet. Informaatikko totesi hakusanojen olevan hyvid ja
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tarpeeksi laajoja. Suomenkielisiin hakusanoihin ei tehty muutoksia. Informaa-
tikon avulla tarkistettiin Google Shcolarilla saadut tulokset, jotta voitiin varmis-
tua, ettei aiheesta I6ydy tutkimuksia Suomen kielella. Englanninkielisiin haku-
sanoihin tehtiin tdydennyksia ja muokattiin hakulausetta tarkemmaksi.

Mukaanotto- ja poissulku-kriteerien avulla valittiin tarkasti julkaisut, aikarajaa
ei laitettu suomenkielisille julkaisuille, koska aihe oli valmiiksi suppea ja aika-
rajaus olisi supistanut tuloksia liikaa. Yhteensa tuloksia saatiin 7717. Rajaa-
mattomasta ajasta huolimatta suomenkielisia tutkimuksia 16ytynyt yhtaan,
jotka olisivat tayttaneet mukaanotto- ja poissulkukriteeriston. Englanninkielisia
julkaisuja mukaan otettiin 7. Laadukkaiden tutkimusten I6ytaminen oli haasta-
vaa. Haut tehtiin Finna.fi, Google Scholar, Chinal, Medic ja PubMed tietokan-
noista. Kirjallisuuskatsaukseen valitut julkaisut esitelladn taulukossa tiivistel-
mana, taulukossa on myds julkaisujen tarkoitus ja tulokset mukana. Taulu-
kossa 2 on tuotu esiin hakusanat ja tietokannat, joista haut tehtiin. Hakutulok-
set ja niista mukaan otetut seitsemén tutkimusta tayttivat sisdanotto- ja pois

sulkukriteerit, jonka mukaan nama tutkimukset valikoituivat mukaan kirjalli-

suuskatsaukseen.

Taulukko 2. Kirjallisuuskatsauksen hakutaulukko ja tulokset.

Tietokanta | Hakusanat ja hakutyyppi Tulok- | Hy-
set vaksy-
tyt
Finna.fi (kehitysvamma OR kehityshairié OR kehi- | 4 0

tysvammaiset OR kehitysvammaisuus)
AND (palliatiivinen OR oireenmukainen)

Google (kehitysvamma OR kehityshairi6 OR kehi- | 560 0
Scholar tysvammaiset OR kehitysvammaisuus)

AND (palliatiivinen OR oireenmukainen)

Google (development OR developmental OR de- | 14800 | O

Scholar eng | velopmentally OR intellectual OR
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intellectually) AND (disabled OR disability
OR disabilities OR disorder) AND (pallia-

tive OR “end-of-life care”)

Cinahl

(kehitysvamma OR kehityshairi6 OR keh-
tysvammaiset OR kehitysvammaisuus)
AND (palliatiivinen OR oireenmukainen)

Cinahl

(development OR developmental OR de-
velopmentally OR intellectual OR intellec-
tually) AND (disabled OR disability OR dis-
abilities OR disorder) AND (palliative OR

“end-of-life care”)

659

Medic

(kehitysvamma OR kehityshairié OR kehi-
tysvammaiset OR kehitysvammaisuus)

AND (palliatiivinen OR oireenmukainen)

44

PubMed

(kehitysvamma OR kehityshairié OR kehi-
tysvammaiset OR kehitysvammaisuus)

AND (palliatiivinen OR oireenmukainen)

PubMed

eng

(development OR developmental OR de-
velopmentally OR intellectual OR intellec-
tually) AND (disabled OR disability OR dis-
abilities OR disorder) AND (palliative OR

“end-of-life care”)

1650

17717
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4.4 Laadun arviointi

Tutkimusten laadun kriteeristona kaytettiin JBI (Joanna Briggs Institute) (2018)
kriteeristod. Kaikki seitseman tutkimuksen laatu arvioitiin JBI kriteerit laadulli-
selle tutkimukselle-arviointikriteeristolla (JBI 2018). Tahan kriteeristéon sisal-
tyy kymmenen eri laadunarviointi kriteeria, nama on kuvattu liitteessa 2. Ta-
man jalkeen opinnaytetydntekijat arvioivat tutkimusten laadun kriteeriston mu-
kaisesti. Kaikki seitsemé&n tutkimusta saivat taydet pisteet (10/10). Arvioinnin

tulokset on esitelty taulukossa 3.

Taulukko 3. Katsaukseen valikoituneiden tutkimusten laadunarviointi JBI-kri-

teerien mukaisesti.

Tutkimus: JBI
piste-

maara

Sue, K., Mazzotta, P., Grier, E. (2019). Palliative care for patients| 10/10
with communication and cognitive difficulties. Can Fam Physician,
65(Suppl 1), 19-24. Canada, 2019.

Velepucha-Iniguez, J., Bonilla Sierra, P., Bruera, E. (2022). Barriers | 10/10
to Palliative Care Access in Patients with Intellectual Disability: A
Scoping Review. Journal of pain and symptom management, 64(6),
p.e347. Ecuador, 2022.

Adam, E., Sleeman, KE., Brearley, S., Hunt, K., Tuffrey-Wijne, I.| 10/10
(2020). The palliative care needs of adults with intellectual disabili-
ties and their access to palliative care services: A systematic re-
view. Palliative Medicin, 34(8),1006—-1018. Lontoo, 2020.

Belperio, 1., Devery, K., D Morgan, D., Rawlings, D., Raghavendra,| 10/10
P., Walker, R. (2023). Health and disability care providers’ experi-
ences and perspectives on end-of-life care needs of individuals with
long-standing physical disability: A qualitative interview study. Pal-
liative medicine, 37(1), 131-139. Etela- Australia, 2022.
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Foo, B., Wiese, M., Curryer, B., Stancliffe, R.J., Wilson, N.J., Clay-| 10/10
ton, J.M. (2021). Specialist palliative care staff's varying experi-
ences of talking with people with intellectual disability about their
dying and death: A thematic analysis of in-depth interviews. Pallia-
tive medicine, 35(4), 738-749. Australia, 2021.

Egan, C., McDonald, A., Dalton, C. (2021). Symptom management| 10/10
at the end of life for people with intellectual disabilities. Learning
Disability Practice, 25(2), 33-42. Irlanti, 2021.

Voss, H., Vogel, A., Wagemans, A.M.A., Francke, A.L., Metsemak-| 10/10
ers, J.F.M., Courtens, A.M., de Veer, A.J.E. (2019) Advance care
planning in the palliative phase of people with intellectual disabili-
ties: analysis of medical files and interviews. Journal of intellectual
disability research, 63(10), 1262—-1272. Hollanti, 2019.

4.5 Aineiston analyysi

Analyysi menetelmana kaytettiin induktiivista sisallonanalyysia. Sisallon ana-
lyysilla pyrittiin saamaan tutkittavana olleesta aineistosta tiivistetty ja kuvaile-
vassa muodossa oleva tuotos. Se on kolmivaiheinen prosessi, aineiston
redusointi, aineiston klusterointi ja abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luo-
minen (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 122).

Ensin aineisto redusoitiin, lukemalla tutkimukset ja artikkelit [&pi, jokaisesta
tehtiin tiivistelma ja pelkistetty muoto. Seuraavaksi aineisto klusteroitiin, tutki-
muksista ja artikkeleista poimittiin paakohdat, jotka nousivat esiin, lopuksi ai-

neisto luokiteltiin kolmeen paaryhmaa, viestinta, koulutus ja osallisuus.

4.6 Millaisia tutkimuksia on tehty kehitysvammaisten ihmisten palliatiivisesta
hoidosta ja saattohoidosta?

Tutkimukset ja artikkelit oli tehty eripuolilla maailmaa: Kanadassa, Ecuado-
rissa, Lontoossa, kaksi Australiassa, Irlannissa ja Hollannissa. Ne olivat vuo-

silta 2019- 2022. Kaikki tutkimukset olivat laadullisia ja mukaan otettiin yksi
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luentomateriaali, koska se vastasi taysin tutkimuskysymykseen, seka taytti si-

saanotto- ja poissulku kriteeriston.

Ensimmainen tutkimus oli vuodelta 2019 (Kanada) se oli kirjallisuuskatsaus
palliatiivisenhoidon tarpeiden tayttamiseksi nayttoon perustuvuuteen peilaten.
Siina tutkittiin aikuisten kehitysvammaisten potilaiden hyvia palliatiivisia hoito-

kaytantoja.

Toinen tutkimus oli vuodelta 2022 (Ecuador) se oli kirjallisuuskatsaus, jossa ol
mukana 22 tutkimusta vuosilta 2014- 2020. Tutkimuksessa oli mukana 26 982

osallistujaa, joista 24 700 oli kehitysvammaisia potilaita.

Kolmas tutkimus oli vuodelta 2020 (Lontoo) se oli katsausartikkeli, jossa ol
mukana 52 tutkimusta. Tutkimuksessa oli mukana 2970 osallistujaa, joista 297
oli kehitysvammaisia. Suurin osa tassé tutkimuksessa olleista oli terveyden-

huollon tai sosiaalihuollon ammattilaisia.

Neljas tutkimus oli vuodelta 2022 (Etela- Australia) se oli kvalitatiivinen tutki-
mus. Siina haastateltiin terveydenhuollon ja vammaishoidon tarjoajia, jotka
tyodskentelivat terveydenhuoltoalalla, palliatiivisen hoidon erikoisalalla tai vam-

maissektorilla.

Viides tutkimus oli vuodelta 2020 (Australia) se oli laaja laadullinen haastattelu
tutkimus. Siin& haastateltiin 20 palliatiivisen hoidontyontekijaa terveydenhuol-
losta.

Kuudes tutkimus oli vuodelta 2021 (Irlanti) se oli luentomateriaali kehitysvam-
maisten hoitotyosta. Siina kasiteltiin kehitysvammaisten ihmisten kuoleman oi-

reiden helpottamista ja tunnistamista.

Seitsemas tutkimus oli vuodelta 2019 (Hollanti) se oli sairauskertomusten ana-
lysointi tutkimus. Siihen oli otettu mukaan 30 sairauskertomusta, jotka kaikki

olivat kehitysvammaisten.
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Kirjallisuuskatsaukseen valikoituneet tutkimukset taulukoitiin seuraavanlai-
sesti: LIITE 1

4.7 Kehitysvammaisten palliatiivisen hoidon ja saattohoidon tilanne ja hyvéat
hoitokaytanteet

Aineiston analyysin tuloksena nousi esille kolme keskeista ryhmaa: viestinta,
koulutus ja osallisuus. Analyysin eteneminen on esitetty kuviossa 1.

Kommunikaatio

Viestinta

Yhteiset suositukset

Hoitajien ja
|13dkdreiden
erikoistuminen

Koulutus

Tdydennyskoulutus

Omanhoidon
suunnitteluun
osallistuminen

Osallisuus

ltsemadradamisoikeus

Kuvio 1. Aineiston analyysin eteneminen.

Hoito henkilékunnan
ja potilaan valilla

Mittareiden
soveltumattomuus

Palliatiivisen hoidon
osaaminen

Oireiden hallinta ja
helpottaminen

Oireiden
tunnistaminen

Kommunikaatio

Osallisuus ja sen
mahdollistaminen

Kommunikaatio ja
koulutus

Tuettu paitdksenteko

Osaamisen puute

ACP, PAINAD, ESAS

Koulutuksen
lisddminen

Oirehoidon osaaminen
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4.7.1 Viestinta

Viidessa tutkimuksessa (Sue ym., 2019; Adam ym., 2020; Foo ym., 2021,
Egan ym. 2021; Voss ym., 2019) nousi esiin kehitysvammaisten ihmisten
kanssa kommunikointi. Sen vaikeus vaikuttaa my®s hoitoon ja jatkohoidon
suunnitteluun. Koulutuksen puute, vaikuttaa hoitohenkilokuntaan ja vaikeuttaa
kehitysvammaisten potilaiden hoitoon paasya ja ymmartamista. Kehitysvam-
maista ihmisté ei oteta paatoksen tekoon mukaan, koska ei uskalleta puhua
potilaalle suoraan ja ymmarrettavassa muodossa kuolemisesta ja kuolemasta.
Toisaalta omaiset/ laheiset voivat haluta sdastaa kehitysvammaista inmista ja
nain ollen kieltavat hoitohenkilokuntaa puhumasta potilaalle kuolemasta. Kom-
munikaatiovalineiden mukaan ottaminen, oman hoidon suunnittelussa on
mahdollista. Kayttamalla visuaalisia vélineita, kuten kehon karttaa, erilaisia ku-
via kivun ilmaisemiseksi. Parhaan kommunikaatio tavan loytamiseksi tarvitaan

aikaa.

Kehitysvammaisille voi olla tarpeen esittaa lisdkysymyksia, antaa aikaa miettia
ja kasitella vastauksia. Kysymyksien pitaé olla lyhyita ja kielenkéayttd yksinker-
taista. Kehitysvammaiset eivat ymmarra laéketieteellisia termejé ja niiden tar-
koituksia. Kehitysvammaisille potilailla yksilolliset viestinta tarpeet korostuvat
loppuelaman hoidossa ja sen suunnittelussa. (Sue ym., 2019; Adam ym.,
2020; Foo ym., 2021; Egan ym., 2021; Voss ym., 2019) Oireet voivat olla mo-
ninaisia ja potilas ei valttamatta osaa kertoa niista sanallisesti, jolloin tarvitaan
vaihtoehtoista kommunikaatiota. Tahan ei kuitenkaan ole koulutusta, jolloin
loppuelaman hoidosta tulee haaste. (Sue ym., 2019; Adam ym., 2020; Voss
ym., 2019.)

Kahdessa tutkimuksessa mainitaan palliatiivisen lahestymistavan kehittami-
nen kehitysvammaisille. Siina olisi laadittu hoitomalli, oireiden hallinta, perhei-
den tukeminen, hoidon tavoitteet ja etukéateissuunnittelun kayttdminen. (Sue
ym., 2019; Egan ym., 2021.) Nakemys, etta kehitysvammaiset eivat ymmarré
omaa terveydentilaansa mika vaikeuttaa heiden kanssa kommunikoimista ai-
heesta. Kommunikaatioapuvalineille on iso tarve, niiden avuilla voidaan tukea

kehitysvammaisten toimintakykya. Apuvélineind voisi kayttdd erilaisia
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symboleita, kirjaimia, sanoja ja lauseita, minka avulla kehitysvammainen pys-
tyy luomaan viesteja ja ilmaista oireita. Teknologiaa voisi kehittaa, siita on tar-
jolla hoitotydssa erilaisia versioita vuorovaikutukseen, rentoutukseen, mutta
ladketieteelliseen kayttoon ei ole omaa teknologista apuvalinettéa. Teknologian
kehittamisella voidaan luoda kommunikaatio vélineita seka tukea niille kehitys-
vammaisille kenella puuttuu kyky puhua. (Velepucha-Iniguez ym., 2022; Adam
ym., 2020; Egan ym., 2021)

Kehitysvammaisille on kehitettdva omat kliinisia kaytantdja koskevat ohjeet ja
niissa pitaisi tulla ilmi millaisia vélineita voi kayttaa kehitysvammaisten kom-
munikaation tukemiseen. Ennakoiva hoidonsuunnittelu ja ohjeet integroituina
kehitysvammaisen henkilon hoitoon auttavat parantamaan elaman loppuvai-
heenhoitoa. (Adam ym., 2020)

4.7.2 Koulutus

Koulutuksella olisi tarkoitus liséta ladkéareiden ja hoitajien kykya ymmartaa ke-
hitysvammaista henkilda, koska kaytdssa olevat kliiniset suositukset eivat so-
vellu kehitysvammaisten palliatiivisen hoidon tueksi. Kehitysvammaisten
osaamisalan lisddminen laaketieteeseen ja hoitotydn opetussuunnitelmaan
auttaisivat tarjoamaan kehitysvammaiselle parempaa hoitoa. Kliinisten sai-
rauksien ymmartavalle sairaanhoitajalle on tarvetta kehitysvammaisten hoi-
dossa (Adam ym., 2020; Belperio ym., 2022; Foo ym., 2021; Egan ym., 2021;
Voss ym., 2019). Palliatiivisen tiimin osaamisen puute hoidettaessa kehitys-
vammaista ihmista korostui. Koulutusta kaivattiin myos kehitysvammaisten ih-
misten monimuotoiseen oireiden tunnistamiseen ja paatoksen teon tukemi-
seen. (Velepucha-lniguez ym., 2022; Egan ym., 2021; Voss ym., 2019)
Terveyshuollon tydntekijdilla ei ole riittavasti osaamista, lahettaa kehitysvam-
maista henkil6a palliatiivisen hoidon arviontiin, lisaa koulutusta tarvitaan myoés
kivunhoidosta, lI&henevén kuolemaan ennakoinnista ja vahvojen kipuldakkei-
den kaytosta. Laakereilla ei ole kaytdssa kivunarviointiin soveltuvia mittareita
ja kehitysvammasilla on vaara saada vaaraa ladkehoitoa. (Sue ym., 2019;

Velepucha-Iniguez ym., 2022; Foo ym., 2021; Voss ym., 2019)
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Terveydenhuollossa tydskentelevét ovat tuoneet esille, etta lisakoulutusta tar-
vitaan kehitysvammaisten erilaisten oireiden tunnistamiseen, kuten fyysiset,
hengelliset ja kivunhoito. Lisaamalla taydennyskoulutusta voidaan tehosta ke-
hitysvammaisten perustarpeiden tunnistamista ja hoitamista. (Velepucha-Ini-
guez ym., 2022; Foo ym., 2021; Voss ym., 2019)  Kehitysvammaisille on
kehitettava palliatiivista hoitoa koskevat viralliset ohjeet ja toimintalinjat, koska
Euroopassa kaytossa olevat kansalliset palliatiivisen hoidon ohjeet eivat vas-
taa tayttamaan kehitysvammaisten tarpeita. On nayttoa siita, etta alalla tyos-
kentelevat hoitajat olisivat valmis lisédkoulutuksiin, esimerkiksi kehitysvammai-
selle palliatiivisen hoidon tarjoaminen kotiin. (Adam ym., 2020; Voss ym.,
2019)

4.7.3 Osallisuus

Kehitysvammasilla on oikeus osallistua omaan hoidon suunnitteluun, hoito-
paatoksiin ja saada siitd ymmarrettavdssd muodossa tietoa. (Sue ym., 2019;
Velepucha-Iniguez ym., 2022; Adam ym., 2020). Hoidon ennakkosuunnittelu
tuli esiin tutkimuksissa ja sita pidettiin hyvin tarkeana. Ennakkosuunnittelua ei
tehda kovin laajalti, vaikka se on todettu olevan hyva kaytantd. Hoitajien arvot
vaikuttivat siihen, kuinka hyvin kehitysvammainen ihminen otettiin mukaan
oman hoidon suunnitteluun. Oikeudenmukaisuus ja suojelu, kehitysvammaisia
suojeltiin, joko hoitohenkildkunnan tai omaisten toimesta. Tama taas johti sii-
hen, ettei kehitysvammaiselle puhuttu tai hdnen kanssaan ei keskusteltu |&-
hestyvasta kuolemasta. Vaikka tutkimuksissa nostettiin esiin hoidon ennakko-
suunnittelu niin sita kuitenkin toteutettiin hyvin vahan ja kehitysvammaisille an-
nettiin rajoitettu mahdollisuus olla osallisena omanhoidon suunnittelussa. (Sue
ym., 2019; Velepucha-lniguez ym., 2022; Adam ym., 2020; Belperio ym., 2022;
Foo ym., 2021; Egan ym., 2021; Voss ym., 2019).

Kehitysvammaisilla on oikeus osallistua omaan hoitoon ja saada tarvitse-
Mmaansa apua, hauttia taysmaaraisesti ihmisoikeuksista ilman syrjintda ja yh-
teisvertaisesti. Se, ettd kehitysvammainen saa osallistua omaan hoitoonsa

edellyttdaa, etta terveysalalla tydskentelevat koulutetaan kohtamaan
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kehitysvammaiset ihmiset yksildina. Tyodntekijoiden olisi opeteltava kaytta-
maan kaikkia keinoja selvittamaan heidan toiveensa ja tukemaan heidan toi-
veitaan. Kehitysvammaisten mukaan ottaminen oman hoidon suunnitteluun
edellyttda asenteiden muuttumista, on ymmarrettava kehitysvammaisuuteen
liittyvat eritystarpeet. (Sue ym., 2019; Velepucha-Iniguez ym., 2022; Belperio
ym., 2022; Foo ym., 2021; Egan ym., 2021; Voss ym., 2019).

Tutussa ymparistossa, luottamuksen ja jatkuvuuden luominen on tarkeéaa,
koska kehitysvammaiset ahdistuvat helposti. On aina arvioitava, onko siirto
palvelutaloon tai hoitolaitokseen tarpeen tai aiheuttaako se lisaa kipua, karsi-
mysta ja pelkoa. Hoito ja tukipalvelut pitaa olla yksildllisia ja tarpeenmukaisia,
samalla kunnioittaa itsemaardadmisoikeutta ja paatoksentekoa. Kaikki paatok-
set pitdd perustua eettisiin periaatteisiin ja arvoihin. (Sue ym., 2019; Vele-

pucha-lniguez ym., 2022; Adam ym., 2020; Foo ym., 2021; Voss ym., 2019).

Tuettu paatoksenteko on tarkea osaa kehitysvammaisen osallistumista omaan
hoitoon. Tuetussa paatoksenteossa annetaan kehitysvammaisille tietoa selke-
assa ja ymmarrettavassa muodossa erilaisten vaihtoehtojen tarjoaminen, sel-
vittdminen, kaikkien kaytettavien tukitoimien kayttaminen. Tavoitteena on, etta
kehitysvammainen saa tehda omia paatoksia, ilmaista oma mielipiteita itsenéi-
sesti ja kaikki paatokset perustuvat kehitysvammaisen toiveisiin ja tarpeisiin.
Sen kautta vahvistetaan itsemaaraamisoikeutta ja osallisuutta. (Velepucha-Ini-
guez ym., 2022; Adam ym., 2020; Foo ym., 2021; Egan ym., 2021; Voss ym.,
2019).

On eritain tarkea integroida palliatiivinen lahestymistapa kehitysvammaisten
hoitomalliin. (Sue ym., 2019; Velepucha-Iniguez ym., 2022; Adam ym., 2020;
Belperio ym., 2022; Foo ym., 2021; Egan ym., 2021; Voss ym., 2019). Huono-
jen uutisten kertomiseksi on kehitelty ARCH- malli.

Ask, repeat, check and help- ARCH. ASK- kysy: suorat ja yksinkertaiset ky-
symykset, selvittely mita kehitysvammainen tietaa ja mihin haluaisi vastauksia.
REPEAT- toista: kysymyksié ja vastauksia on hyvaa toista, myos kuvat ja kirjat

voivat olla avuksi. Yksinkertaistaminen.
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CHECK- tarkista: on hyvaa tassa vaiheessa kysya, mita tietoa kehitysvammai-
sella aiheesta on ja mita se merkitse hanelle. Tassa vaiheessa, voi tarvittaessa
palata takasin edellisiin vaiheisiin.

HELP- auttaa: tunteiden ilmaiseminen ja siihen rohkaiseminen, kuuntelemi-
nen, tukeminen, lAsnéd oleminen. Tuen antaminen tunteiden kuvaamiskesi, sel-
vittely, mita potilas halua, erilaisten tukivaihtoehtojen ja valintojen esille tuo-

mine yksinkertaisesti. (Sue ym., 2019.)

Abbey-asteikko on toinen yksinkertainen tytkalu niille, jotka eivat pysty kom-
munikoimaan hyvin verbaalisesti, ja se mittaa nonverbaalisia ilmaisuja. Tama
nopea ja helppo numeerinen tyokalu luokittelee pistemaarat ja muuntaa ne ki-
vun tasoksi l&htbtasoa tai jatkuvaa mittausta varten. Muita vastaavia tytkaluja
ovat, Planning Ahead to Manage Pain and Distress Confidently -tarkistuslista

ja Non-Communicating Adult Pain Checklist. (Sue ym., 2019.)

Planning Ahead to Manage Pain and Distress Confidently Checklist on laadul-
linen ja kokonaisvaltainen lahestymistapa, kehitysvammaista hyvin tunteville.
Kokemusten dokumentoiminen kehitysvammaisen hoidon reaktioista, arvioi-

malla kipua ja ahdistusta toimenpiteiden aikana. (Read ym., 2008, 506-510)

Non-Communicating Adult Pain Checklist (NCAPC) on luotettava, pateva ja
Kliinisesti soveltuva 18-kohtainen kayttaytymisasteikko kiputason arvioimiseksi
kommunikoimattomille kehitysvammaisille aikuisille. Kyseessa on kipukayttay-
tymisasteikko, mika kuvastaa perusreaktioita, kehon reaktioita ja psykometri-
sia ominaisuuksia. (Meir ym., 2012, 1984-1989)

4.8 Tutkimuksen eettisyys

Hyvan ja luotettavan tutkimuksen eettisyydesséa on huomioitu tutkimus- ja ke-
hittdmistoiminnan eettiset ohjeet. Tutkimus- ja kehittdmistoiminnan etiikkaa
ohjaavat ammattieettiset periaatteet. (Leino-Kilpi & Valimaki, 2015, 363.) Tut-
kimusetiikkaa saatelevat erilaiset normit kuten tutkittavien ihmisten oikeuksien

toteutuminen ja heidan kohtelemisensa. Suomessa tutkimusetiikan laadun
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varmistamiseksi on luotu (TENK) tutkimustieteellinen neuvottelukunta. Tutki-
musetiikassa ohjaavana on myds lainsaadanto. (Leino-Kilpi ym., 2015, 363.)
Tieteellinen tutkimus voi olla eettisesti hyvaksyttava vain silloin, jos se on suo-
ritettu hyvan tieteellisen kdytannon mukaan. Tutkijan on hallittava hyva tieteel-
linen kaytanto, jonka keskeiset lahtékohdat ovat:

Toimintatavoissa rehellisyys, huolellisuus, tarkkuus, joka pitda nakya tyon tal-
lentamisessa, esittamisessa ja arvioinnissa. (Tutkimuseettinen neuvottelu-

kunta www-sivut 2012.)

Tieteellisesti tutkittuun tietoon kuuluvat avoimuus ja vastuullisuus. Taman pi-
taé tulla esiin silloin kun tutkimuksen tuloksia julkaistaan. Tutkimukseen on
kaytetty kriteerien mukaisia toiminta tapoja ja eettisia tiedon hankinta mene-
telmia. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta www-sivut 2012.) Muiden toiden ja
tutkimusten kunnioittaminen asiaan kuuluvilla [lahdemerkinnéilla ja viittauksilla.
Toisen tutkijan kirjoittamaa ei vaitetda omaksi kirjoitukseksi. Plagiointi on rikos
ja loukkaavaa toista tutkijaa kohtaan. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta www-
sivut 2012.)

Tutkimussuunnitelma on tehtava huolellisesti seka tutkimus toteutetaan ja ra-
portoidaan tieteellisen tiedon vaatimalla tavalla. Raportointi pitdé olla rehellista
ja todenmukaista, siksi kaytetyt tutkimusmenetelmat onkin selostettava huolel-
lisesti. Havaintoja ei saa muokata mieleisekseen, koska silloin tulokset vaaris-
tyvét ja tutkimus ei ole enaa tieteellisesti pateva. Tutkimuksen puutteetkin on
tuotava esiin. (Hirsijarvi, Remes & Sajavaara, 2007, s. 26.) Kaikilla tutkimuk-
seen osallistuja osapuolilla pitda olla jaettuna omat vastuut, velvollisuudet ja
oikeudet. Aineistojen sailytyksesta ja kayttboikeudesta pitda sopia kaikkien
osapuolien hyvaksymalla tavalla ennen tutkimuksen aloittamista. (Tutkimus-

eettinen neuvottelukunta www-sivut 2012.)
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4.9 Kirjallisuuskatsauksen luotettavuus

Reliabiliteetti kuvastaa luotettavuutta eli pysyvyytta ja toistettavuutta. Eri ai-
neiston mittaukset voidaan tehda samalla mittarilla ja jos tulokset ovat lahella

toisiaan, voidaan mittaria pitaa reliaabelina. (Kankkunen, 2017, 189-199.)

Me teimme kuvailevan kirjallisuuskatsauksen kehitysvammaisten ihmisten pal-
liatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta. Meidan opinnaytetyéssamme korostui
hyva tieteellisen kaytannon alueet: lahdemateriaalin oikein viittaaminen ja mer-
kitseminen lahdeluetteloon, tutkimuksen luotettavuus ja siihen vaikuttavat
asiat kuten rehellisyys, huolellisuus, tarkkuus, avoimuus seka tiedon kriittinen
arviointi. Tutkimuksen toistettavuus ja dokumentointi. Opinnaytetydssa koros-
tui nayttdon perustuvantiedon haku ja sen kriittinen arviointi, seké poissulku
kriteerien ja mukaanotto kriteerien asettaminen. Emme asettaneet kirjallisuus-
katsaukseen haettavien tieteellisten artikkeleiden julkaisuvuotta, koska tutkit-
tavasta aiheestamme on niukasti tietoa saatavana viela tanakin paivana ja ha-
lusimme tehd& mahdollisimman laadullisen katsauksen. Tutkimuksen laadulli-
suutta arvioimme opinnaytetydn prosessin eri vaiheissa, nain me voimme var-
mistaa opinnaytetyon luotettavuuden alusta loppuun asti ja minimoida virhei-

den syntymisen mahdollisuuden.

5 POHDINTA

Kehitysvammaisiin ihmisiin liittyy paljon ennakkoluuloja ja asenteita, kaikki hoi-
toalalla tydoskentelevat saavat aiempaa enemman tydskennella myos kehitys-
vammaisten ihmisten parissa niin sairaalaosastoilla kuin myds akuutissa hoi-
totydssa. Kehitysvammaisten ihmisten elinikd nousee jatkuvasti, kun hoito-
tiede kehittyy, mutta hoitajien koulutus ei ole kuitenkaan pysynyt samaa tahtia
perassd. Tama kohderyhma oli meille lahella sydanta, koska olemme molem-
mat-valmistuneet lahihoitajiksi, suuntautumisalana kehitysvammaisten ihmis-

ten hoitotyd, erikoistumisosaamisena kommunikaatio.
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Jos sairaanhoitajaopinnoissa olisi ollut mahdollisuus syventaa osaamista ke-
hitysvammaisten ihmisten hoitoty6hon, olisivat molemmat valinneet tAméan

erikoistumisopinto mahdollisuuden. TAmé& ryhma on kuitenkin sellainen, joka
tulee kasvamaan jatkuvasti perusterveydenhuollossa ja heihin liittyy paljon eri-

tyispiirteita ja eritysosaamista hoitoty6ssa.

Meille tuli yllatyksena se, ettei Suomessa ole aihetta tutkittu laajasti. Otimme
haasteen vastaan ja suuntasimme katseet maailmalle. Kaansimme paljon tut-
kimuksia englannista suomeksi, saimme arvokasta tietoa ja ajatuksia jatkotut-
kimuksiin seka kehittamisideoihin. Tutkimusten keskeisena sisaltona huoma-
simme jokaisessa tutkimuksessa, jonka me hyvaksyimme mukaan taéhan kir-
jallisuuskatsaukseen, ettda kommunikaation puute kehitysvammaisten ihmisten
palliatiivisessa hoidon ja saattohoidon suunnittelussa seka toteutuksessa on
suuri este hoidon toteutumiselle. Kommunikaation ja hoitajien seka laakarei-

den erityisosaamisen puutteet tekevat tasta hyvin haasteellista.

Yhdesta kaannetysta tutkimuksesta I6ysimme ACP (advanced care planning
— ennakko hoidon suunnittelu), yritimme I6ytaa vastaavaa Suomesta. Meilla
jai tieto puuttumaan, kaytetaanké Suomessa kyseistd suunnitelmaa kehitys-
vammaisten ihmisten kohdalla. ACP — suunnitelmaa kaytetaan kuolevan poti-
laan elaménlaadun vaalimiseen. Talla suunnitelmalla on mydénteisia vaikutuk-
sia kuolevan elamanlaatuun. Me saisimme hyvan tydkalun kehitysvammaisten
ihmisten kuulemiseen ja osallisuuteen hoidon suunnittelussa. Loppuelaman
hoidon suunnittelu kehitysvammaisen ihmisen omien toiveiden mukaiseksi ja
tama tukisi myos itsemaaraamisoikeutta hoidosta ja tahdosta. Tama vaatii,
ettd meilla olisi aikaa ja eritysosaamista toimia kehitysvammaisten ihmisten

parissa, jotta saisimme kaikin keinoin selvitettya heidan tahtonsa.

Terveydenhuollossa tydskentelevien ammattilaisten asenteisiin kehitysvam-
maisesta ihmisesta pitaisi pyrkid vaikuttamaan positiivisella tavalla. Tervey-
denhuollossa on valitettavan vahan aikaa potilaille vastaanotoilla. Erityisesti
tama kohde ryhma sita tarvitsisi erittain paljon. Vastaanotto aikoja voisi pystya

kohdentamaan aina samalle ladkarille/hoitajalle, se lisdd kehitysvammaisen
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ihmisen luottamusta hoitavaan tahoon ja selkeyttaa hoidon suunnittelua. Tama
myo6s tukee kehitysvammaisen ihmisen kohtaamista yksilona ja helpottaa

kommunikaatiota.

Tyo6hon valikoidut tutkimukset olivat toteutettu monessa eri maassa, vain yksi
oli tehty EU:n alueella. Tutkimuksissa oli paljon hyvaa tietoa, mutta Suomen
lainsd&adantd on erilainen kuin misséa tutkimukset olivat toteutettu. Mietimme
ovatko ne soveltuvia Suomessa. Tutkimukset kaytiin JBI- kriteeristolla lapi ja
kaikki tutkimukset ja artikkelit saivat taydet 10 pistettd. Mukaan valikoitui myds
artikkeleita ja luentomateriaali, koska koimme niiden antavan hyvaa tutkittua

ja nayttdoon perustuvaa tietoa.

Opinnaytety6ta oli mielenkiintoista tehda, mutta haasteeksi osoittautui suo-
menkielisten tutkimusten puuttuminen, joten englannista kdéntamisessa meni
paljon aikaa. Otsikon perusteella, hyviksi tutkimuksiksi kelpaavia tutkimuksia,
jai lukematta, koska ne olivat maksullisia.

6 JATKOTUTKIMUSEHDOTUKSET

Kehitysvammaisille inmisille olisi hyva luoda oma kipumittari, tAma olisi erittain
tarkea mittari palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevan kehitysvam-
maisen ihmisen kivun arvioinnissa. Tutkimme myds Suomessa kaytettyja mit-
tareita kehitysvammaisten ihmisten kohdalla ja totesimme ettei niita 16ydy
esim. kivun arvioinnista. Kehitys kohteena olisi my6s, etta sairaanhoitaja voisi
erikoistua vammaisten ihmistenhoitotyon erityispiirteisiin. Sairaanhoitajia eri-
koistuu moneen muuhunkin erityisosaamisalaan. TA&méan voisi aloittaa tutki-
malla, kuinka moni jo hoitoalalla tyoskentelevista tai sinne pyrkivista haluaisi
erikoistua kehitysvammaisten ihmisten hoitoty6hon. Kehityskohteena me na-

emme myds ennakoivan hoitosuunnitelman kehittdmisen kehitysvammaisille
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ihmisille ja jonkun ajan paasta tehtaisiin tutkimus, siitd miten se soveltuu Suo-

messa kehitysvammaisten ihmisten kohdalla.
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Tt kriittisen arvioinnin tarkistuslistaa kdytetdan laadullistan tutkimusten metodologisen laadun
arviointiin.  Arvioinnin  tarkistuslistaan  sisdltyy  yhteensd 10 arvicintikriteerid, joiden
yhsityiskohtaiset sisalldt on kuvattu alhaalla. Arvipijan on hyva tutustua myds Joanna Briggs
Instituutin julkaisemaan katsauksen tekijfiden kasikirjaan arvicintia tehdessian. Tarkistuslisian
alkuperdinen englanninkielinen wersio |13ytyy tastd linkistd. Kunkin kriteerin toteutuminen
arvioidaan asteikolla: Kylld (K). Ei (E), Epdselvd (7), Ei sovellettavissa (MA). (Lockwood ym.
2015)

Arvioija Paiviys

Tekija(t) Vuosi MNro
Arviointikriteeri K E ?

1. Ovatko tutkimuksen tisteenfilosofiset Iahtdkohdat ja metodologia ] O ] ]

keskendin yhieensopivat?

2. Ovatko tutkimuksen metodologia ja tutkimuskysymys tai tavoitteet O O [} [}
keskendin yhieensopivat?

3. Ovatko tutkimuksen metodologia ja aineiston keruumenatelmat O O O O
keskenddn yhieensopivat?

4. Ovatko tutkimuksen metodologia, aineiston kuvaus ja analyysi ] O ] ]
keskenddn yhieensopivat?

5. Ovatko tutkimuksen metodologia ja tulosten wikinta keskandan O O O O
yhteansopivat?

6. Onko tutkijan kulttuuriset tai teoreettiset Iahtdkohdat kuvattu? O

7. Onko tutkijan vaikutus tutkimukseen ja tutkimuksen vaikutus [m] O O O

tutkijaan kuvattu?

8. Onko tutkimukseen osallistujat ja heidan adnensa (alkuperaiset O O [} [}
ilmaisut) kuvattu asiaankuuluvasti ja riittivalld tasolla?

9. Onko tutkimus toteutettu noudattaen nykyisid eettizia periaatteita, ja O O O O
onko utkimuksella eettisen teimikunnan hyviksynta?

10. Perustuvatko tutkimuksen johtopaftdksat aineiston analyysiin ja ] O ] ]
tulosten tulkintaan?

Kokonaisarviginti:  Hywvaksy O Hylkaa O Lisétietoja tarvitaan [
Kommentteja (mukaan lukien hylkdyksen syy):

The Finnish Centre for Evidence-Rased Health Care:
A Joanna Briggs Institute Centre of Excellence.
Suomalaisen kiinndksen toteottanut Hotus IB1n levalla,

(Hoitoty6n tutkimussaatio, 2018)
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