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Opinnaytetydssamme tarkastelimme kehitysvammaisten saattohoitoa yhdis-
téden aiheeseen soveltuvia tutkittua tietoa. Opinnaytetydssa tuodaan esiin kes-
keisia huomioon otettavia asioita, kuten kivunhoito, kehitysvammaisten oikeu-
det, tukiverkoston tarkeys seka vuorovaikutuksen merkitys. Tavoitteena oli
tuottaa tietoa terveysalan opiskelijoille kehitysvammaisten saattohoidon eri-
tyispiirteistd. Opinnaytety0 toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena.
Tiedonhaussa hyddynsimme tietokannoiksi Medicia, Pubmedia ja EBSCO:ta.
Meille valikoitui seitseman tutkimusta, josta kaksi tutkimusta oli suomenkielisia
ja loput englanninkielisid. Aiheeseen sopineet tutkimukset analysoitiin induktii-
visella aineistoanalyysilla.

Tulosten perusteella voidaan todeta, etta kehitysvammaisten saattohoito ei
poikkeaa paljon vammattoman saattohoidosta. Kehitysvammaisen omaisen,
laheisen seka omahoitajan rooli korostuu merkittavasti, silla kommunikaatioes-
teet vaikeuttavat omien toiveiden esille tuomista. Liséksi l&aheisten lasnaolo ja
tuttu ymparisto tuovat turvaa. Ymparistd nadhdaan tarkeana tekijana elaman
loppuvaiheen hoidossa. Siirtoa paikasta toiseen halutaan valttdéad mm. sopeu-
tumisen vaikeuden takia. Kommunikaation apuvdlineet nahdaan hyodyllisena,
mutta myds hidastavana tekijana. Ammattilaisten vahainen koulutus kehitys-
vammaisen saattohoidosta heikentdd empaattisuutta, mutta vaikeuttaa myos
kivunhoitoa ja sen arvioimista. Saattohoidon aikana ammattilaiset joutuvat tur-
vautumaan useimmiten omaisten, laheisten sek& omahoitajien apuun.

Tuloksien perusteella oli tehtavissd muutamia johtopaatoksia. Saattohoidon
aikana kehitysvammaista tulisi mahdollisuuksien mukaan ottaa keskusteluun.
Liséksi heita tulisi kannustaa keskusteluapuvalineiden kayttoon. Kivunhoitoon
tulisi reagoida ennakoivasti. Yhteistyé ammattilaisten ja omaisten valilla luo
tunteen ehedsta ja onnistuneesta saattohoidosta.

Asiasanat: kehitysvammaisuus, saattohoito, palliatiivinen hoito, kommunikaa-
tio
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ABSTRACT

In our thesis we looked at hospice care for people with intellectual disabilities
combining researched information applicable to the topic. The thesis highlights
key aspects such as pain management, the rights of people with intellectual
disabilities, the importance of support networks and the importance of interac-
tion. The aim of the thesis was to provide healthcare students with information
about the special features of hospice care for people with intellectual disabili-
ties. The thesis was implemented as a descriptive literature review. In infor-
mation retrieval we utilized Medic, Pubmed and EBSCO as databases. Seven
studies were selected, two of which were in Finnish and the rest in English.
The chosen studies on the subject were analyzed by inductive data analysis.

Based on the results, it can be concluded that hospice care for people with in-
tellectual disabilities doesn’t differ much from hospice care for people without
intellectual disabilities. The role of family members, close relatives and self-
care providers with intellectual disabilities is significantly emphasized, be-
cause communication barriers make it difficult to express one’s wishes. In ad-
dition, the presence of loved ones and a familiar environment provide security.
The environment is seen as an important factor in the management of end-of-
life care. Moving from one place to another is avoided among other things,
due to the difficulty of adaptation. Communication aids are seen as useful but
also as a slowing factor. A low level of training for professionals in hospice
care for the intellectually disabled weakens empathy but also complicates pain
management and its assessment. During hospice care, professionals often
must rely on relatives, loved ones and self-care providers for help.

Based on the results, there were a few conclusions to be drawn. During hos-
pice care people with intellectual disabilities should be included in the conver-
sation if possible. In addition, they should be encouraged to use conversation
aids. Pain management should be responded to proactively. Cooperation be-
tween professionals and relatives creates a sense of whole integrated and
successful hospice care.

Keywords: intellectual disability, terminal care, palliative care, communication
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1 JOHDANTO

Suomessa kehitysvammaisia ihmisia uskotaan olevan noin 50 000 (Kehitys-
vammaisliitto ry 2024), joista lievasti kehitysvammaisia on 70 %, keskivaike-
asti kehitysvammaisia 20 %, vaikeasti tai syvasti kehitysvammaisia 10 % (Ter-
veyskirjasto 2021). Moniammatillisuus korostuu kehitysvammaisten palliatiivi-
sen hoidon seka saattohoidon aikana. Hoidon tavoitteena on sailyttaa potilaan
ja taman laheisten elamanlaatua seka helpottaa fyysista, psyykkisté ja sosiaa-
lista, olemassaoloon ja elaman merkityksellisyyteen liittyvaa kipua ja karsi-

mysté. (McLellan ym. 2021.)

Kun puhutaan kehitysvammaisten saattohoidosta, haasteeksi nousevat kom-
munikointivaikeudet, ymmartamiseen ja oman aanen esille tuomiseen liittyvat
vaikeudet seka erilaiset toimintarajoitteet tuomat vaikeudet (McLellan ym.
2021). Haasteista huolimatta jokaisella on kuitenkin oikeus hyvaan ja laaduk-
kaaseen saattohoitoon. YK:n vammaissopimus kattaa kehitysvammaisille yh-
denvertaisen ihmisoikeudet ja perusvapaudet (Verneri 2023). Kehitysvammai-
silla on oikeus yhdenvertaisuuteen, oikeudenmukaisuuteen seké yhteiskunnal-

listen osallistumismahdollisuuteen (Suomen YK-liitto 2024).

Laadukas hoitoty0 vaatii yksil6llisten tarpeiden erityshuomiota, potilaan kuun-
telemista ja arvostamista. Terveydenhuollon palveluiden tulee olla helposti
saavutettavissa ja esteettomid, jotta ne kannustavat yhdenvertaisuuteen ja
mahdollistavat laadukkaaseen hoitoon. Vaikka potilas onkin hoidon keskidssa,
lahi-ihmiset, kuten potilaan sukulaiset ja laheiset, tarvitsevat myés ammatti-
laisten tukea ja apua. Heité ei tulisi unohtaa saattohoidon aikana. (McLellan
ym. 2021.)

Valitsimme kyseisen aiheen oman mielenkiinnon perusteella. Mielenkiinnon li-
saksi taustalla l16ytyy henkilokohtaista kokemusta kehitysvammaisen kanssa
asumisesta ja hoidosta. Mielestamme kehitysvammaisten saattohoidon néky-
vyys ja ilmeneminen sosiaali- ja terveysalan opinnoissa on vahaista. Opinnay-
tetydbmme tarkoituksena on koota tietoa kehitysvammaisten erityspiirteista
saattohoitopotilaina kirjallisuuskatsauksen avulla. Tavoitteena opinnaytetyol-

lamme on parantaa niin erikoistumisopinnoissa opiskelevien sairaanhoitajien



kuin sairaanhoitajaopiskelijoidenkin tietoisuutta kehitysvammaisten erityispiir-
teista saattohoidon aikana.

2 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Toimeksiantajamme on Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu eli Xamk.
Xamekilla on nelja eri kampusta, jotka sijaitsevat Kotkassa, Mikkeliss&, Kouvo-
lassa seké Savonlinnassa. Xamkin kampuksilla opiskelee yhteensa yli 12000
tutkinto-opiskelijaa. Oppilaitos tarjoaa laajasti ammattikorkeakoulututkintoja,
joita on noin 50, seka ylemm&n ammattikorkeankoulun tutkintoja, joita on yli
30. Lis&dn&a Xamk tarjoaa Suomen suurimman avoimen vaylan kursseja ja

muita taydennyskoulutus mahdollisuuksia. (XAMK s.a.)

Xamkin avoin ammattikorkeakoulu tunnetaan nimelld Xamk Pulse. Xamk Pul-
sen opintojaksoille voivat osallistua kaikki riippumatta iasta tai pohjakoulutuk-
sesta. Avoimessa ammattikorkeakoulussa on mahdollista paivittaa, laajentaa
tai jopa syventdd omaa osaamistaan. Suurin osa opinnoista tapahtuu ver-
kossa, joten opiskelijoilla on mahdollisuus itse vaikuttaa opiskeluaikatauluunsa
ja -paikkaansa. Opintojen laajuus ja kesto vaihtelevat, joten opiskelija voi itse
valita itselleen parhaiten sopivan tavan opiskella. (XAMK s.a.)

Palliatiivisen hoidon asiantuntijana voi tarjota tukea ja hoitoa parantumatto-
masti sairaille henkil6ille, jotka ovat sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaita tai
potilaita. Erikoistumiskoulutuksen avulla hankitaan osaaminen, joita tarvitaan
palliatiivisen hoidon tarjoamiseen joko erityistasolla tai perustason vastuuteh-
tavissa. Koulutusohjelma tarjoaa myds mahdollisuuksia verkostoitua ja tehda
yhteistydta muiden alan ammattilaisten kanssa, mika edistaa alan kehitysta ja
parantaa potilaiden hoitotuloksia. TAma erikoiskoulutus on suunnattu sosiaali-
ja terveysalan ammattilaisille, jotka ovat jo ty6eldmassa ja joilla on ammatti-

korkeakoulututkinto tai opistoasteen tutkinto (XAMK s.a.)

Palliatiivisen hoidon asiantuntija erikoistumiskoulutusta toteutetaan moni-
muoto-opetuksena, johon kuuluu lahi- ja verkko-opetusta, eta- ja vertaisryh-

matydskentelya, yksilo- ja ryhmé&ohjausta seka tyéelamaan integroituja tehtéa-



vid. Koulutus koostuu neljastd moduulista: palliatiivisen hoidon asiakaslahtoi-
nen prosessi (6 op), oirehoito ja kuolevan potilaan hoito (10 op), psykososiaa-
linen tuki, vuorovaikutus ja tiimity® (9 op) sekéa valittava moduuli (5 op).
(XAMK s.a). Opinnaytetyd on materiaali palliatiivisen hoidon asiantuntija eri-

koistumiskoulutuksen kayttoon.

3 KEHITYSVAMMAISTEN SAATTOHOIDON TUKEMINEN
3.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuudelle ei aina 16ydy yksiselitteista ja kattavaa maaritelmaa.
Kasite kehitysvammaisuus tarkoittaa eri asioita eri inmisille. Vaikeasti moni-
vammaisen lapsen vanhempien nakokulmasta kehitysvammainen tarvitsee
ymparivuorokautista hoivaa ja huolenpitoa seka jatkuvaa asiointia eri viran-
omaisten ja kuntouttajien kanssa. Lievasti kehitysvammaisen vanhempien
mielesta kehitysvammaisuus merkitsee suuremmaksi osaksi henkisen tuen
seka opastuksen tarjoamista ja antamista seka takapaivystajana ja valittdjana
toimimista. Naiden liséksi asiantuntijoilla ja hallintotahoilla on omat nédkemyk-
set ja nimet kehitysvammaisuudelle (Seppala 2017, 36—27.) Kehitysvammai-
set ovat yksittaisten ryhmien muodostama kokonaisuus ja he ovat hyvin erilai-
sia kehitysvamman vaihtelevasta vaikeudesta, taustasyista seka yleisista ja

lukuisista kehitysvamman liitannaisoireista johtuen (Arvio 2024.)

Kehitysvammaisena voidaan pitdd henkiloa, jolla esiintyy vaikeuksia oppimi-
sen, ymmartadmisen ja soveltamisen osa-alueilla. Kehitysvamma ei ole sai-
raus, vaan aivojen normaali toiminnan hairid, joka ilmenee ennen aikuisikaa
(Verneri 2024). Arvion tekstissaan “Kehitysvamma on elinikéainen” luokittelee
kehitysvammaiseksi henkilon, jonka henkinen toiminta tai kehitys ovat puut-
teelliset, estyneet tai hairiintyneet synnynnaisen tai lapsuusidssa saadun sai-
rauden, vian tai vamman takia. Hanen mukaansa kehitysvamma johtuu aivo-
jen kuorikerroksen toiminnanhairiosta (Arvio 2024). Kehitysvammaisuutta ei
voida paikantaa tietyssa aivojen rakenteessa tai osassa, vaan lukuisiin aivo-

kuoren alueisiin (Oppiportti — Kehitysvammaisuus 2018).



Suomessa kehitysvammadiagnoosi asetetaan WHO:n ICD-10 - tautiluokituk-
sen kriteereiden (F70-F73) mukaisesti. Kriteereitd on kolme, jossa ensimmai-
sessé psykologin suorittamassa tutkimuksessa eli niin sanotusti 1Q-testissa
henkilon alykkyysosaaminen on jaanyt alle 70:n. Alykkyysosamaara on noin
100 pistettd. Normaali ihminen voi saada testistd 85-100 ja kehitysvammai-
nen 55-70 tai jopa sen alapuolella (NIH 2021). Toisessa henkilon adaptiiviset
eli kasitteelliset, sosiaaliset ja kaytanndlliset taidot eivat ole tai vastaa ikdodo-
tuksia (Inclusion Australia 2024). Viimeisessa kriteerissa henkilé on saanut
vamman kehitysiassa (Arvio 2024). Erilaisten diagnoosien perusteella kehitys-
vammainen on oikeutettu hanelle suunnattuihin etuuksiin seka julkisiin palve-

luihin (Inclusion Australia 2024)

Kehitysvammoja voidaan viela jakaa vaikeusasteisiin, lieviin, keskivaikeisiin,
vaikeisiin ja syviin. Vaikea ja syva vaikea kehitysvammainen tarvitsee osittain
tai kokonaan toisen henkilén avustusta ja ohjausta. Taustalla liittyy usein
muita vammoja ja litannaissairauksia kuten liikuntavamma, epilepsia, puhe-
vamma ja erilaiset neuropsykiatritset hairiét (Terveyskirjasto 2021.) Kehitys-
vammaisuutta voidaan katsoa laéketieteellisen, toimintakyvyn ja sosiaalisen
nakokulmasta. Nakokulmat auttavat ymmartdmaan paremmin vammaisuutta.
(Verneri 2014.)

Laaketieteellinen ndkdkulma

Laaketieteellisessa nakokulmassa kehitysvamma on oire tai oirekokonaisuus,
missé aivojen normaali toiminta on hairiintynyt ennen aikuisikaa (Verneri
2024). Taustalla vaikuttavat synnynnaiset geneettiset oireyhtymét tai sairaus,
raskauden tai synnytyksen aikaiset komplikaatiot tai kehitysidssa saadut sai-
raudet, viat tai vammat (Terveyskirjasto 2021). Joskus syy voi jaada tuntemat-
tomaksi. Kehitysvammaa kuten sikion alkoholioireyhtymaa voidaan estaa. Al-
koholia tulisi kokonaan valttdd raskauden aikana. Lis&ksi asianmukainen syn-
nytyshoito, rokottaminen tiettyja tartuntatauteja vastaan auttavat sikiota nor-
maaliin kehitykseen. Ultradanin, amniocenteesin (lapsivesitesti) seka veriko-
keen avulla voidaan n&dhda kehitysvammaisuuteen liittyvid ongelmia. Testit
auttavat tunnistamaan ongelmia ajoissa tai ennen syntymaan, mutta eivét voi
poistaa niitd (Bhandari 2022.)



Kehitysvamman oire liittyy yksilon poikkeavaan toimintaan. Kehitysvamman
oirekokonaisuus eli oireyhtyméa puolestaan kuvaa kaikkia oireita, jotka luovat
tunnistettavan kokonaisuuden esim. Downin oireyhtyma. Yleensa vaikeavam-
manaste antaa yksiselitteisemman diagnoosin jo varhaisemmassa iassa. On
kuitenkin mahdollista, ettéd kehitysvammadiagnoosi jaé lapsuus- ja nuoruus-
vuosien aikana tunnistamatta. Kehitysvammaiset ovat parjanneet vahvan tuen
ja peruskoulussa oppiaineen oppimaarien yksilollistamisen turvin. Erilaisista
tuista huolimatta ero muihin samanikaisiin yleensa kasvaa vuosi vuodelta (Op-

piportti — kehitysvammaisuuden maaritelmasta 2020.)

Kehitysvamman oireet ovat yhteydessa isoaivojen kuorikerroksen poikkea-
vaan toimintahairioon. Koska isoaivot vaikuttavat myds muihin eri toimintojen
saatelyyn, voi kehitysvamman liitinnaisoireet ilmeta myos puheen tuottamisen
vaikeutena, poikkeavana kaytoksena ja kompelona likkumisena. Naiden li-
séaksi erilaiset sairaudet ja vammat, kuten epilepsia, dementia ja erilaiset aisti-
vammat, voivat entisestaan vaikeuttaa kehitysvammaisuutta (Verneri 2024.)
Kehitysvamman diagnoosi vaatii laaja-alaista ja monipuolista tiedonkeruuta

(Oppiportti — kehitysvammaisuuden maaritelmasta 2020).

Kehitysvammaepailyn yhteydessa esim. neuvola- ja paivahoitojarjestelmat
seuraavat aktiivisesti lapsen kehitysta ja tarpeen vaatiessa pyrkivat ohjaa-
maan paikallisten resurssien ja lapsen oireiden mukaan fysioterapeutille, psy-
kologille, toimintaterapeutille, puheterapeutille, neuvolalaékarille tai usealle
naista. Yleensa kokenut ladkari osaa erottaa oireyhtyman silmayksella, mutta
joskus vaikeissa tilanteissa tarvitaan jatkotutkimuksia. Jatkotutkimukset ovat
usein miten rasittavia, tyolaita seka kalliita kaikille osapuolille, siksi on tarke&da
menna tutkimusprotokollan mukaisesti (Oppiportti 2024.)

Toimintakyvyn nadkoékulma

Toimintakyvyn nakdkulma tarkastelee kehitysvammaisen vammaisuutta ja
sitd, miten kehitysvamman tuomat toimintarajoitteet vaikuttavat paivittaiseen
selviytymiseen, osallisuuteen ja hyvinvointiin. Toimintakykyyn vaikuttavat mo-
net tekijat kuten yksilon sosiaaliset suhteet, kyvyt ja taidot, hanen roolinsa ja
psykofyysinen terveydentilansa. Sen liséksi toimintakykyyn vaikuttaa hanen
saamansa tuet eri toimintatilanteissa (Verneri 2024.)
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Toimintakyvyn rajoitteet tuovat omia esteita osallisuuteen yhteiskunnassa. Ke-
hitysvammaisen oma toimintakyky ja yhteiskunnan luomat odotukset ovat
usein, miten ristiriidoissa keskenéan. Selviytydkseen kehitysvammainen tarvit-
see osittain tai kokonaan toisen ihmisen tukea ja apua. Tuen mééara ja laatu
tarjoamisessa tulee ottaa yksilon erilaisuus huomioon, hanen toimintarajoit-
teensa asteeseen ja tilanteen vaativuuteen. Kehitysvammaiset ovat toisiinsa
nahden hyvin erilaisia. Jokaisella on omanlaiset toimintarajoitteet ja vahvuu-
det, siksi on tarkedd ymmartaa henkilon toimintakyvyn profiili, jotta tukitoimien
suunnittelu onnistuu. Tukimuotoja voi olla henkinen, kannustus, opastus ja oh-
jaus, huolenpito, hoiva tai kdytannon auttaminen, henkildsta ja tilanteesta riip-
puen (Verneri 2024.)

Erilaiset liikunta ja sen tuomat edut ovat erityisen tarkeita nuorille. Sen lisaksi
erilaiset harrastukset vahvistavat sosiaalista elamé&é, mindkuvaa seka identi-
teettia. VALKKU-tutkimuksen mukaan liikkuntamahdollisuudet eivat kuitenkaan
jakaudu tasa-arvoisesti vammaisten, heidan seka muiden nuorten valilla.
Vammaiset nuoret kokevat esteité osallistumiselle kuten yksilokohtaisia, sosi-
aalisia ja rakenteellisia. Yksilokohtaiset rajoitteet kohdistuvat toimintakyvyn
puutteeseen, sosiaaliset puolestaan liikkumiseen paikasta toiseen esim. liikun-
tapaikoille ja takaisin jos jommallakummalla vanhemmista ei ole mahdolli-
suutta vieda harrastuksiin, sen lisaksi vammaiset nuoret kokevat lilan usein
syrjintdd. Rakenteelliset esteet taas liittyvat eroihin liikuntapalvelujen ja —tilo-
jen saatavuuteen ja puutteisiin ohjaajista (Eriksson & Saukkonen 2022, 13—
14.)

Toimintakyky kuvaa ihmisen ja ympariston suhdetta seké yksilon selviytymista
tilanteen ja olosuhteiden vaatimalla tavalla. Siihen vaikuttavat olosuhteet, tuet
seka yksil6lliset ominaisuudet. Suotuisissa tilanteissa ja olosuhteissa kehitys-
vamman toimintakyky saattaa nayttaytya vahaisena, kun taas joissakin tilan-
teissa henkild voi kokea itsenséd hyvin vammaiseksi. Henkilon toimintakyvyn
ekologian arvioitaessa tulisi kiinnittdd huomioita henkilon toimintakykyyn eri
ymparistbissd, mutta myaos itse toimintaymparistoon. Naiden lisaksi tukiver-
kostot ja niiden tapa toimia kehitysvammaisen kanssa tulisi ottaa arviointiin
mukaan (Verneri 2024.)
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Kehitysvammaisen toimintakyky kehittyy vuosien varrella oppimisen ja elaman
kokemuksen myGta. Toiset oppivat ja kehittyvat nopeammin, toiset hitaammin.
Kehitysikéaa- ja tehtavia tarkasteltaessa on hyva huomioida kehitysvammai-

suuteen liittyvia haittoja ja rajoituksia. Erilaiset sairaudet ja ikaantyminen lisaa-
vat omanlaisensa haasteita toimintakykyyn, siksi nilden seuraaminen on erityi-

sen tarkeata (Verneri 2024.)

Kipu on ruumiillinen ja emotionaalinen epamiellyttava tuntemus, joka lisdantyy
ian myota. Kipu voi aiheuttaa karsimysté, huonontaa kognitiivista ja fyysista
toimintakykya. Kipu kaventaa elamanpiiria siten, etta kivusta karsiva henkild
voi valttaa toiminnallisia tai sosiaalisia tilanteita. Kivulla on myds yhteys ruoka-
haluttomuuteen. Sairaanhoitajana on tarkeatd osata havainnoida muutoksia
potilaissa esim. heidan kaytoksessaan ja eleissaan. Kivunhoidossa on tarkeaa
kivun lievittdminen tai sen vahentaminen. Riittavan tehokas kipulaakitys on
tarkeda. Taman lisaksi kipua tulisi saanndllisesti seurata ja arvioida. Ladkkeet-
tomia hoitomuotoja kuten miellyttdvan musiikin kuunteleminen, kylma ja kuu-

mahoito seka lilkkunta tai liike ovat osa kivunhoitoa. (Heinonen S. 2015, 15.)

Sosiaalinen nakokulma

Sosiaalisessa nékdkulmassa korostetaan sitd, ettd vamman haitta ei johdu
vammasta, vaan nayttaytyy yhteiskunnan asettamien esteiden ja asenteiden
kautta. Usein on kyse oikeanlaisesta tuen ja apuvalineiden tarjoamisesta kehi-
tysvammaiselle seka oikeanlaisen kommunikaatiotavan rakentamisesta tai ih-
misen olemuskielen ymmartamisesta. Sosiaalinen nakokulma hyvaksyy ladke-
tieteellisen nakokulman itse vammasta. Kehitysvammainen kykenee jossain
maarin paattamaan ja tekemaan asioita itsenaisesti. Lahi-ihmisena on tar-
keata tarjota tukea ja kannustusta, opetella tuntemaan henkil6a seka hanen

mieltymyksidan ja olemuskieltaan eri tilanteissa (Verneri 2024.)

3.2 Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Maailman terveysjarjeston mukaan joka kolmas menehtyva potilas tarvitsee
palliatiivista hoitoa seké saattohoitoa loppueldmén vaiheessa. Saattohoito on

kuolevan potilaan hoitoa, jossa kuolemaa lahestyvaan potilastaan hoidetaan
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elaman viimeisina elinpaivina- tai viikkkoina (Suomen ladkariliitto s.a.). Saatto-
hoidon tarve on tarkea tunnistaa ajoissa, jotta voidaan varmistaa potilaan hy-
vinvointi ja mahdollistaa arvokas elaman loppuvaihe. Varhainen hoitolinjaus-
ten tekeminen ja hoitosuunnitelman laatiminen ovat keskeisia toimenpiteita
saattohoidon takaamiseksi (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2019.) Palliatiivi-
nen hoito suunnitellaan potilaan tarpeiden mukaan eika pelkastaan sairauden
ennusteen perusteella. Se sopii kaikille ikaryhmille ja sitd voidaan antaa missa
tahansa sairauden vaiheessa myds samanaikaisesti muiden hoitojen kanssa

(Definition of palliative care s.a)

Saattohoitoprosessissa ei kyeté vaikuttamaan hoidollisilla toimenpiteilld, vaan
kuoleman néhdaéan olevan elamén viimeinen paatepiste. Saattohoidon tarkoi-
tus ei ole lyhentaa tai pidentaa elamaa, vaan halutaan auttaa mahdollista-
maan hyva loppuelamé kuolemaan asti. Saattohoidossa havainnointi suunna-
taan kuolevan potilaan kannalta tarkeisiin asioihin esim. oireiden ja karsimyk-
sen lievitykseen, henkiseen tukeen ja hyvastien jattdmiseen. Tassa kasittely-
vaiheessa my0s autetaan omaisia seka laheisia sopeutumaan ja tarjotaan tu-
kea potilaan kuoleman jalkeen. Hoito mietitd&n yksil6llisesti ottaen huomioon
potilaan ja laheisten toiveet seké tarpeet, jotta voidaan suojella potilaan arvok-
kuutta ja itsendisyytta loppuun asti (Suomen laakariliitto s.a.) Hoito tahtaa hel-
pottamaan oireita, kuten kipua, masennusta, hengitysvaikeuksia, vasymysta,
ummetusta, pahoinvointia, ruokahaluttomuutta, univaikeuksia seka ahdistusta

(Definition of palliative care s.a.)

Kehitysvammaisille ei aina tarjota tietoa helposti ymmarrettdvassa muodossa,
mika on oleellista, jotta he voivat ymmartavat sairautensa, ennusteensa ja sai-
rauden etenemisen. Terveydenhuollon ammattilaisten on otettava huomioon
viestintatarpeet ja se, etta kehitysvammaisilla voi olla haasteita abstraktien
asioiden ymmartamisessa. He tarvitsevat usein tukea omien mielipiteidensa
ilmaisemiseen ja osallistumiseen paatdksenteossa. Heille voi tarjota rehellista
tietoa ja mahdollisuuksia tehda valintoja. TAméa on tarkedd myds hoidon en-
nakkosuunnittelussa, jossa korostuu toiveiden kirjaaminen ja kunnioittaminen

hoito- ja kuolinpaikasta, joka on usein koti (National Library of Medicine 2020)
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Sosiaali- ja terveysministerion (s.a) mukaan palliatiivinen hoito on lahestymis-
tapa, jonka tarkoituksena on parantaa kuolevien potilaiden seka heidan per-
heidensa elamanlaatua. Taméa hoitomuoto keskittyy ennen kaikkea karsimyk-
sen ehkaisyyn ja lieventamiseen. Palliatiivinen hoito pyrkii tunnistamaan, arvi-
oimaan ja hoitamaan kaikenlaisia karsimyksen lahteitd, oli kyse sitten fyysi-
sesta, psykososiaalisesta tai hengellisistéa haasteista. Keskeinen tavoite on
tarjota kokonaisvaltaista tukea potilaille ja heidan laheisilleen koko sairauden
kulun ajan. Tama hoitomuoto korostaa potilaan arvokkuutta ja pyrkii edista-
maan hanen hyvinvointiaan parhaalla mahdollisella tavalla. (Sosiaali- ja ter-

veysministerio s.a.)

Kuolevan potilaan hoito edellyttaa saattohoitopaatoksen tekemista. Saattohoi-
topaatods on laaketieteellinen paatos ja se tehdaan silloin, kun potilaan arvioi-
daan kuolevan lahiaikoina tai viikoissa. TAamén paatoksen tekee hoitava laa-
kari yhteistydssa potilaan ja héanen laheisten kanssa. Saattohoitop&atts sisal-
tda myos DNR-paatoksen (Do Not Resuscitate), joka maaraa, ettei potilasta
elvyteta. Potilaan hoitokertomukseen kirjataan yksityiskohtaisesti, miten eri ti-
lanteissa toimitaan. P&atoksia voidaan tarvittaessa muuttaa, jos tilanne muut-
tuu. Tavoitteena on tarjota potilaalle hyvaa oireiden mukaista hoitoa ilman tar-
peettomia toimenpiteitéd. Potilaan toiveet ovat ensisijaisen tarkeita, mutta voin-
nin heiketessa huomiota kiinnitetaan myos laheisten jaksamiseen ja tukemi-
seen. (Duodecim 2013.)

Yleensa merkittavasti huonontunut toimintakyky ja lahestyvan kuoleman mer-
kit ovat nahtavissa elintoimintojen laantuessa. Saattohoidon toteuttaminen
vaatii laakareilta lahestyvan kuoleman merkkien tunnistamista. Kuolema voi
tulla &akillisend, jos sairaus on edennyt hitaasti ja potilaan toimintakyky on sai-
lynyt yllattavan hyvana. Saattohoitoon varautuminen saattaa kayda lyhyeksi,
kun sairauteen liittyy akillisen komplikaation aiheuttama kuolema. Taman takia
olisi hyva keskustella kehittyvastéa jo sairauden aikaisessa vaiheessa. Enna-
koiva suunnitelma voidaan tehda hyvissa ajoin, jotta potilaalla seka laheisilla
olisi hyvin aikaa valmistautua lahestyvaan kuolemaan ja suunnitelma mahdol-

listaa toiveiden huomioimisen saattohoidossa (Suomen laakariliitto s.a.)

Sosiaali- ja terveysministerion yhteenvedossa on tarkasti kuvattu asiantuntijoi-

den suositus palliatiivisen hoidon jarjestamismallista. Suomeen tulisi luoda
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kolmiportainen palliatiivisen hoidon palveluketju, joka jakaa tasavertaisen ja
tarpeenmukaisen hoidon saannin kaikkialla maassa. Jarjestelmamallissa pal-
liatiivinen hoito ja saattohoito jaetaan perustason liséksi kolmeen eri tasoon.

(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2022.)

Palliatiivinen hoito integroidaan saumattomasti osaksi Suomen sosiaali- ja ter-
veydenhuoltojarjestelmaa, jotta kaikki hoidon tarpeessa olevat potilaat saavat
asianmukaista ja laadukasta hoitoa. Tama edellyttaa laaja-alaista palveluket-
jua, joka on jaettu eri tasoihin hoidon vaativuuden perusteella: A-perustaso, B-
erityistaso ja C-vaativa erityistaso. Terveydenhuollon ammattilaiset ovat vel-
vollisia tunnistamaan palliatiivisen hoidon tai saattohoidon tarpeet ja osallistu-
maan elaman loppuvaiheen hoitosuunnitelman laatimisessa tarvittaessa.
(Saarto 2017.)

Tama yhteistyo voi tapahtua yhdessa palliatiivisen hoidon asiantuntijoiden
kanssa. Jokaisen terveydenhuollon ammattilaisen on osattava perustason hoi-
toa, mukaan lukien oireiden hallinta, kuolevien potilaiden ja heidén laheistensa
tukeminen sek& henkisten ja psykososiaalisten tarpeiden arviointi ottaen huo-
mioon potilaan omat toiveet ja ndkemykset. Palveluita kehitetddn vastamaan
potilaiden yksildllisia tarpeita ja henkilékohtaisia hoitosuunnitelmia, ottaen
huomioon hoidon vaativuustason ABC-porrastuksessa. Joustavat konsultaa-
tiomahdollisuudet eri hoitotasoilla mahdollistavat potilaiden hoidon ensisijai-
sesti heidan asuinpaikoillaan. Tarvittaessa hoitovastuu voi siirtya eri hoitota-
sojen valilla. Yleisimmat saattohoito- ja oireladkkeet tulee olla saatavilla yksi-
koissa ja niitd voivat kayttaa sairaanhoitajat tai laakarit tarpeen mukaan
(Saarto ym.2022.).

Lasten ja nuorten palliatiivinen hoito on aktiivinen ja kokonaisvaltainen hoito-
muoto, joka alkaa diagnoosista ja jatkuu lapsen koko elamén ajan, kuolemaan
asti ja sen jalkeen. Hoito siséltéda oireiden hallinnan, lyhytaikaisen hoidon,
saattohoidon seka suruty6n tuen (Together for short lives s.a.) Lasten ja nuor-
ten saattohoito on erityisen vaativaa ja vaatii tarkkaa suunnittelua. Palliatiivi-
nen hoitosuunnitelma laaditaan yhteistyossa yliopistollisen sairaalan kanssa ja
siind huomioidaan aina koko perheen tarpeet, myos sisarukset. Yhteys lasta
hoitavaan yksikkoon sailyy yleensa koko hoidon ajan (Sosiaali- ja terveysmi-

nisterion raportteja ja muistioita 2017:44.) lhanteellisesti lasten tuki aloitetaan
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heti diagnoosin yhteydessa ja joissain tapauksissa tdma tapahtuu jo synty-
masta lahtien (World Health Organization 2023.)

Suunnitelmasta keskustellaan lapsen tai nuoren kanssa héanen ikansa ja kehi-
tystasonsa mukaisesti, ja vanhempien roolia pidetdéan keskeisend osana kes-
kustelua (Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2017:44.) Ter-
veydenhuollon ammattilaisten tulee arvioida ja lievittéaa lapsen fyysista, psyyk-
kistd ja sosiaalista karsimysta. Tehokas palliatiivinen hoito vaatii laajan mo-
niammatillisen lahestymistavan, johon siséltyy perheen osallistuminen ja yhtei-
son resurssien hyddyntdminen. Hoitoa voidaan toteuttaa menestyksekkaasti,
vaikka resurssit olisivat rajalliset (World Health Organization 2023.) Saatto-
hoito pyritaan jarjestamaan ensisijaisesti kotona tai mahdollisimman lahella
kotia. Jos matkat ovat pitkia, alueellinen erityistason yksikko voi toteuttaa
saattohoidon yhteisty6ssa lahimman keskussairaalan lastenyksikon kanssa.
Alueellinen tuki otetaan mukaan ajoissa perheen tueksi ja yliopistosairaala tar-
joaa tarvittaessa ymparivuorokautista konsultaatiotukea ja etapalveluja (Sosi-

aali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2017:44.)

Jokaisella ihmisella on oikeus saada palliatiivista hoitoa tarpeidensa perus-
teella ja tama perusoikeus tulee toteuttaa tasavertaisesti kaikille riippumatta
heidan taustastaan tai kielestdan. Suomessa vaestén monimuotoisuus kasvaa
ulkomaalaistaustaisen vaeston osuuden myota, mika tuo mukanaan tarpeen
kommunikoida useammalla kielell& kuin vain Suomen virallisilla kielilla. Tasa-
vertaisten palveluiden turvaaminen edellyttad, etta palliatiivisen hoidon eri as-
teisiin liittyva tieto on saatavilla ja saavutettavissa kaikille. Erityisesti ulkomaa-
laistaustaisilla henkildilla saattaa olla kielitaitoon liittyvid haasteita, mika vai-
keuttaa asianmukaisen ja ymmarrettavan tiedon saamista. Tama voi heiken-
taa potilaiden oikeuksien toteutumista hoidon suhteen (Sosiaali- ja terveysmi-

nisterion raportteja ja muistioita 2019:68.)

Jokaisessa sosiaali- ja terveydenhuollon yksikdissa olisi tarkeaa panostaa am-
mattilaisten vuorovaikutustaitoihin ja kykyyn kohdata kulttuurisesti monimuo-
toisia ihmisia. Kulttuurisesti erilasten ihmisten kohtaaminen ja niihin liittyvien
vuorovaikutustaitojen kehittaminen eivat valttamatta vaadi syvallista tunte-

musta kaikista eri kulttuureista. Sen sijaan ensisijaisen tarked& on oman kult-
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tuurisen taustan, ajatusmaailman, vuorovaikutustyylin ja ennakkoluulojen tun-
nistaminen seka halu ja kyky kunnioittaa muiden kulttuurien edustajien erilai-

suutta (Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2019:68.)

Osaamisen varmistaminen

Palliatiivisen hoidon jarjestamisessa isoimpia haasteita on osaamisvaje. On
tarve koulutettuun henkilékuntaan, joilla on erikoisosaamista palliatiiviseen
hoitoon. Kotihoidossa ja muilla perustason alueilla kuten palveluasumisessa
on huomattavia puutteita kivunhoidon ja saattohoidon osaamisessa. Laaduk-
kaan hoidon varmistamiseksi ammattilaisten tulee hallita seka palliatiivisen
hoidon seka saattohoidon taidot. Taméa osaaminen rakentuu perusopetuksen
paalle, jota taydennetaan taydennyskoulutuksen ja erikoiskoulutuksella (Sosi-

aali- ja terveysministerio s.a)

Kaikkien palliatiivista hoitoa toteuttavien ammattilaisten osaamisen takaa-
miseksi jarjestetaan systemaattisesti lisa- ja tdydennyskoulutusta kaikilla hoi-
don jarjestamisen tasoilla. Erityistasolla tarjotaan mahdollisuus erikoistua. Ta-
man liséksi yksikdissa varmistetaan, ettd palliatiivista hoitoa antavat ammatti-
laiset saavat tarpeen mukaista tyonohjausta. Kaikille ammattiryhmille suun-
nattu palliatiivisen hoidon perehdytys siséltyy hoitoa tarjoavien yksikoiden pe-
rehdytyssuunnitelmiin. Yliopistot, ammattikorkeakoulut seka ammattilaiset op-
pilaitokset kehittavat yhteistydssa sosiaali- ja terveyspalvelujen kanssa, joka
vastaa perustason ja erityistason osaamistarpeisiin (Sosiaali- ja terveysminis-

teri s.a).

Sairaanhoitopiirien palliatiiviset keskukset vastaavat alueellisen tdydennys-
koulutuksen suunnittelusta, toteutuksesta ja koordinoinnista, esimerkiksi hy6-
dyntdmalla vuosikellosuunnitelmaa. Kaikille ammattiryhmille on tarjottava
mahdollisuus osallistua tdydennyskoulutukseen. Koulutuksen jarjestdminen
tehdaan yhteistyota alueen koulutusorganisaatioiden ja muiden toimijoiden
kanssa. Jokaisella organisaatiolla on velvollisuus huolehtia omasta henkilds-
tostdan suunnitelmallisesti ja todennettavasti tdydennyskoulutuksen osalta

(Sosiaali- ja terveysministerio s.a.)
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Kehittdmistarpeet

Vammaisuutta ei voida maaritella vain laaketieteellisten diagnoosien perus-
teella, koska se liittyy aina tiettyyn tilanteeseen, ymparistoon tai toimintaan.
Siksi vammaisuutta on aina arvioitava suhteessa siihen, millaisia tarpeita tai
haasteita henkild kohtaa tietyssad ymparistossa. Vammaiset ihmiset eivat muo-
dosta yhtenaista ryhmaa, vaan heidan kokemuksensa ovat yksildllisia (Sosi-

aali- ja terveysministerio.)

Vammaisuuden ja sen aiheuttaman toimintarajoitteisuuden vaikutus ihmisen
elamaan vaihtelee yksildllisesti eri elaméanvaiheessa. Toimivat palvelut ja es-
teetdn ymparistd voivat kompensoida toimintarajoitteita. Esteetdn ja hyvin toi-
miva yhteiskunta, jossa on kehittyneita palveluja, on mahdollistanut sen, etté
vammaiset ihmiset voivat yha useammin tehda palkkatoita, perustaa perheen,
kasvattaa lapsia ja osallistua poliittiseen toimintaan. Yhteiskunnan edistymi-
nen on auttanut heita toimimaan aktiivisina jasenina (Sosiaali- ja terveysminis-

terid s.a.)

Palliatiivisen hoidon tarkein periaate on varmistaa, ettd se on saatavilla kai-
kille, jotka sita tarvitsevat. Myods vammaisilla henkil6illa on oikeus hyvaan pal-
liatiiviseen hoitoon ja saattohoitoon elamansa loppuvaiheessa. Koska palliatii-
vinen hoito suunnitellaan aina yhteisty6ssé potilaan kanssa, saattaa joskus
olla tarpeen kayttaa tulkkia, apuvalineitd tai muita vuorovaikutusta tukevia kei-
noja. Jos potilaalla on kognitiivisia rajoitteita, voi selkokielen tai tukihenkilon

apu olla tarpeen paatdksenteossa (Sosiaali- ja terveysministerio s.a.)

Yksi palliatiivisen hoidon haasteista on se, ettd vammaiset ihmiset siirretaan
siihen joskus lilan varhain, ennen kuin elaman loppuvaihe on kasilla. Lisaksi
palliatiiviseen hoitoon siirtyminen voi nykyaan merkita muiden palvelujen lop-
pumista, mikd kaventaa elamanpiirid. Tulevaisuudessa on tarkeaa yhdistaa
vammaispalvelut, muut tukipalvelut ja palliatiivinen hoito toimivaksi kokonai-
suudeksi elaméan loppuvaiheessa. Tama vaatii tiivista yhteistyota sosiaali- ja
terveydenhuollon valilla sekd asiakkaiden aktiivista osallistumista paatoksen-

tekoon (Sosiaali- ja terveysministerio s.a.)
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Palliatiivisen hoidon palvelut on jarjestettava vammaisille potilaille heidan tar-
peidensa mukaan. Taman hoidon kehittaminen edellyttaa yhteisty6td vam-
mais- ja potilasjarjestdjen, sosiaalitoimen, palveluntarjoajien ja palliatiivisen
hoidon ammattilaisten valilla. Koulutuksessa tulee painottaa vammaisuuteen
liittyvia aiheita, ja vammaisille henkiloille sek& heidan laheisilleen on tarkeda
lisata tietoisuutta palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta. Vammaisten hen-
kildiden tarvitsemat palvelut on turvattava elaman loppuun asti. Euroopan pal-
liatiivisen hoidon yhdistyksen suosituksia kehitysvammaisten palliatiivisesta
hoidosta tarkastellaan jatkossa YK:n vammaisten oikeuksien nakdkulmasta
(Sosiaali- ja terveysministerio s.a.)

3.3 Erityispiirteet
3.3.1 Kehitysvammaisen saattohoito

Kehitysvammaliiton yllapitama Vernerin (2023) mukaan hyva saattohoito on
jokaisen ihmisen oikeus. Vammaisuudesta huolimatta kaikilla on oikeus yh-
denvertaiseen hoitoon ja hyvaan terveyteen. Yhdenvertaisuutta tukevat vam-
maispalvelut ovat mukana elaman loppuvaiheeseen saakka. Lisaksi tuettu
paatoksenteko edes auttaa kehitysvammaista potilasta vaikeissa asioissa ja
omien mielipiteiden muodostamisessa. Tuetussa paatoksenteossa toinen hen-
kilo auttaa ja selittaa kehitysvammaiselle potilaalle vaikeita asioita (THL -
Kuinka vammaisuus tulee huomioida loppuvaiheen hoidossa 2021.) Loppujen
lopuksi terveen ihmisen ja kehitysvammaisen saattohoidot poikkeavat todella

vahan toisistaan (Verneri 2023.)

Kehitysvammaisen saattohoidossa korostuvat enemméan omaohjaajan ja
omaisten roolit. Kehitysvammaisilla tulisi olla paatésoikeus saattohoidon toteu-
tuksesta omassa kodissaan. Elamé&n loppuvaiheen siirtoja tulisi valttaa, mikali
se on mahdollista (Verneri 2023.) Naiden lisaksi saattohoitoon siirtymista ei
kannata pitkittdd. Siirtyminen riittavan ajoissa mahdollistaa kuolevan ihmisen
itsemaaraamisoikeuden toteutumisen hoitoon liittyvissa paatoksissa seka an-
taa valmiutta lahestyvaan kuolemaan kehitysvammaiselle ja hanen omaisil-
leen (Verneri 2024.)
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Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen julkaisemassa “Kuinka vammaisuus tulee
huomioida elaman loppuvaiheen hoidossa 2021” kirjoitetaan, etta kehitysvam-
maisten saattohoito vaatii moniammatillista yhteisty6ta. Kehitysvammaisilla
saattaa olla jo edeltavalta ajalta vammaisille suunnattuja palveluita ja hoito-
kontakteja. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon aikana tarvitaan toimivia ra-
kenteita seka tyontekijoiden aktiivisuutta ja yhteistyokykya. Saattohoidon ai-
kana on tarkeda sopia kaytanteet, joissa erikoissairaanhoidon, perustervey-
denhuollon ja sosiaalihuollon vastuualueet ja tehtavat ovat selvat. Sen lisaksi
erilaisiin tilanteisiin on varauduttava ennakoivalla hoitosuunnitelmalla ja sosi-
aalihuollon asiakassuunnitelmalla (THL — Palliatiivinen hoito on jarjestettava

yhdenvertaiseksi my6s vammaisille inmisille 2021.)

3.3.2 Vammaisen oikeudet

YK:n vammaissopimuksella halutaan taata kaikille vammaisille arvostusta, yh-
denvertaisuuden muiden kanssa seka osallisuuteen kaikkeen toimintaan. So-
pimuksen maaraykset edellyttavat, ettd vammaisia tulisi ottaa mukaan kaikkiin
heitd koskeviin asioiden suunnitteluun ja paatdéksentekoon. YK:n vammaisso-
pimuksen mukaan on merkittavaa lisata seka vammaisten henkildiden etta
muiden ihmisten tietoisuutta vammaisuudesta ja heidan oikeuksistaan. Ym-
marrysta ja tietoisuutta vammaisuudesta ja heidan oikeuksistaan on hyva

opettaa jo varhaiskasvatuksessa ja kouluissa (Invalidiliitto 2014.)

Yhdenvertaisuus

Yhdenvertaisuudella tarkoitetaan vammaisten kohtelua samalla tavalla sa-
manlaisissa olosuhteissa ja tilanteissa (Invalidilitto 2024). Yhdenvertaisuus
nakyy kaytannossa siten, etta viranomaisen, koulutuksen jarjestajan, tybnan-
tajan seka tavaroiden ja palvelujen tarjoajan on varmistettava kohtuullisia mu-
kautuksia vammaiselle henkil6lle. Kouluissa ja oppilaitoksissa voidaan hank-
kia tarpeellisia apuvalineitd, tarjota opintojen suorittamiseen ja onnistumiseen
tukea sekd mukauttaa opetusta vammaiset huomioiden. Kohtuulliset mukau-
tukset kuuluvat myos viranomaisten palvelun sisallét esim. viranomaisen teh-
dessa paatoksia vammaispalvelu- tai koulukuljetuspaatoksista. Yhdenvertai-
suuden laiminlydnti katsotaan YK:n vammaissopimuksen vastaiseksi syrjin-

naksi (Yhdenvertaisuus valtuutettu 2024.)
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3.3.3 Tukiverkosto

Kehitysvammaisen henkilon saattohoidon aikana on tarkeaa, etta hanet hyvin
tunteva ihminen on lasna loppuun asti. Kehitysvammaisen omaohjaaja ja ha-
nen laheisensa ovat tarkeimmat tukiverkostot, silla he osaavat parhaiten tul-
kita kehitysvammaista. Omaohjaajalla ja laheisilla on realistisempi kasitys ke-
hitysvammaisesta ja nain ollen he osaavat parhaiten tulkita hanta. Laheisilla ja
omaohjaajalla on myds tiivimmat suhteet, mika tekee informaatiosta sujuvam-
paa (Verneri 2023.)

Kehitysvammaisilla tulisi olla oikeus paattaa saattohoitopaikasta. Siirtoja asu-
misyksikosta sairaalaan tulisi valttaa, jos kehitysvammainen tai hanen omai-
sensa sita haluavat ja mikali se on mahdollista. On harvinaista, ettd omaoh-
jaaja voisi menna asukkaan mukaan sairaalaan. Saattohoito on moniammatil-
lista toimintaa. Kehitysvammaisen saattohoidossa on hyva olla lasna itse kehi-
tysvammainen, taman laheiset ja omaiset, omaohjaaja, kotisairaanhoito, koti-

sairaala seka sosiaalityontekijat (Verneri 2023.)

Kun henkild on kuollut tdssé tapauksessa omassa kodissaan, otetaan yhteytta
paivystavaan kotisairaanhoitajaan ja kerrotaan tapahtuneesta. Hoitaja kutsuu
paikalle laékarin, joka vahvistaa kuoleman. Taman jalkeen hoitaja auttaa tar-
vittavissa hommissa. Vainajan voi jattaa yoksi kotiin, jos ajatus kuolleesta
omaisesta ei tunnu vaivaavan laheisia. Vainaja voidaan heti kuljettaa pois, mi-
kali vainajan lasné&olo vaivaa laheisia. Hautaustoimisto voi hakea vainajan

pois myos arkulla (Hanninen J. 2015.)

Potilaan laakarilehdessa Emeritusprofessori Lonnqvisti kuvastaa surua koko-
naisvaltaiseksi reaktioksi menetykselle (Potilaan I&a&karilehti 2014). Suruun si-
saltyy laaja kirjo reaktioita, tuntemuksia, elamanmuutoksia seka kayttayty-
mist&, joita jokainen kokee ja tuntee omalla tavalla (Mielenterveystalo 2024).
Toisaalta menetysta voidaan kokea myds helpottavana ja iloisena asiana. Jos
rakas ihminen on ollut hyvin sairaana ennen kuolemaansa tai omaiset ja lahei-
set ovat jollakin tavalla osanneet valmistua kuolemaan ja irti paastaminen voi

tuntua helpommalta (Aho ym. 2021.)
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Suru on normaali tapa vastata raskaaseen menetykseen (Surevan kohtaami-
nen 2024). Surua tulisi kasitella ja hoitaa suruna eika sairautena (Potilaan 1a&-
karilehti 2014). Sureminen on hyvin yksil6llista ja tunteet aaltoilevia. Tunteet
voivat nousta pintaan muistuttavien asioiden ja tilanteiden myéta (Mielenter-
veystalo 2024). Menetys muuttaa elaman pysyvasti, mutta ihmissuhde me-
nehtyneeseen ei katoa mihink&&n. Ihminen on sopeuduttavaa elamééan ilman
menetetyn laheisen lasnaoloa. Vaikka ajan myota surun tuska ja kipu helpot-
tuu, kaipauksen ja ikavan tunne ei katoa mihinkaan (Surevan kohtaaminen
2024.)

Kuolemaan johtaneet syyt ja menetykset voivat tulla aina jossain elamantilan-
teissa tai jopa odottamattomasti (Potilaan laékarilehti 2014). Tuen tarjoaminen
ennen kuolemaa ja sen jalkeen edistaa selviytymista. Omaisille on tarkeaa,
ettd he saavat totuuden mukaista tietoa kuolemasta ajoissa. Omaisia kiinnos-
tavat myos kuolevan hyva hoito ja se, ettei han joudu karsimaan kivusta.

Omaisille tulee antaa rauhaa, aikaa ja tilaa hyvasteille (Aho ym. 2021.)

Sureva tulisi kohdata kunnioittavasti, silla jokaisen suru ja menetys on yksil6l-
listd. Hoitohenkilokunnilta saatu lohdutus ja myoétatunto koetaan tarkeaksi.
Nayttoon perustuvat suositukset osoittavat, etta tuen saaminen edesauttaa
surevien selviytymiselle. Se, etta ymparilla on joku, jolle voi puhua menetyk-
sesta ja tunteista, vahvistaa surevien terveytta ja hyvinvointia hankalassa ti-
lanteessa. Shokkitilanteessa tiedon vastaanottaminen on vaikeaa. Surevalle
tulee antaa tilaa ja aikaa sisaista tilannetta. Vasta myéhemmin he saattavat

tarvita konkreettista tukea (Aho ym. 2021.)

Surevalle tulee antaa tietoa, neuvoa ja ohjausta tarjolla olevasta tuesta seka
suullisesti etta kirjallisesti. Heille tulee myds kertoa oikeuksistaan, erilaisista
tukimuodoista ja tarpeen tullen ohjata ammatillisen avun piiriin. Heita tulisi roh-
kaista ottamaan vastaan apua. Erilaisia tukipalveluita ovat kriisipaivystys, sai-
raala, terveyskeskus, tyoterveyshuolto, psykoterapia, sosiaalihuolto, kela seu-
rakunnat, hautaustoimisto, MIELI Suomen Mielenterveys ry ja erilaiset vertais-

tukijarjestot (Surevan kohtaaminen 2024.)
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3.3.4 Vuorovaikutus

Vuorovaikutuksella tarkoitetaan kahden tai useamman ihmisen valista kom-
munikaatiota. Kommunikaatiossa tarkeinté on vastavuoroisuus (Mielenter-
veystalo 2023). Keskusteluun osallistuvat antavat osuutensa yhteiseen kes-
kusteluun tai tapahtumaan. Vuorivaikutustaitoihin kuuluvat kuuntelu, rohkaisu,
kannustaminen, myonteisen palautteen antaminen, tukeminen, myotatunto,

toisen ihmisen huomioiminen ja ilahduttaminen (Mieli 2024).

Yksi tarkeimmista sosiaalisista taidoista on empatia. Empatialla tarkoitetaan
taitoa elaytya toisen ihmisen asemaan. Empaattinen ihnminen huomioi ja vas-
taa toisen henkilon tunteisiin, tarpeisiin, viesteihin seka tavoitteisiin. Empaatti-
nen ihminen tiedostaa sanattoman seka kehollisen viestinnan, eleet ja ilmeet
(Mieli 2024.)

Kehitysvammaisen kommunikaatiossa, puheen ymmartamisessa tai puheen
tuottamisessa ilmenee jonkinasteisia ongelmia. Puheen kehitys voi viivastya
tai jaada ikatasoa nahden kehittymatta tai sen alle. Puheen viivastymisessa
puheen kehittyminen on hidasta ikatasoa nahden, mutta saavuttaa kuitenkin
ikatason tuntuman. Pysyvammissa ja laaja-alaisemmissa kielen kehityksessa
puheen kehitys ei saavuta ikatasoa. Taman nakyy kaytdnnossa siten, etta pu-
heen tuottaminen seka puheen ymmartaminen tuottaa vaikeuksia (Verneri
2024).

Puheen tuottamisen vaikeudet nakyvat epaselvdné puheena tai sananloytami-
sen vaikeutena keskustelutilanteessa. Kommunikaation yhteydessa puheen
ymmartaminen jaa usein huomaamatta. Ymmartamisen vaikeudet alkavat tulla
vastaan pitkien ja monimutkaisten lauseiden tai puhutun kielen ymmartamisen
vaikeutena. Kehitysvammaisen ymmartaminen ja kuuleminen edesauttaa on-

nistuvan kommunikaation syntyd (Verneri 2024).

Jokaisella kehitysvammoilla on ainutlaatuinen tapa kommunikoida. Jotkut
kayttavat aanta, toiset kasimerkkeja, kuvia tai muita tyokaluja kommunikaation
avuksi. Suuri osa kehitysvammaisista kayttavat viestintamenetelmien yhdistel-
maa eli “multimodaalista viestintaa”. Joillakin saattaa olla vaikeuksia kommu-

nikoida sanoin ja nain voivat kayttaa itsedan ja muita kohtaan vahingoittavia
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toimia ja kayttaytymismalleja. Tarkeintd kommunikaatiossa on kunnioitus ja
ymmarretyksi tuleminen. Naiden lisdksi ymparistolla on vaikutusta onnistunee-
seen kommunikaatioon. Tuttu ja turvallinen ymparistd auttaa kehitysvam-
maista ilmaisemaan itsedan vapaammin. Hairidtekijat kuten melut ja tuntema-
tonpaikka voivat sen sijaan vaikeuttaa kommunikointia (Communication Hub
2023.)

Agaronnikin ym. 2019 tutkimuksessa monet laakéarit kokivat kommunikaation
haastavaksi kehitysvammaisten kanssa. Vaikka kaytossé on erilaisia viestinta-
menetelmid kuten ASL-tulkit, pistekirjoitus seka TTY/TDD (teletypewriters).
Ammattilaisten mieltymykset eivat aina vastanneet potilaiden mieltymyksia.

Sen lisaksi jokaisella laékareilla on erilaiset viestintamieltymykset.

Kuurojen ja huonokuuloisten kohdalla osa la&kéareista on kayttdneet muistipa-
nojen kirjoittamista, huulilta lukemista, adnenkorkeuden muuttamista ja jopa
hitaampi puhumista. Toiset ovat yrittédneet viestia kirjallisesti. Kirjallinen viesti
jakaa ladkareiden mielipidettd. Puolet heista olivat sitd mieltd, etta potilaiden
on helpompi seurata mukana ja loput kokivat potilaalle kirjoittamista hitaana
menetelmana. Mita tulee sokeisiin ja nakdvammaisiin potilaisiin, ammattilai-
silla on vahan saatavilla heille suunnattuja viestintamateriaalia. Joissakin pai-
koissa on kaytdssa “iso fontti” nakévammaisille potilaille. Yksi tutkimukseen
osallistuneista laakarista kertoi, ettd hanella oli tarjolla pistekirjoituksella kirjoi-
tettuja materiaaleja (Agaronnik ym. 2019.)

Monipuolisesta viestintimenetelmista huolimatta monet laakarit kaantyvat la-
hes aina potilaan omahoitajan tai laheisten vuoropuheille ja ikava kylla jotkut
la&kareita jattavat itse potilaan keskustelun ulkopuolelle. Heidan mielestaan
esim. vaikeasti kehitysvammainen ei kykene tekemé&an paatoksia itse, he tar-
vitsevat jatkuvaa apua. Kommunikaation yhteydessa korostuu moniammatilli-
suus, jossa tarvittaessa ladkari voi kaatya hoitajan puolelle ja toisin pain (Aga-
ronnik ym. 2019.)

Tehokas ja onnistunut kommunikaatio nakyy yksilén hyvinvoinnissa ja mielen-
terveydessa. Kommunikaation ongelmia kokevat erityisesti vakava ja syvalli-
nen kehitysvammainen henkilé. Ongelmia voi esiintyd puheaanissa tai kielen

ymmartamisessa ja kaytoksessa. Ei-verbaaliseen viestintamuotoon kuuluva
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kayttaytyminen voi kehitysvammaisen kohdalla olla arvokas ilmaisutapa. Eri-
laisilla kaytoksellaan kehitysvammainen osoittaa psyykkisia oireita, tunteita,
terveysongelmia, kipua, nalkaa tai jotain nykyisesta tilanteesta. Kehitysvam-
man vaikeutuessa psykiatristen oireiden “kayttaytymisvastineet” kuten mieli-
sairauden merkit ja oireiden ilmaisu kayttaytymisen kautta yleistyvat (Intellec-
tual disability mental health connect 2024.)

Kehitysvammaisen mielenterveysyhdistyksen (Intellectual disability mental
health connect) mukaan kommunikaation vaikeudet esiintyvéat erityisesti heilla,
joilla on vakava tai syvéllinen kehitysvamma. Vaikeudet voivat olla esteena
terveydenhuollon hakemiselle ja saamiselle. Kehitysvammaisen mielenter-
veysyhdistys korostaa, ettéd on tarkeaa puhua suoraan kehitysvammaisella
eika vain hanen tukihenkildilleen. Kehitysvammaisen kohdatessaan on hyva
selvittd& h&nen ensisijainen viestintastrategiansa ja kannustaa hanté hyddyn-

tamaan sita.

4 TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetydmme tarkoituksena on koota tietoa kehitysvammaisten erityspiir-
teista saattohoitopotilaana kirjallisuuskatsauksen avulla. Tavoitteena opinnay-
tety6llamme on parantaa niin erikoistumisopinnoissa opiskelevien sairaanhoi-
tajien kuin sairaanhoitajaopiskelijoidenkin tietoisuutta kehitysvammaisten eri-

tyispiirteista saattohoidon aikana.

Tutkimuskysymykset

1. Mista koostuu hyva kehitysvammaisten saattohoito?
2. Mitka ovat kehitysvammaisten saattohoidon erityispiirteet?

5 KIRJALLISUUSKATSAUS
5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yksi yleisimmista kirjallisuuskatsauksen muo-
doista ja se tarjoaa laajan yleiskuvan tutkittavasta aiheesta ilman tiukkoja
saantoja tai rajoituksia. Vaikka siiné ei ole tarkkaa rakennetta, se pyrkii silti pe-

rusteellisesti kuvaamaan tutkittavaa ilmi6ta ja tarvittaessa luokittelemaan sen
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piirteitd (Salminen 2011, 6). Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena
on yleisesti selvittad, mita tiedetaan tietysta aiheesta tai ilmiosta seka tunnis-
taa keskeiset kasitteet ja niiden valiset yhteydet (Kangasniemi ym. 2013, 294).
Katsauksessa pyritdén usein vastaamaan kysymyksiin siitd, millainen on vallit-
seva keskustelu kyseisesta aiheesta, onko tiedossa laaja yksimielisyytta vai
onko kyseessd enemmankin vaittelyjen ja erilaisten ndkemysten ala ja millai-
sia kehityssuuntia ja teorioita aiheeseen liittyvassa tiedossa on havaittavissa.
Tama auttaa lukijaa hahmottamaan tutkimuskentan tilaa, suuntauksia ja mah-

dollisia aukkoja tiedossa. (Kangasniemi ym. 2013)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on monipuolinen tydkalu, jota voidaan kayttaa
erilaisiin tarkoituksiin. Katsaus voi auttaa rakentamaan kasitteellista ja teoreet-
tista kehitysta tietyn aiheen ymmartamiseksi. Katsauksen avulla voidaan myos
esittdd kattavasti tietoa tietylle aihealueelle ja tunnistaa mahdollisia ongelmia
tai aukkoja. Liséksi se tarjoaa mahdollisuuden tutkia tietyn alueen teorian ja
tutkimuksen historiallista kehitysta, mika auttaa ymmartamaan, miten aihe on
kehittynyt ajan my6ta ja millaisia vaikutuksia silla on ollut. Nain ollen kuvaileva
kirjallisuuskatsaus tarjoaa arvokasta tietoa ja nakokulmia monenlaisiin tutki-

mus- ja kehitystyon tarpeisiin (Kangasniemi 2013, 294.)

Kuvailevalla kirjallisuuskatsauksella on erilaisia alatyyppeja, jotka sisaltavat
narratiivisen kirjallisuuskatsauksen, integroivan kirjallisuuskatsauksen ja sco-
ping-kirjallisuuskatsauksen. Narratiivinen kirjallisuuskatsaus on kevyt kirjalli-
suuskatsauksen muoto, joka pyrkii helppolukuiseen lopputulokseen. Sen
avulla luodaan laaja kuva tutkimusaiheesta tai kuvataan sen historiaa ja kehi-
tyskulkua. (Marjamaa & Sinisalo 2022; Salminen 2011, 7.)

Yleisesti puhuttaessa narratiivisesta kirjallisuuskatsauksesta viitataan narratii-
viseen yleiskatsaukseen, joka on laajempi kuin aikaisemmat toteutustavat.
Katsauksen analyysimuoto on kuvaileva synteesi, jossa tieto esitetddn ytimek-
kaasti ja johdonmukaisesti. Narratiivinen katsaus on kuvaileva tutkimustek-
niikka, joka auttaa paivittamaan tutkimustietoa, mutta se ei tarjoa syvallista
analyysia. Sita kaytetaan laajasti esimerkiksi opetuksen alalla, silla sen avulla
voidaan tarjota opiskelijoille ajantasaista tietoa, jota ei aina 16ydy muusta tie-
teellisesta kirjallisuudesta. Vaikka narratiivinen kirjallisuuskatsaus voi olla kriit-

tinen, se ei kuitenkaan oletusarvoisesti ole sita. (Salminen 2011, 7.)
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Integroiva kirjallisuuskatsaus on tehokas tapa kuvata tutkittavaa ilmiota katta-
vasti. Sita kaytetaan tuottamaan uutta tietoa aiemmista tutkimuksista ja se
auttaa myds kirjallisuuden tarkastelussa, kriittisessa arvioinnissa ja yhteenve-
tojen tekemisessa. Vaikka se voidaan liittd& systemaattiseen kokonaisuuteen,
integroiva katsaus siséltaa narratiivisia piirteita erottaen sen narratiivisesta
katsauksesta kriittisen tarkastelun ja metodisen vaatimuksen kautta. Tama
mahdollistaa keskeisen tutkimusmateriaalin tiivistAmisen katsauksen pohjaksi
(Salminen 2011, 8.)

Scoping-kirjallisuuskatsaus suoritetaan perinteisesti ennen valmista syste-
maattista katsausta, jotta voidaan hahmottaa tutkimuskentan laajuus aiheen
ymparilla. Taman avulla arvioidaan, kuinka hyvin aihe on tutkittu ja onko tar-
vetta systemaattiselle katsaukselle. Scoping-kirjallisuuskatsauksen tavoitteena
on myds tunnistaa avainsanat ja asettaa tutkimusaiheet asianmukaiseen kon-
tekstiin (IFIS s.a.)

Scoping-kirjallisuuskatsaukset ovat kuvailevia, eivatka yleensa kattavia, mutta
ne tarjoavat kirjallisuuden tiekartan/tien. Ne seuraavat samanlaisia vaiheita
kuin systemaattisessa katsaustarkastelussa, mutta eivat sisalla tietojen poi-
mintaa, herkkyysanalyysia tai laadunarviointia. Sisallon rajaukset eivét ole
valttamattomia, mutta niita harkitaan tarvittaessa, jos halutaan tarkastella uu-

sinta tekniikkaa kiinnostavassa aiheessa (IFIS s.a.)

Opinnaytetybhdomme naista menetelmista soveltui parhaiten kuvailevan kirjalli-
suuskatsaus. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla voimme tuoda laajan
yleiskuvan kehitysvammaisten saattohoidon erityspiirteistd ilman erityisia
saantoja tai rajoituksia. Katsaus selkeyttdd kasitteellisten ja teoreettisten kehi-
tyksia tietyn aiheen ymmartamista. Katsaus mahdollistaa tietoa tietylle aihe-
alueelle ja erottamaan mahdollisia aukkoja tai ongelmia. (Salminen 2011, 6;
Kangasniemi 2013, 294.)
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Aiheen valinnan jalkeen aloimme miettimaan tiedonhakuvaihetta. Aloitimme

tiedonhaun tutustumalla itse aiheeseen. Kerdsimme aineistoa Kaakkois-Suo-

men ammattikorkeakoulun kirjastopalvelu ja valitsimme tietokannoiksi Pubme-

din, EBSCOn ja Medicin. Olimme yhteydessa Kaakkois-Suomen ammattikor-

keakoulun informaatikon kanssa tiedonhaun aloituksesta. Tiedonhaku osui

huhtikuusta-toukokuulle 2024. Tiedonhakua rajattiin hakusanoilla, jotka liittyi-

vat kehitysvammaisten saattohoitoon.

Taulukko 1. Siséén- ja poissulkukriteetit.

POISSULKUKRITEERIT

Aineisto on julkaistu vuosina 2008—
2024,

Aineisto on julkaistu ennen 2007.

Aineiston on suomen tai englannin-

kielisia.

Aineisto on muulla kielella.

Aineisto on saatavilla verkosta koko-

naan.

Aineisto on maksullinen

Aineisto on ylempi amk, vaitoskirja
tai pro gradututkielmat? Tutkimusar-
tikkeli

Aineisto on amk opinnaytetyo

aineisto vastaa vahintaan yhteen tut-

kimuskysymykseen

Aineisto ei vastaan yhteenkaan ky-

symykseen.

Aineisto keskittyy kehitysvammaisten

saattohoidon erityispiirteisiin

Aineisto ei liity kehitysvammaisten

saattohoidon erityispiirteisiin

”

Hakusanoiksi valitsimme muun muassa “kehitysvammainen”, "saattohoito”,

”on

“palliatiivinen hoito”, “terminal care”, "e

” o,

nd of life care”, "nurse” ja ’intellectual

disability”. Tiedonhaussa hydédynsimme AND- ja OR rajauksia, jotka mahdol-

listivat tarkemman tai laajemman haun tulosten saamiseen. AND-rajauksella

varmistettiin, ettd hakutulokset sisalsivét kaikki annetut hakusanat, kun taas

OR-rajauksella haettiin tietoja, jotka sisalsivat vahintddn yhden annetuista ter-

meista. Tiedonhaussa kayttdmamme sisdén- ja poissulkukriteerit on esitetty

taulukossa 1. Aineistojen tuli liittya aiheeseen ja tavoitteena oli, etteivat olisi yli




12 vuotta vanhoja aineistoja. Aineistojen vahaisyyden vuoksi jouduimme kui-

tenkin laajentamaan aineistojen julkaisuvuosia.

Taulukko 2. Tiedonhaun tulokset eri tietokannoista.

Tieto-

kannat

haku lausek-

keet

Osumia
yht.

Saatavuus
verkossa koko
teksti.

Vastaa tutki-
muskysy-

myksiin

EBSCO

(Disability Or
disabilities

OR disabled)
AND terminal

care

2186

391

2

EBSCO

(End of life
care OR ter-
minal care)
AND intellec-
tual disability

762

226

Medic

Kehitysvam*
AND (saatto-
hoi* OR pal-
liat*) / (saat-
tohoi* OR
palliat* OR
kuoleva*)

1091

423

Pubmed

intellectual di-
sability OR
communica-

tion

1471848

1220801

Pubmed

Intellectual
disabilities
AND end of
life care AND

nurse

10

10
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Taulukossa 2 on tarkempi kuvaus tiedonhaun sisdén- ja poissulkukriteereista.
EBSCO:ssa kaytimme englanninkielisia hakusanoja, kuten” (Disability Or disa-
bilities OR disabled) AND terminal care” ja “(End of life care OR terminal care)
AND intellectual disability”. Medic:ssa kaytimme suomenkielisid hakusanoja,
“‘Kehitysvam* AND (saattohoi* OR palliat*) / (saattohoi* OR palliat* OR kuo-
leva*)” ja Pubmed:ssa myos tuli kaytettya englanninkielisia hakusanoja ” intel-
lectual disability* AND communication”. Valitsemamme aineistot sisalsivat tut-
kimuskysymyksiin ja itse aiheeseen liittyvia tietoja, joita halusimme ottaa mu-
kaan. Halusimme myads, etté aineistot olisivat enintddn 12 vuotta vanhoja, jo-
ten tiedonhaun yhteydessa laitoimme aikajanaksi 2011-2024. Jouduimme laa-
jentamaan aineistojen vahaisyyden vuoksi aikajanaa 2008-2024. Kieliksi
otimme suomen ja englannin kielen helppo ymmarrettavyyden takia. Aineistot
olivat verkossa saatavia vaitoskirjoja, ylemman ammattikorkeankoulun opin-
naytetoitd, tutkimusartikkeleita ja katsausartikkeleita. Tutkimustaulukossa on
tarkemmin eroteltu aineistojen tarkoitus, kaytetyt analyysimenetelmat seka
keskeiset tulokset opinnaytetydon kannalta. Tarkempi kuvaus tutkimustaulu-

kosta on nahtavilla liitteessa 1.

5.3 Aineiston analyysi

Sisallénanalyysi on yleisimmin kaytetty analyysimenetelma laadullisissa tutki-
muksissa (Elo ym. 2022). Sen tavoitteena on paljastaa tekstinaineistosta esiin
nousevat merkitykset. Tutkittavasta asiasta pyritdaan luomaan tiivistetty ja
yleistava kuvaus niin, etta aineiston informaatioarvo sailyy. Analyysissa pyri-
tdan tunnistamaan tekstien yhtalaisyydet ja erot sekd kuvamaan ne sanalli-

sesti. (Leinonen 2018.)

Sisallénanalyysi lAhestymistapoja voi olla kahdenlaisia: aineistolahtoinen el
induktiivinen ja teorialdht6éinen eli deduktiivinen. Analyysin péévaiheet ovat
valmistelu, analysointi ja raportointi. Valmisteluvaiheeseen kuuluu analyysiyk-
sikdn valinta, aineiston lapikaynti ja tarvittaessa litterointi. Analyysivaiheessa
aineistoa voidaan lahestya joko aineistolahtdisesti ryhmitellen tai teorialahtoi-
sesti, jossa esitetddn analyysimatriisin perusteella olennaista kuviota. Rapor-
tointivaiheessa tulokset esitetaan kirjallisesti ja visuaalisesti sek& niita verra-

taan aiempiin tutkimuksiin (Elo ym. 2022.)



30

Opinnaytetydmme lahestymistapana on induktiivinen aineiston analyysi, jossa
painotamme aineistoa ja rakennamme teorian sen perusteella. Induktiivinen
menetelma ohjaa tutkimusprosessia ja pyrimme arvioimaan tutkimuksen luo-
tettavuutta, patevyytta seka antamaan lukijalle selkean kuvauksen tutkimuk-
sen taustoista ja prosessista. TAma auttaa lukijaa ymmartamaan, miten tutki-
mus on edennyt ja mité valintoja on tehty aineiston analysoinnin aikana (Ai-
neisto- ja teorialahtdisyys s.a.) Toteutimme induktiivista sisallonanalyysin Elon

ym. 2022 ohjeiden mukaisesti.

Alkuperainen Pelkistetty
ilmaisu ilmaisu

Alaluokka 4 Ylaluokka

Paaluokka

Kuva 1. Siséllénanalyysin vaiheet (Elo ym. 2022)

Kavimme huolellisesti aineistoja lapi ja esille nostimme péaékohdat esiin. Pel-
kistimme alkuperaisilmaukset. Naista pelkistetyita saimme useita alaluokkia.
Tarkempi kuvaus sisaltdanalyysin vaiheesta on nakyvilla kuvassa 1. Ylaluok-
kiin meilla nousi esiin kahdeksan keskeista paateemaa, jotka olivat: tervey-
denhuollon ammattilaiset, terveystarpeet, hoitoymparisto, inhimillisyys, kehi-
tysvammaisten perusoikeudet, kommunikaatio, moniammatillisuus seka avun-
tarpeet. Sisallonanalyysin paaluokaksi muotoutui kehitysvammaisen saatto-
hoidon erityispiirteet. Tarkempi kuvaus aineiston ryhmittely on néhtavilla liit-
teessa 2.
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6 TULOKSET
6.1 Hyva saattohoito ja saattohoidon erityispiirteet

Kehitysvammaiset ovat useimmiten riippuvainen muiden avusta. Kehitysvam-
maiset kokevat omien valintojen tekemisen vaikeana ja valilla jopa stressaa-
vana asiana. Heidan on vaikea erottaa omia valintoja ja niista aiheutuvia seu-
rauksia toisistaan. Joskus omahoitajat joutuvat eettisesti miettimaan “terveel-
listen” valintojen ja itsemaaraamisoikeuksien valilla. Kehitysvammaisilla esiin-
tyy myas ristiriitaisia tunteita omien sek& muiden tekemien valintojen valilla.
He tunsivat muiden tekemien valintojen vaikutukset esim., kun he halusivat
tehda itse valintoja, omahoitajat tai muut tekivat ne heidan puolestaan (Nijhof
K. ym. 2024.)

Nijhofin ym. 2014 tutkimukseen osallistuneet kehitysvammaiset tarvitsivat ter-
veystukea, koska he eivéat kyenneet tunnistamaan omia terveysoireitaan tai
viestimaan terveystarpeistaan. Kehitysvammaisten terveystarpeiden tunnista-
misessa onkin tarkeda tuntea itse kehitysvammaista, hanen kayttaytymisensa
seka osata tulkita kivun ja epamukavuuden oireita. Kehitysvammaisen poik-
keava kayttaytyminen voi viitata terveysongelmiin. Terveydenhuollon ammatti-
laisilla ei ole riittavasti koulutusta kehitysvammaisen kohtaamisesta tai saatto-
hoidosta, mika nakyy mm. kommunikaation esteind. Kommunikaation esteiden
takia diagnoosi voi jopa viivastya. Tutkimuksessa kehitysvammaiset kokivat it-
sensa ulkopuoliseksi heista kaydyissa keskusteluissa. Omahoitajat olivat
my0s sita mielta, ettei terveydenhuollon ammattilaiset ottaneet kehitysvam-
maisiin vakavasti. Kehitysvammaisten omaiset ja omahoitajat korostavatkin
kuuntelemisen tarkeytta seka terveydenhuollon ammattilaisten ja omaishoita-

jien toimivaa yhteisty6téa terveystarpeiden tunnistamiseksi.

Pysyva omahoitaja ja/tai hoitohenkilokunta helpottavat kehitysvammaisen
poikkeavan kaytoksen tulkitsemista, kivun tunnistamista ja sen hoitoa. Liséksi
kehitysvammaisen on mukavampi olla tuttujen ihmisten lahella. Kuten Nijhof
ym.2014 tutkimuksessa todetaan, kehitysvammaisella voi olla vaikeuksia
tuoda itsedan suullisesti tai/ja kirjallisesti. Joskus kehitysvammaisen on vaikea

tiedostaa kivun syyté ja sen alkuperaa esim. onko kipu fyysinen vai henkinen.
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Tutkimus osoittaa my6s, etta uusi hoitaja tai henkilokunta saattaa aiheuttaa
kehitysvammaisessa jannitysta. Siksi hoitajat haluavat saada enemman koulu-
tusta kivunhoidosta ja kehitysvammaisen haastavan kaytoksen tulkitsemisesta
(Nijhof K. ym. 2024.)

Mita tulee terveydenhuollon palveluihin, kehitysvammaiset kokivat saavansa
tarpeellista tukea. Kommunikaation esteista huolimatta, yhteistyon kehitys-
vammaisen perheenjasenien, omahoitajan sekd muiden terveydenhuollon am-
mattilaisten kanssa sujunut hyvin. Pysyva henkildkunta tai omahoitaja on valt-
tamatontd, mutta se aina ole mahdollista esim. vahaisen resurssin takia. Mo-
net kehitysvammaisen perheenjasenet ja omahoitaja toivovat terveydenhuol-
lon ammattilaisilta laaja-alaista koulutusta kehitysvammaisen potilaan kohtaa-
misesta (Nijhof ym. 2014.)

Bekkemanin ym. (2014) tutkimus vahvistaa hoitajien vahaista tietoa ja koulu-
tusta kehitysvammaisen kohtaamisesta loppueldmén vaiheessa. Suuri osa
vastaajista, jotka koostuivat sairaanhoitajista sekd sosiaalityontekijoista, olivat
yhta mieltd hyvan loppuelaman takaamisesta jokaiselle. He olivat myds sa-
maa mieltd lisdkoulutuksen tarpeesta, etenkin asiakkaiden tukemisesta kuole-
man lahestyessa ja jaahyvaisprosessien kasittelyssa. Tutkimuksessa tuli
myos ilmi, etté sairaanhoitajilla on enemman valmiutta kuin sosiaalitytnteki-
joilla mm. tybkokemuksien kautta. Puolet vastaajista kokivat ulkopuolisen kon-

sultointipalvelut vieraaksi.

Diazin ym. (2017) tutkimuksessa osallistujat pitivat hoitopaikkaa sekd ympéa-
réivaa ymparistoa tarkeimmiksi tekijoiksi saattohoidon aikana. Kehitysvam-
maisten saattohoidon aikana siirtamista paikasta toiseen tulisi valttaa, jos se
on vain mahdollista. Siirtdminen, tdssa tapauksessa omasta kodista pitkaai-
kaishoitoon aiheuttaa enemman negatiivisia kokemuksia potilaalle. Kehitys-
vammaisen on vaikeampi sopeutua uuteen ymparistoon, joten saattohoidon
paatoksen hetkella potilaan toiveita tulisi kunnioittaa ja kuunnella. Saattohoi-
don aikana olisi myos tarkead, ettd ne l&heiset ja tutut henkil6t olisivat lasné ja

etta rutiinit pysyisivat mahdollisimman muuttumattomina. Osallistujat olivat



33

my0s sita mielta, ettd kuolema on ihanteellinen, jos olosuhteet sekd ihmiset

muuttuisivat mahdollisimman vahan.

Anttosen (2016) mukaan hyva kuolema tarkoittaa potilaalle inhimillista ja mah-
dollisimman oireetonta kuolemaa, vaikka kuoleman hyvaksyminen olisi vai-
keaa ja potilas jaisi tuntemaan elamansa keskeneraiseksi. Hyvassa kuole-
massa potilas hyvaksytaan itsendan ja hanet hoidetaan niin hyvin kuin mah-
dollista, eikd hanta jateta yksin vaikean prosessin aikana (Anttonen 2016, 59.)
Potilaan osallistuminen hoitoprosessiin ja lahestyvaan kuolemaan mahdolli-
simman paljon. Henkilon oikeus tehda paatoksia ja valintoja olisi tarke&a kun-
nioittaa (Read & Thompson-Hill 2008.)

Tallaiset lahestymistavat eivat valttamatta taysin poista kehitysvammaisten
henkildiden kohtaamia viestintdhaasteita, mutta ne voivat auttaa vahentamaan
niita, voimaannuttaen sekéa kehitysvammaista henkiloa etta hanté hoitavia sai-
raanhoitajia. Korostettiin, etta sairastavaa henkil6a tulisi osallistua mahdolli-
simman paljon hoitoprosessiin ja hanen lahestyvaan kuolemaansa, niin paljon
kuin hén itse haluaa. On tarkeda kunnioittaa hanen oikeuttaan tehda omia
paatoksia ja valintoja. Tutun hoitajan mukanaolo voi helpottaa sairastavan
olon mukavuutta aina kun se on mahdollista. On my6s tarkeda antaa riittavasti
aikaa, jotta henkil6 voi ymmartaa sairaudestaan saatuja tietoja. Visuaaliset va-
lineet, kuten valokuvat, piirrokset ja kuvat, voivat selkeyttda viestintda ja tukea
muistamista. Lauseiden jakaminen yksinkertaisempiin ja konkreettisiin osiin

tekee tiedon ymmartamisesta helpompaa (Read &Thompson-Hill 2008)

Tukihenkildiden ymmarrys henkilon historiasta ja elamantarinasta ei perustu
vain pitkaaikaiseen suhteeseen. Watson ym. (2017) tutkimuksessa havaittiin,
ettd henkilon pitkdaikaiset tuttavat voivat jakaa tarinoita, kuvia ja videoita,
mik& auttaa muita tukihenkildita ymmartamaan henkiléd paremmin. TAma tie-
don jakaminen ja dokumentointi oli erityisen hyodyllistd elamén loppuvaiheen
paatoksenteossa (Watson ym. 2017.)

Diazin ym. (2023) tutkimuksessa korostettiin, ettd taloudelliset resurssit ovat

osallistujien mielesta merkittava tekija elaman loppuvaiheen kokemuksissa.
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Taloudelliset rajoitteet voivat vaikuttaa huomattavasti silhen, miten kehitys-
vammaiset henkilot kokevat loppuvaiheensa. Saattohoidon koettiin yleisesti

olevan kallimpaa kuin kotona tapahtuva hoito (Diaz ym. 2023)

Perheen tuen merkitys nahtiin osittain esteené hyvalle elaman loppuvaiheen
hoidolle, koska se saattaa rajoittaa yksilon mahdollisuutta tehda itsendisia ja
tietoisia paatoksia (Diaz ym. 2023). Perheenjasenille hyva kuolema tarkoittaa
tukea laheisen menettamisessa ja mahdollisuutta jatkaa elamaa surun vahitel-
len lieventyessa. Hyvan kuoleman kokemuksen jalkeen perheelld on parem-
mat edellytykset jatkaa elamaa ja kasitella menetysta. Tutkimuksen mukaan
hyva kuolema antaa perheelle rohkeutta kohdata kuolema ja kuolevat tulevai-
suudessa (Anttonen 2016, 59.)

Diazin ym. (2023) tutkimuksen osallistujat ilmaisivat, ettéa perheen fyysinen
etaisyys saattohoitopaikasta olisi epamiellyttava asia, ja heilla oli kasitys, etta
perhe tekee usein paatoksen saattohoitoon siirtymisesta, tai etta perheen rooli
vaikuttaa merkittavasti naihin paatoksiin. Tama huoli nousi erityisesti esiin
saattohoidon yhteydessa, ei niinkaan kotona annettavan hoidon osalta. Ylei-
sesti ottaen osallistujat havaitsivat, ettd elamén loppuvaiheeseen liittyy monia
muutoksia, joita henkil6t itse eivét pysty hallitsemaan. Epavarmuus siita, mita
kuolevalle henkildlle seuraavaksi tapahtuu, oli lapi molempien ryhmahaastat-
telujen keskeinen teema (Diaz ym. 2023.) Potilaalle oli tarkeada ymmartaa,
mita hoitojen lopettaminen ja jatkaminen kaytdnnossa tarkoittavat, kuka hanta
hoitaa ja missa hoito tapahtuu (Anttonen 2016, 59.)

Diazin ym. (2023) tutkimuksen osallistujat korostivat, ettd ihmisten, ympariston
ja rutiinien tulisi pysya mahdollisimman muuttumattomina elaman loppuvai-
heessa. Yleinen ndkemys oli, ettd ihanteellinen hoito kuoleman lahestyessa
on sellaista, joka muuttaa elinolosuhteita mahdollisimman vahan. Erityisesti
ymparistd nahtiin keskeisena tekijana hyvan loppuvaiheen hoidon kannalta.
Ympariston, joka ei heijasta kuolevan henkilon toiveita ja mieltymyksia, katsot-
tiin olevan vAhemman toivottava. Tama tuli esille erityisesti keskustelussa,
jossa yksi osallistuja kertoi paatoksestadn mennda saattohoitoon (Diaz ym.
2023.)
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Kuitenkin Grindrorin ym. 2017 tutkimuksen henkiloston jasenet ilmensivat
omaa ajatustaan, etta suotava kuolinpaikka kelle tahansa on sairaala, jossa
on laaketieteellinen ja hoitotydn tuki, missa on rauhallista, hiljaista, mukavaa
ja puhtaan valkoiset lakanat. Tutkimuksen perusteella voidaan perustella, etta
hyva saattohoidon osa-alue on henkilokunnan yhteisymmarrys ja yhtenaisyys
hoidon toteuttamisesta. Sosiaalisen ja emotionaalisen tuen tarjoaminen on tar-
keaa laadukkaassa saattohoidossa henkil6illd, joilla on vammaisuuksia. Vam-
maistukity® on oleellista elaman loppuvaiheen hoidossa ja tdydentaa saatto-

hoidon asiantuntemusta (Grindror ym. 2017.)

Diazin ym. (2023) tutkimukseen osallistuneet totesivat myos, etta tuttavuus
ymparilla olevien ihmisten kanssa on tarkeéa loppuvaiheen hoidossa. Toisin,
kuin aiemmin esille nousseessa teemassa, perheen tuki tunnustettiin tdssa

mahdolliseksi hyvan hoidon edistajéaksi (Diaz ym. 2023.)

Anttosen (2016) haastatteluissa korostui, etté tiedon tarve oli siina hetkessa
suuri. Potilas ja hdnen perheensa arvostivat, etta heille puhuttiin totuudenmu-
kaisesti ja vastattiin rehellisesti kysymyksiin. Taméa auttoi perhettd sopeutu-
maan uuteen tilanteeseen ja [dytamaan oman roolinsa siind. Hoitohenkilokun-
nan lahtékohtana oli ymmartaa potilaan ja perheen tilanne, jotta he pystyivat
tukemaan heita parhaalla mahdollisella tavalla (Anttonen 2016, 59.) Perheen
tuki kotona ja vierailut saattohoidossa nahtiin ihanteellisina, mutta samalla
myOnnettiin, etta kaikilla ei ole perheen tukea, eikd ryhméahaastatteluissa 10y-

detty ratkaisua ndille henkildille (Diaz ym. 2023.)

Yleisena kasityksena Diazin ym. (2023) tutkimuksessa oli, etta tuttavuuden
sailyttaminen sek& ympaériston ettéd ihmisten osalta on avain hyvaan loppuvai-
heen hoitoon. Kaikki osallistujat olivat yhta mielta siitd, etta kuolevan henkilén
toiveita tulee kunnioittaa, ja he keskustelivat esteista ja mahdollisuuksista ta-
man tavoitteen saavuttamiseksi. Myonnettiin, etta kuolemaan liittyy monia eri
osapuolia, jotka voivat vaikuttaa siihen, etta kuolevan henkilon toiveita kunni-
oitetaan. Perhe voi olla seka este ettd mahdollistaja toiveiden toteutumiselle
(Diaz ym. 2023.)

Diazin ym. (2023) tutkimuksen osallistujat pitivat myds tarkeana, etta kuole-

maan liittyvista palveluista on riittavasti tietoa, jotta kuolevan henkilon valinnat
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voidaan huomioida (Diaz ym. 2023.) Potilaiden ja perheiden aiemmat koke-

mukset tai toisten ihmisten kertomukset hoidon laadusta vaikuttivat usein hoi-
topaikan valintaan. Hoitohenkilokunnan tehtavana oli kasitella potilaan ja per-
heen ennakkokasityksia, jotta pelkoja voitiin lieventaa ja hoitoon liittyvat odo-

tukset asettavat realistiselle tasolle (Anttonen 2016, 59.)

Viimeisten toiveiden kirjaaminen ja lahiomaisen valitseminen nahtiin keinoina
varmistaa, etta henkildn toiveita kunnioitetaan. Ryhmahaastatteluissa uskottiin
vahvasti siihen, etta kuolevan henkilon toiveita tulee kuunnella ja kunnioittaa,
ja pohdittiin keinoja varmistaa, etta jokainen voisi saada oman toiveensa mu-
kaisen kuoleman (Diaz ym. 2023.) Hoitohenkildkunnan kokemusten mukaan
potilaan ja perheen toiveiden huomioinen seka avoin keskustelu vahvisti luot-
tamusta hoitohenkilokuntaan ja heidan kykyynsa tarjota apua tarvittaessa.
Kun hoitohenkildkunta tutustui potilaaseen ja perheeseen, kohteli heitd ysta-
vallisesti ja osoitti kiinnostusta heidan tarpeisiinsa, tasta syntyi vahva hoito-
suhde. Tavoitteena oli varmistaa, etta potilas voi elaa loppuelamansa arvos-
taen niita asioita, joita han ja hanen perheensa pitivat tarkeind (Anttonen
2016, 59.)

Ihmiset, joilla on kehitysvamma, tulevat vaistamatta kokemaan elamén loppu-
vaiheen kuten muut terveet. On tarkeaa, ettd he saavat riittavasti tietoa heidén
oikeudestaan omin valintoihin. (Diaz ym. 2023.) Hoitohenkildkunta auttoi poti-
lasta ja perhetta tekemaan hoitopaatoksia keskustelemalla eri hoitovaihtoeh-
doista ja tarjoamalla tietoa saatavilla olevista hoitopaikoista (Anttonen 2016,
59.)

Diazin ym. (2023) tutkimuksessa nousseet teemat korostavat taman ryhman
pelkoja ja toiveita koskien laadukasta loppuvaiheen hoitoa (Diaz ym. 2023.)
Saattohoitopdéatdoksen hyvaksyminen perustui siihen, etta potilas koki ela-
neensa tarpeeksi pitkan ja hyvan elaman. Paatokseen vaikuttivat myos hoito-
jen haittavaikutusten pelko, hoitovasymys, jatkuvan paivystyskéayntien loppu-
minen ja paremman elaménlaadun valitseminen (Anttonen 2016, 59.) On tar-
kead, etta hoitosuunnittelu on saavutettavaa ja vastaa kuolevan henkilon toi-
veita. Tama tarkoittaa, ettéa kehitysvammaisten henkildiden ja heidan hoita-
jlensa on saatava selkeda ja kattavaa tietoa (Diaz ym. 2023.)
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Monille potilaille oli normaalia kayda ladkarissa ja kuulla hoitopaatoksia yh-
dessa perheenjasenen kanssa koko sairauden ajan. Vain yksi potilaista mai-
nitsi, etté hoitohenkilékunta oli erikseen ehdottanut perheenjasenen mukaan
ottamista hoitopaatoksia tehtaessa. Perheen nakdkulmasta saattohoitopaatos
toi selkeytta hoitorajoituksiin, vastuun jakautumiseen ja hoidon rauhoittumi-
seen yhden vastuutahon alle (Anttonen 2016, 59.)

7 POHDINTA
7.1 Tulosten tarkastelu

Varhainen hoitolinjauksen tekeminen ja hoitosuunnitelman laatiminen ovat
olennaisia toimenpiteita saattohoidon onnistumiseksi. On erittain tarke&a tun-
nistaa hoidon tarve ajoissa, jotta potilaan hyvinvointi voidaan turvata ja ela-
man loppuvaiheesta tehda mahdollisimman arvokas (Palliatiivinen hoito ja
saattohoito 2019.) Saattohoitopaatoksen hyvaksyminen perustui potilaan tun-
teeseen siita, ettd han oli elanyt riittavan pitka&n ja kokenut hyvan elaman.
Paatokseen myds vaikuttivat hoitojen haittavaikutusten pelko, hoitovasymys,
halu valttaa jatkuvat paivystyskaynnit ja paremman elamanlaatuun pyrkiminen
(Mirja Sisko Anttonen 2016.)

Opinnaytetyon tehdessamme tarkastelimme saattohoitoa seka palliatiivista
hoitoa ja mitka tekijat edistavat hoitoa. Saattohoitoa seka palliatiivista hoitoa
tarvitsee joka toinen potilas, joka menehtyy elaman loppuvaiheessa. Tehdes-
samme opinnaytetyota saattohoidon téarkeys korostui elamén loppuvaiheessa.
Saattohoitoa seké palliatiivista hoitoa on hyvin tarkeaa tunnistaa ajoissa, jotta
voidaan tarjota mahdollisimman hyvaa elaman loppuvaihetta. Teoriaosissa ko-
rostui varhaisen hoitolinjauksen tekeminen. Varhaisen hoitolinjauksen seka
hoitosuunnitelman laatiminen edistaa hoidon laatua ja mahdollistaa potilaan
toiveiden kuuntelemisen. Koska hoito mietitaan yksildllisesti, tulisi myds ottaa
huomioon potilaan seka laheisten toiveita ja tarpeitaan. Taten voidaan suojella

potilaan arvokkuutta seka itsenaisyytta.

Havaittiin myds kuoleman lahestyessa, etta sairastavalle oli tarke&a tuttujen
l&heisyys. Perheen tuki koettiin merkittdvana hyvinvoinnin edistajana (Marissa
A. Diaz ym. 2023) Saattohoidossa keskeisiksi asioiksi todettiin oireiden ja kar-

simyksen lievittamien, henkisen tuen tarjoaminen ja mahdollisuus hyvastien
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jattdamiseen. Lisaksi koettiin tarkeaksi auttaa omaisia ja laheisia sopeutumaan
tilanteeseen ja tarjota heille tukea myds kuoleman jalkeen (Suomen laakari-
liitto s.a.) Totuudenmukaisuutta ja rehellisia vastauksia arvostettiin suuresti
perheiden ja potilaiden keskuudessa. Taméa auttoi perheité I6ytamaan paik-
kansa ja roolinsa tilanteessa. Hoitohenkilokunnan tehtavana oli ymmartaa hei-

dan tarpeensa ja olla tukena tassa prosessissa. (Marissa A. Diaz ym.2023)

Kuoleman kohtaaminen ei ole aina helppoa. Laheisille ja perheenjasenille to-
tuuden kertominen tulisi perustua totuudenmukaisuuteen, rehellisyyteen seka
oikeaan sananvalintaan. Shokin tilanteessa oleva omainen voi helposti tarttua
tai takertua tiettyihin sanoihin tai lauseisiin ja niilla saada tahtonsa lapi tai
“elattad” toivonsa. Joten hoitajana tulisi tarkkaa miettia sanavalintoja. Jokai-
nen omainen ja laheinen kohtaavat kuolemaa eri tavalla. Jotkut ovat valmiiksi
prosessoineet asian, toiset kohtaavat kuolemaa ensimmaista kertaa. Joskus
surulle ei I6ydy sanoja ja hiljaisuuskin on sallittua. Tarkeint& on olla lasna ja
ajan salliessa tuen tarjoaminen vainajan hautaamiseen asti. Erilaisten ammat-
tien tuella perheenjasenet loytavat paikkansa ja roolinsa tilanteessa. Vaikka
saattohoito tapahtuukin ennen kuolemaan, siihen siséltyy samanlaisia tunte-

muksia ja tunnetiloja.

Sairastavan hoitoa mietitdan yksiléllisesti toki huomioiden sairastavan ja la-
heisten toiveita ja tarpeita, jotta voidaan suojella sairastavan arvokkuutta seké
itsenaisyytta hoidon loppuun asti. Hoito suunnitellaan yksil6llisesti ottaen huo-
mioon seka hanen ettd laheisten toiveet ja tarpeet. Tavoitteena on sailyttaa
sairastavan arvokkuus ja itsenaisyys hoidon loppuun saakka (Suomen laakari-
litto s.a.) Tulos osuudessa korostui toiveiden kunnioittamisen tarkeys ja mitka
tekijat saattavat olla esteena toiveiden toteutumista. Kuitenkin havaittiin, etta
perhe saattoi tosinaan muodostua esteeksi toiveiden toteuttamiselle (Marissa
A. Diaz ym.2023.)

Saattohoidon tavoitteena on sailyttaa sairastavan arvokkuus ja itsenaisyys
hoidon loppuun saakka. Nain ei ole aina mahdollista. Varsinkin vaikeasti vam-
maisten kohdalla saattohoito perustuu pitkalti kehitysvammaisen hoitajan seké
perheenjasenien paatoksiin ja mielenpiteisiin. Joten kehitysvammaisen itse-
naisyys ei toteudu puhtaasti. Lisaksi huono taloudellinen tilanne seka ajan riit-

tamattomyys rajoittavat toiveita.
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Hoitohenkilokunta tuki potilasta ja hdnen perhettaan hoitopaatdsten tekemi-
sessd, keskustelemalla eri hoitovaihtoehdoista ja tarjoamalla tietoa saatavilla
olevista hoitopaikoista (Anttonen 2016.) Ennakoiva suunnitelma antaa aikaa
valmistautua tulevaan ja mahdollistaa toiveiden huomioimisen saattohoidossa

(Suomen laakariliitto s.a.)

Saattohoidon aikana olisi tarke&a, etta ammattilaiset osaisivat tulkita kipuun
littyvia nonverbaalisia viestintdmuotoja esim. kaytoksessaan ja eleissaan. Ke-
hitysvammaisen omaisilla ja omaohjaajalla on yleensa realistisempi kasitys ti-
lanteesta, siksi yhteistyon ja luottamuksellisen suhde luominen auttaa néke-
maan kokonaisuutta (Verneri 2023.) Kivunhoidon tavoitteena on kivun lievitta-
minen ja vahentaminen, siksi kehitysvammaisten saattohoidon aikana tehokas

ja toimiva kipuldékitys on merkittdva (Heinonen 2015, 15).

Mielestamme kohtalaisen vaikean ja vaikean kehitysvammaisen kivunarvioin-
nin kohdalla olisi hyva olla mukana kokenut ammattilainen. Koska arviointi pe-
rustuu nonverbaaliseen viestintdan eli eleisiin, ilmeisiin, kehoasentoihin sekéa
aanen paraligvistisiin (Aantadmistavat) piirteisiin, osa viestinnasta voi jaada
huomaamatta. Jokainen kehitysvammainen on ainutlaatuinen ja erilainen yk-
sil6. Kehitysvamman liséksi heilla yleensa diagnosoidaan jokilainen sairaus,
joka osaltaan voi hankaloittaa kivunarviointia. Vaikka perheeltd seka omahoi-
tajalta saadaan tieto potilaasta, ammattilaisilla on ammattilaisten nakemykset.

Siksi perheen ja ammattilaisten vélista yhteistyota tulisi myods kannustaa.

Kommunikaatio nousi myds yhdeksi merkittdvimmista tekijoista saattohoidon
aikana. Teoriassamme mainitsimme kehitysvammaisten ainutlaatuisuuden ta-
vasta kommunikoida. Apuvalineiden kayttd, kuten kuvat, symbolit, kirjoittami-
nen, synteettisen puheen tai videon tuottaminen edes auttoivat 4anen esille
tuomista (Tukiliitto 2024). Viestintamenetelmien yhdistelméa eli multimodaali-
nen viestitad on yleinen tapa kehitysvammaisille. Silla tarkoitetaan realistiai-
kaista keskustelua, jossa henkild kayttaa puheen lisaksi prosodiaa, kasvonil-
meitd, eleita ja kehoa seka esineita ja tilaa (Haddingnton & Kaanta 2011,
151). Naiden lisdksi, kommunikaation onnistumiseksi tarvittiin tuttu, turvallinen

ja hyvaksyva ymparisto.
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Mielestamme terveydenhuollossa tulisi olla kokenut ammattilainen tai siihen
koulutuksen saanut, silla jokainen haluaa tulla kuulluksi ja nahdyksi. Virheelli-
nen viestinta voi heijastua kayttaytymiseen, mika kehitysvammaisen kohdalla
luokitellaan virheellisesti ja helposti sairaudeksi tai kayttadytymisen ongelmaksi.
Apuvalineita tulisi olla tarjolla jokaisessa terveydenhuolloissa seka hoitopai-
koissa. Sen lisaksi, kehitysvammaista tulisi rohkaista ja ottaa mukaan keskus-
teluun, vaikka kognitiivinen kehitys on jaanyt alle viitearvon. Hanella on oikeus

olla mukana sekéa osallistua haneen koskeviin asioihin.

7.2 Luotettavuus ja eettisyys

Vastuullinen tieteen tekeminen tarkoittaa, etta tutkimuksessa noudatetaan eet-
tisia periaatteita hyvaa tieteellistd kaytantda ja varmistetaan tietosuoja seka
tietoturva. Tarkeita periaatteita tassa ovat luotettavuus, rehellisyys, kunnioitus
ja vastuun kantaminen (Jyvaskylan yliopisto s.a.) Luotettavuuden arvioinnissa
kiinnitetdan huomiota siihen, kuinka jarjestelmallisesti ja johdonmukaisesti
koko tutkimus- tai kehittamisprosessi on toteutettu. Johdonmukaisuus tarkoit-
taa, etta tutkimuksen kaikki osat, kuten aineisto, menetelmaét ja johtopaatokset

sopivat yhteen ja muodostavat ristiriidattoman kokonaisuuden (LibGuides s.a.)

Hyva kaytanto tarkoittaa vastuullisuutta seka rehellisyytta koko tutkimuspro-
sessin ajan (Jyvaskylan yliopisto s.a.) Jotta tulokset olisivat luotettavia, on tar-
keaa alusta alkaen maaritella tyon tavoite, kerattdva olennainen tieto, tiedon-
keruumenetelmat seka aineiston kasittely ja tulkinta. TAméa koskee niin tutki-
mustyon tekemistd, tulosten tallentamista ja esittdmista kuin myos tutkimusten

ja niiden tulosten arviointia (Tutkimuseettinen neuvottelukunta s.a.)

Arene (s.a.) on luonut opiskelijoille muistilistan, jossa on 13 ohjetta opinnayte-
tyon eettisistd sddnnoista. Hyddynsimme tata kyseisté listaa arvioidessamme
tydmme eettisyytta. Tiesimme, etta valmis opinnaytetyo tulee olemaan julki-
nen asiakirja ja sitouduimme noudattamaan tekijaoikeuksia kirjoitusproses-

sissa.
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Teimme toimeksiantajan kanssa kirjallisen sopimuksen opinnaytetydsta. Opin-
naytetydmme ei vaatinut tutkimuslupaa, eika se sisélla henkildtietojen kasitte-
lya. Kaikki kaytetyt lahteet ovat merkitty lahdeluetteloon, joka on laadittu Kaak-
kois-Suomen ammattikorkeakoulun lahdeohjeiden mukaisesti. Rajasimme ai-
neiston suomen ja englannin kieliin, jotta voimme laajentaa aineistohakua ja
varmistaa kielen ymmarrettavyyden. Aineiston kaantamisessa hyédynsimme
MOT-sanakirjaa, joka tarjoaa luotettavan ja tietoturvallisen kielentarkistuksen.
Aineistoa valitsimme ja poissuljimme arvioimalla sen soveltavuutta tyon tarkoi-

tukseen ja lahteen luotettavuutta.

Luotettavuuden pohjana kaytimme kuvailevaa kirjallisuuskatsausta. Aineiston
analyysista seka tiedonhaku vaiheista teimme taulukot, jotta kasittelyvaihetta
voidaan havainnoida. Luotettavuuden varmistamiseksi pyysimme neuvoa
Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun informaatikolta aineistohakuvai-
heessa, mika auttoi meité Ioytamaan sopivia tutkimuksia analysoitavaksi. Pari-
tydskentely lisda tyon luotettavuutta, mutta on syyta huomioida, ettd molem-
mat tekijat ovat ensimmaista kertaa syventymassa tahan aiheeseen, mika voi

heikentaa luotettavuutta.

7.3 Johtopaatokset ja jatkokehitysehdotukset

Kirjallisuuskatsaus kasitteli kehitysvammaisten saattohoidon erityispiirteita.
Opinnaytetytssa selvitettiin tekijoitd, jotka edistavat kehitysvammaisten hyvaa
saattohoitoa. Naita tekijoita ovat muun muassa potilaan yksiléllisten toiveiden
ja tarpeiden huomioiminen, kivunhoidossa ennakoiva lahestymistapa seka re-
hellinen ja avoin viestinta potilaan ja laheisten kanssa. Lisaksi korostui poti-
laan arvokkuuden ja hyvinvoinnin varmistamisen tarkeys hoidon loppuvai-

heessa.

Johtopaatokset:

1. Kehitysvammaisen saattohoidossa kommunikaation tarkeys, jotta saa-
daan toiveet ajoissa selville.

2. Kehitysvammaisen saattohoidossa on tarke&a olla rehellinen ja vastata
kuolevalle potilaalle suoraan ja avoimesti.

3. Laheisten tarkeys ja yksinolon valttaminen korostuvat kehitysvammais-
ten saattohoidossa.
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Tutkimuksemme perusteella esiin nousivat seuraavat jatkokehitysehdotukset:

1. Sosiaali- ja terveysalan koulutuksen monipuolistaminen kehitysvam-
maisten saattohoidosta.
2. Lisdkoulutusta hoitohenkilokunnalle kehitysvammaisten erityistarpeista.
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Tutkimustaulukko

Liite 1

Tutkimuksen tekijan su-

kunimi, julkaisuvuosi

Tutkimuksen tarkoitus

Analyysimenetelma

Kuoleman vaikeuden
lievittdminen kuoleman
todellisuuden kohtaa-
vassa ja ohittavassa
saattohoidossa. Sub-
stantiivinen teoria saat-
tohoidosta potilaan,
perheenjasenen ja hoi-
tohenkilokunnan naké-

kulmasta.

Anttonen, M.S. 2016.

Tuottaa grounded
theory -menetelmalla
saattohoitoa kuvaava
substantiivinen teoria
analysoimalla parantu-
matonta sy0pé&a sairas-
tavan aikuispotilaan,
perheenjasenten ja hoi-
tohenkilokunnan koke-
muksia saattohoidosta.

Tutkimushaastattelut ra-
kentuivat tutkimuksen tar-
koitukselle ja tutkimusky-
symyksille. Tutkimuksessa
oli kolme kohde ryhmaa:
potilaat, perheenjasenet
seka hoitohenkildkunta.
Tutkimukseen osallistui
kotisairaalasta 25 henkiloa
ja saattohoitokodista 20

henkilba.

Perceived barriers and
facilitators to good end
of life care: Focusing
on people with intellec-
tual disabilities.

Diaz, M.A, Angus, F.C
& Bickenbach J.E.
2023.

Selvittaa hyvan elaman
loppuvaiheen hoidon
koettuja esteitd ja mah-

dollisuuksia

Tutkimuksessa hyédynnet-
tiin refleksiivista temaat-
tista analyysia.

Osalllistujia oli nelja, joilla
oli alyllinen kehitysvamma.
Tutkimuksessa kaytettiin
kahta fokusryhmaa, joissa
molemmissa oli kaksi osal-
listujaa. Fokusryhmat pi-

dettiin Zoomin valityksella.

Providing end-of-life
care in disability com-
munity living services:
An organization capac-
ity- building model us-
ing a public health ap-

proach.

Tunnistaa rakenteelli-
set, kulttuuriset ja kay-
tannolliset tekijat, jotka
vaikuttavat elaman lop-
puvaiheen tuloksiin, joi-

den perusteella voidaan

Tutkimuksessa hyédynnet-
tiin sekamenetelma lahes-
tymistapa, jossa liitettiin
sekd maarallisia seka laa-
dullisilla analyysimenetel-
mi&. Aineistoa koottiin ky-

selylla. Data analysoitiin




Grindror. A & Rumbold.
B. 2017.

vahvistaa julkisen ter-
veydenhuollon saatto-

hoitomallia.

teemoittain, joka mahdol-
listi syvallisen ymmarryk-
sen saamiseksi eri sidos-
ryhmien kokemuksista ja

nakemyksista.

Training needs of
nurses and social work-
ers in end-of-life care
for people with intellec-
tual disabilities: A na-

tional survey

Bekkema N., Veer de E
J A., Albers G., Hertogh
M P M C., Onwuteaka-

Philipsen D B., Francke
L A. 2014.

Tarjota helppoa ja saa-
tavilla olevaa tietoa lop-

puelaman hoidosta.

Tutkimusta toteutettiin

postikyselyna.

Health support of peo-
ple with intellectual dis-
ability and the crucial

role of support workers

Nijhof K., Boot H. F.,
Naaldenberg J., Leu-
sink L. G. & Bevelander
E. K. 2024

Tutkia terveydenhuoltoa
jokapaivaisessa kaytan-
ndssa kehitysvammais-
ten ja tyontekijoiden ko-
kemusten kautta.

Tiedonkeruu perustui ryh-
makeskusteluun, joihin
osallistui noin 27 henkil6a.
15 osallistujista koostui ke-
hitysvammaisen omahoita-
jista/tukihenkildista. Ryh-
mat jaettiin vield kahteen
ryhmaan eli lievaan ja kes-
kivaikeaan ryhmaan.

Heita oli noin 8 kehitys-
vammaisia. Kolmas ryhma
puolestaan perustui vai-
keimmista kehitysvammai-
sista, missa valittajina oli-

vat perheenjasenet.

Palliative care nursing

in relation to people

Tunnistaa mukana ole-
vat luontaiset haasteet,

jotta vodaan kasitella

Tutkimuksessa hyédynnet-

tiin sisallonanalyysia.




with intellectual disabili-
ties.

Read. S & Thompson-
Hill. J. 2008.

kaytannon nakokul-

masta.

Supporting end of life
decision making: Case
studies of relational
closeness in supported
decision making for
people with severe or
profound intellectual
disability.

Watson. J, Wilson.E
&Hagiliassis. N. 2017.

Tuettuun paatdksente-
koon ihmisille, joilla on
vaikea tai syva kehitys-
vamma. Tunnistaa tue-
tun paatoksenteon pro-
sessit, mahdollistajat ja
esteet ihmisille, joilla on
vaikea tai syva kehitys-
vamma, ymmartaak-
seen, kuinka sita voi-
daan edistaéa kaytan-

nossa.

Aineistoa oli paaosin ke-
ratty laadullisesti. Myds
kuvailevaa tilastollista ai-
neistoa keréttiin ja ne koh-
distuivat tutkimuksen ai-
kana tapahtuneiden muu-
tosten tasoihin. Aineisto
analysoitiin suhteessa tut-

kimuskysymyksiin.




Aineiston ryhmittely
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Alkuperaéi- Pelkistetty Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
nen ilmaisu | ilmaisu

Kehitysvam- | Avun saami- | Tukiverkostot | Terveyden- | Kehitysvam-
maiset ovat sen tarkeys. huollon am- | maisen saat-
usein, miten mattilaiset tohoidon eri-
riippuvaisia tyispiirteet
muiden

avusta.

Kehitysvam- | Kaytdsmuu- | Poikkeava Terveystar- | Kehitysvam-
maisen poik- | toksen tun- kaytos peet maisen saat-
keava kayt- nistaminen. tohoito
taytyminen

VoI viitata ter-

veysongel-

miin.

Kehitysvam- | Mahdollisim- | Siirtamisen Hoitoympa- | Kehitysvam-
maisten saat- | man muuttu- | valttdminen risto maisen saat-
tohoidon ai- | maton hoito- tohoito

kana siirta- paikka on

mista pai- merkittava.

kasta toiseen

tulisi valttaa,

jos on mah-

dollista.

Saattohoidon | Tuttavuuden | Muuttumaton | Hoitoympa- | Kehitysvam-
aikana olisi ja rutiininien | ymparisto. risto maisen saat-
myaos tar- muuttumatto- tohoito

ke&a, etta l&- | muus on valt-

heiset ja tutut
henkil6t olisi-
vat lasna ja

rutiinit pysyi-

tamatonta.




sivat mahdol-

lisimman

muuttumatto-

mina.

Kehitysvam- | Kehitysvam- | Toisten huo- Inhimillisyys | Kehitysvam-
maisen on maisen toi- mioiminen maisen saat-
vaikeampi veiden kuun- tohoito
sopeutua uu- | teleminen ja

teen ympéa- kunnioittami-

ristoon, joten | nen

saattohoidon

paatoksen

hetkell& poti-

laan toiveita

tulisi kunni-

oittaa ja

kuunnella.

Viimeisten Potilaan toi- | Hyva kuolema | Inhimillisyys | Kehitysvam-
toiveiden kir- | veiden kunni- maisen saat-
jaaminen ja | oittamista tohoito
|&hiomaisen | voidaan

valitseminen | osoittaa

nahtiin kei- kuuntele-

noina varmis- | malla suulli-

taa, ettd hen- | sesti seka

kilon toiveita | kirjaamalla

kunnioitettiin. | asiat yl6s.

Henkilén oi- | Potilaan oi- ltsemaaraa- Kehitysvam- | Kehitysvam-
keus tehda keuksien misoikeus maisen pe- | maisen saat-
paatoksia huomioimi- rusoikeudet | tohoito

seka valin- nen.

toja olisi tar-

keda kunni-

oittaa.




Lauseiden ja- | Lauseiden Viestinta Kommuni- Kehitysvam-
kaminen yk- | helppoym- kaatio maisen saat-
sinkertaisem- | martavyys tohoito

piin ja konk- | helpottaa tie-

reettisiin don saantiin.

osiin tekee

tiedon ym-

martamisesta

helpompaa.

Hoitohenkild- | Perheen ja Yhteistyo Kommuni- Kehitysvam-
kunta tutustui | hoitohenkil6- kaatio maisen saat-
potilaaseen kuntien vali- tohoito

ja perhee- nen yhteistyo

seen, kohteli | pidetaan

heita ystaval- | merkittavana

lisesti ja osatekijana

osoitti kun- saattohoidon

nioitusta hei- | onnistumi-

dan tarpei- selle.

siinsa, tasta

syntyi vahva

hoitosuhde.

Hoitohenkil6- | Perhe sai Yhteistyd Moniamma- | Kehitysvam-
kunta auttoi henkilokun- tillisuus maisen saat-
potilasta ja nilta apua tohoito

perhetta te-
kemaan hoi-
topaatoksia
keskustele-
malla eri hoi-
tovaihtoeh-
doista ja tar-
joamalla tie-

toa saatavilla

saattohoidon

aikana.




olevista hoi-

topaikoista.

Vammaistu- | Vammaistuki | Vammaistuet | Avuntarpeet | Kehitysvam-
Kityé on lisda saatto- maisen saat-
oleellista ela- | hoitoa ela- tohoito

man loppu- man lopussa.

vaiheen hoi-

dossa ja tay-

dentaa saat-
tohoidon asi-
antunte-

musta.




