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Opinnaytetydn tarkoituksena oli kartoittaa ensihoitajien osaamista kohdatessaan
kehitysvammaisen potilaan. Tavoitteena oli saada selville, miten kehitysvammaisten hoitajat
kokevat ensihoitajien toiminnan ja miten ensihoitajat voisivat kehittya kehitysvammaisten
kohtaamisessa.

Opinnaytetyd toteutettiin kvalitatiivisena tutkimuksena teemahaastattelua hyvaksi kayttaen.
Kohderyhmaksi valikoitui yhdeksén hoitajaa kahdesta eri kehitysvammaisten hoitoon
erikoistuneesta hoitokodista. Toinen hoitokodeista oli yksityinen palvelutalo ja toinen
kuntayhtyman omistama kehitysvamma-alan tuki ja osaamiskeskus.

Haastattelut toteutettiin  yksilohaastatteluin etukéteen tehdyn teemahaastattelun rungon
kysymyksia seuraten. Haastateltaville oli toimitettu haastattelurunko etukateen kysymyksiin
perehtymista varten. Haastattelut nauhoitettiin ja mydhemmin analysoitiin kayttden induktiivista
siséllénanalyysia.

Tutkimuksen tuloksena huomattiin  kehitysvammaishoitajien olevan varsin tyytyvaisia
ensihoitajilta saamaansa palveluun. Ensihoitajien kyky kohdata kehitysvammaista oli kuitenkin
huomattu olevan vaihtelevaa. Toiset osasivat ottaa paremmin kontaktia potilaaseen, kun taas
toiset olivat toimineet hieman arkaillen kehitysvammaisen potilaan kanssa. Tarkeana huomiona
oli kuitenkin se, etta yleisesti kaikki ensihoitajat toimivat kehitysvammaisten kanssa potilasta
kunnioittavaan tapaan.

Opinnaytetydssa saatujen tulosten perusteella ensihoitajien toimintaan kehitysvammaisten
kanssa kaivataan vield parannusta esimerkiksi koulutuksen ja kokemuksen kautta.
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Purpose of this study was to identify the activity of workers skills when faced with a mentally
disabled patient. The aim was to find out how nurses who work with disabled people experience
paramedic’s activities and how the paramedics could develop in facing mentally disabled
person.

The thesis was carried out as a qualitative research by using theme interview. The target group
of nine nurses was selected from two different nursing homes specializing in the treatment of
mentally retarded. Another nursing homes was a private service company and one owned by
the local government in the field of mental retardation and support excellence.

The interviews were conducted by questions that were delivered to the target group in advance.
The interviews were recorded and later analyzed using inductive content analysis.

The results indicated nurses who work with disabled people to be quite satisfied with the service
they received from the paramedics. Paramedics’ ability to cope with intellectual disabilities,
however, was found to be variable. Others were able to take better contact with the patient,
while others had acted a little feeble when facing the patient. An important observation,
however, was the fact that in general, all the paramedics working with the mentally retarded
patients to respectful manner.

In this thesis the results of the paramedics’ activities needed further improvement when facing
people with disability, for example through training and experience.
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KAYTETYT LYHENTEET
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ensi- ja akuuttinoidossa

AAIDD = The American Association on Intellectual and developmental Disabili-
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1 JOHDANTO

Suomessa elaa talla hetkella noin 40000 ihmistd, joilla on eriasteisia kehitys-
vammoja. Kehitysvamman vaikeusaste voi vaihdella lievasta syvaan kehitys-
vammaisuuteen. Kehitysvamma voi olla psyykkinen, fyysinen tai sosiaalinen ja

useimmiten naiden kaikkien yhdistelma. (Seppéala & Rajaniemi 2012a)

Kehitysvammaisuus vaikuttaa elaméssa itsendisesti selviamiseen ja sairastu-
vuuteen monilla tavoin. WHO maarittdd kehitysvammaisuuden tautiluokitukses-

saan:

"Alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on estynyt tai epa-
taydellinen. Heikosti kehittyneita ovat erityisesti kehitysidassa ilmaantuvat taidot
eli yleiseen éalykkyystasoon vaikuttavat alylliset, kielelliset, motoriset ja sosiaali-
set kyvyt. Alylliseen kehitysvammaisuuteen saattaa liittya tai olla liittyméatta mita

tahansa muita henkisia tai ruumiillisia héiribita.”

Tasta johtuen kehitysvammainen tarvitsee erilaisia terveydenhuollon tukipalve-
luita vaihtelevasti lAhes koko elamansé ajan. Toisinaan terveydentila voi laskea
akillisestikin, jolloin saatetaan tarvita jopa ambulanssia. Tavallisia haasteita ke-
hitysvammaisen kohtaamisessa ovat kommunikaatio-ongelmat, luottamuksen
saavuttaminen, potilaan kyvyttdmyys kertoa ongelmastaan ja ensihoitajan en-

nakkoluulot kehitysvammaisia koskien.

Turun ammattikorkeakoulun ensihoidon koulutusohjelmassa ei télla hetkella
kasitella kehitysvammaisia milladn tavoin erillisend potilasryhmana. Taman
vuoksi pidettiin tarpeellisena selvittdd, mitkd ovat yleisimpia ensihoitotilanteita
kehitysvammaisten parissa ja miten ensihoitajat voisivat naissa tilanteissa pa-
rantaa omaa toimintaansa. Liséksi aiheen tutkimiseen loytyi innostusta myos

Esperin Littoisten hoitokodin henkilékunnasta.

Opinnaytetydbmme on osa Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin alueella toteutet-
tavaa AMOVIRKE (Ammatillisen osaamisen ja viranomaisyhteistyon kehittdmi-

nen ensi- ja akuuttinoidossa)- projektia. Projektin tavoitteena on parantaa toi-
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minnan turvallisuutta potilashoidossa ja viranomaisten toiminnassa. Liséksi tar-
koituksena on parantaa hoidon tuloksellisuutta ja lisata koulutuksellista yhteis-

tyota eri toimijoiden valilla.
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2 KEHITYSVAMMAISEN IHMISEN KOHTAAMINEN
ENSIHOITOTILANTEESSA

Kehitysvammaisuudella tarkoitetaan vaikeutta oppia ja ymmartaa uusia asioita.
Suomessa kehitysvammaisia on noin 40 000. Kehitysvamman aste vaihtelee
lievasta vammasta vaikeaan vammaan, jolloin vamman vaikutus muun muassa
omatoimiseen elamaan vaihtelee. Kehitysvammaa maaritellaan usein tarkastel-
len vamman laatua laaketieteelliseltd, sosiaaliselta ja toimintakyvyn kannalta.
Yleisin tarkastelumuoto on kuitenkin |&&ketieteellinen tarkastelu ja kehitysvam-

madiagnoosin maarittdminen. (Seppala & Rajaniemi 2012a)

Suomessa kehitysvammaisuuden maaritelma tulee WHO:n ICD-10-

tautiluokituksesta, joka méaarittelee kehitysvammaisuuden seuraavasti:

"Alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on estynyt tai epa-
taydellinen. Heikosti kehittyneita ovat erityisesti kehitysiassa ilmaantuvat taidot
eli yleiseen éalykkyystasoon vaikuttavat alylliset, kielelliset, motoriset ja sosiaali-
set kyvyt. Alylliseen kehitysvammaisuuteen saattaa liittya tai olla liittymatta mita

tahansa muita henkisia tai ruumiillisia héiriita.”

WHO:n tautiluokitus maarittad kehitysvammalle myds nelja vaikeusastetta, jot-
ka ovat lieva, keskivaikea, vaikea ja syva kehitysvammaisuus. (Seppala & Ra-
janiemi 2012b)

WHO:n tautiluokitus maarittda kehitysvamman asteen alykkyysosamaara mu-
kaan. luokituksen mukaan ihminen on syvasti kehitysvammainen, jos hénen
alykkyysosamaaransd on 20 tai sen alle. Lievasti kehitysvammaisen alyk-
kyysosamaara on valilla 51-69. Naiden kahden valille jaa vaikeasti kehitys-
vammainen, jonka alykkyysosamaara on 20-35 ja keskivaikeasti kehitysvam-

mainen, jonka alykkyysosamaara on valilla 36-50. (Viitapohja, K.)

Vaihtoehtona WHO:n tautiluokituksen “kehitysvamma”-maaritelmélle on "The
American Association on Intellectual and developmental Disabilities (AAIDD)”

maaritelma. AAIDD:n méaaritelmassa huomioidaan kehitysvammaisuus alyllisen
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suorituskyvyn heikkouden lisaksi toimintakyvyn rajoitteena. AAIDD maarittaa,
ettd kehitysvammaisuus on tila, jossa ihmisen sen hetkinen toimintakyky on
huomattavasti alentunut tai rajoittunut. Tilan ominaisuuksiin kuuluu, etta ihmisen
alyllinen suorituskyky on alentunut (AO<70-75), seka hanella on vaikeuksia jo-
kapéaivaisissa toiminnoissa ja kommunikoinnissa. Kehitysvammaisuus maaritel-

l&&n ilmenevaksi ennen 18 vuoden ikaa. (Kaski ym. 2009, 16-17)

Kehitysvammaisuuden diagnosointi on vaikea ja monivaiheinen prosessi, johon
osallistuu yleensa moniammatillinen tyéryhméa. Tahan ryhmé&éan kuuluu yleensa
ladkarin lisaksi sosiaalityontekija, psykologi, terapeutteja, opettajat sekd muu
l&hipiiri. Lisdksi diagnoosi varmistetaan useammalla tutkimus ja testauskerralla.
Tavallisesti diagnoosin seuranta-aika on vuoden mittainen, mutta joskus saate-

taan tarvita pidempikin aika diagnoosin varmistamiseksi. (Seppala 2012)

Diagnosoinnissa lapselta tutkitaan arvio kehitysviivastyman aiheuttajasta, ter-
veydentila, mahdolliset lisavammat seké erilaiset sairaudet ja niiden aiheutta-
mat haitat. Taman laaketieteellisen arvion lisaksi psykologi tutkii lapsen alyllista
toimintakykyd, sekd suorittaa oppimisvaikeuksia selventdvan neuropsykologi-
sen tutkimuksen. Vield ennen lopullista diagnoosia selvitetddn mahdolliset toi-

mintakyvyn puutteet ja avuntarve lahipiirilta. (Seppala 2012)

2.1 Yleisimmat kehitysvammat

Kehitysvammaisuudelle on monia erilaisia syitd. Suurin osa kehitysvammaisuu-
den syista on kuitenkin geneettisia, joita on kaikista syista noin 30-50 %. Muita
syita voivat olla raskaudenaikaiset syyt, joita ovat aidin infektio, aidin krooninen
sairaus ja altistuminen paihteille tai ladkkeille. Lapsen vammautumiseen voi
johtaa myo6s synnytyksen aikainen hapenpuute. Syntyman jalkeen lapsi saattaa
viela vammautua esimerkiksi keskushermoston vaurion seurauksena tai vaike-

an infektion jalkitilana. (Kehitysvammaliitto 2012)
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2.1.1 Downin syndrooma

Suomeen syntyy joka vuosi keskimé&arin 70 Downin syndroomaa sairastavaa
lasta. Lapsen syntyman jalkeen asia varmistetaan verinaytteen kromosomivilje-
lyll&, jossa Down-lapsella on 46 kromosomin sijaan 47 kromosomia. Suomessa
on talla hetkellda noin 3000 hengissé olevaa ihmista, jolla on Downin syndrooma.
Heidan keskimaarainen elinikd on noin 50 vuotta. (Wilska 2011; Kaypahoito
2010)

Downin syndrooma ei ole perinndéllinen vaan sattuman aiheuttama kehityshairio.
Tavallisesti se aiheutuu munasolun hairiésta, jolle riski kastaa aidin ian myo6ta.
Yleisimmin Downin syndrooman taustalla on 21-trisomia, mutta syynd syn-
droomaan voi olla my6és mosaikismi tai translokaatio. Noin 95%:ssa tapaukses-
sa syndrooman taustalla on kromosomin 21 jakautumishairi® meioottisessa ja-
kautumisessa, jolloin sikibn geeneissa on ylimaarainen kromosomi 21. (Wilska
2011; Kaypa hoito 2010)

Downin oireyhtymalle tyypillista on pieni ja matala kallo, pieni suu ja nielu, le-
vea nenanselka, lyhytkasvuisuus ja lyhyet sormet. Kieli saattaa olla myos nor-
maalia suurempi, jolloin pieni suu ja nielu saattaa aiheuttaa ongelmia. Tavalli-
sesti silmissa on taittovikaa ja silman akkommodaatiossa on puutteita. Lisaksi

Downin &ani on yleensd matala ja karhea. (Kaski ym. 2009, 70 - 71)

Oireyhtymassa keskimaarainen elinika on noin 50 vuotta ja yleisimpia kuolinsyi-
téd ovat hengitystieinfektiot ja synnynnaisistd sydansairauksista aiheutuvat on-
gelmat (Kaypa hoito 2010). Synnynnaiset sydanvian ovat Downin oireyhtymalle
tyypillisia ja ne ovat noin 40 kertaa yleisempia kuin muilla lapsilla keskimaarin.

Myds muut rakenteelliset poikkeavuudet ovat yleisia. (Kaski ym. 2009, 70)
Downin syndroomalle tyypillisia terveydellisi&a ongelmia ovat:

¢ Kilpirauhasen toimintahairiot
e Synnynnaiset ja muut sydanviat
e Suolistosairaudet

e Epilepsia
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e Immuunipuolustusjarjestelmén poikkeavuudet
e Veritaudit

o Kuulovamma

e Ortopediset erityisongelmat

e Dementia

o Gynekologiset erityispiirteet

e Psykiatriset ongelmat

Oireyhtymalle tyypillista on, etta lahes poikkeuksetta kaikilla todetaan Alzheime-
rin taudin aiheuttamia neuropatologisia muutoksia 40 ikavuoden jalkeen. Toi-
saalta kuitenkin verrattaessa muihin kehitysvammoihin on vakavia mielenterve-

ysongelmia vahemman. (Kaski ym. 2011)

Suomessa Downit ovat perinteisesti elaneet osana normaalia perhe-elamaa.
Tata perhe-elamaa on pyritty tukemaan paikallisten voimavarojen mukaan

mahdollisimman pitkaan, jotta laitostumista on voitu valttaa. (Kaski ym. 2011)

2.1.2 Aspartyyliglukosaminuria (AGU)

Aspartyyliglukosaminuria eli AGU-tauti on resessiivisesti periytyva aineenvaih-
duntasairaus, joka johtaa vuosien kuluessa vaikeaan kehitysvammaisuuteen.
Maailmanlaajuisesti AGU-tautia esiintyy eniten Suomessa, jossa sitd sairastaa
noin 300 henkil6a (kvhtietopankki.fi). Suomessa AGU-tauti diagnosoidaan 1-4
lapsella vuosittain. Noin joka 60. suomalainen kantaa AGU-taudin aiheuttavaa

geenivirhettd. (aguyhdistys.com)

AGU-tauti ei ilmene heti vastasyntyneella, vaan oireet alkavat 1-4 ensimmaisen
ikdvuoden aikana ja etenevat lapsen kasvaessa. AGU-lapset sairastavat useita
hengitystieinfektioita, puheen kehitys viivastyy ja lapset ovat motorisesti kbmpe-
|61t sek& levottomia. Kouluiassa AGU-lapset karsivat usein keskittymishairiois-
ta, oppimisvaikeuksista ja ylivilkkaudesta (kvhtietopankki.fi). Sairauden edetes-
sa lapsi on koulun alkaessa lievasti kehitysvammainen, muutaman vuoden ku-

luttua keskivaikeasti kehitysvammainen ja nuorena aikuisena vaikeasti kehitys-
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vammainen (aguyhdistys.fi). Murrosiassa AGU-lapsen psyykkinen suorituskyky
on parhaimmillaan eli noin 6-vuotiaan tasolla. Taantuminen kiihtyy 25. ikavuo-
den jalkeen ja lopulta johtaa 2-vuotiaan tasolle henkisesti (kvhtietopankki.fi).
AGU-tautia sairastavan ihmisen elinianodote on noin 50 vuotta, yleensa yli 35-
vuotiaat ovat jo syvasti kehitysvammaisia. AGU-diagnoosi tehdaan lapsen ol-
lessa keskim&arin noin 5-vuotias (aguyhdistys.fi).

2.1.3 Fragiili - X - oireyhtyma

Fragiili -X eli Frax-oireyhtyma on kehitysvammaisuutta aiheuttava perinnéllinen
oireyhtyma. Se periytyy X-sukukromosomin valityksell&, joten naisilla oireet ovat
usein lievemmat kuin miehilla (kvhtietopankki.fi). Kantajia saattavat olla seka
terveet miehet etta naiset. Frax-oireyhtyma on toiseksi yleisin kehitysvammai-
suuden syy. Perinndllisistd kehitysvammaisuuden aiheuttajista se on yleisin.
Vaikeasti kehitysvammaisista 4 %:lla on frax-oireyhtyma. Sen esiintyvyydeksi
pojilla on arvioitu noin 1:1000-1500 ja tytdilla 1:2000-2500. Oireettomia kanta-
jia on noin 1:400-500 naisesta. Frax-oireyhtymaa on loytynyt kaikista tutkituista

vaestoista (vaestoliitto.fi)

Frax-vauvat ovat usein rauhallisia, jopa velttoja ja heikosti ymparistostaan kiin-
nostuneita. Kehitysviivastyma ilmenee myohaisend puhumaan ja kavelemaan
oppimisena. Liikkkuminen saattaa olla kdmpelta sekd puhe epaselvaa ikatove-
reihin verrattuna. Frax-lapset ovat usein ylivilkkaita ja lyhytjannitteisia, seka suh-
tautuvat varauksellisesti ja pelokkaasti uusiin tilanteisiin. Pojilla kehitysvammai-
suus on tasoltaan yleensd keskivaikeaa, tytdilla lievaa. Tosin kummallakin su-
kupuolella se voi vaihdella heikkolahjaisuudesta vaikeaan kehitysvammaisuu-
teen. Aikuisena useimmat pystyvat asumaan kehitysvammaisille tarkoitetussa

asuntolassa tai omassa asunnossa avustettuna (vaestoliitto.fi).

Frax-oireyhtymalle tyypillisiin fyysisiin piirteisiin kuuluvat kookas p&a, esiintyon-
tyvat otsa ja leuka seka suuret korvat. Miehilla kivekset saattavat olla suurentu-

neet ja naisilla munasarjat normaalia kookkaammat. Muita fyysisia poikkeamia
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ovat ylilikkuvat nivelet, skolioosi, kuopparintaisuus ja lattajalkaisuus (kvhtieto-
pankki.fi).

Liitdnnaissairauksia ovat epilepsia (noin 20%:lla), mitraaliprolapsi seka taipu-

mus mielenterveysongelmiin. Elinikédan oireyhtyma ei vaikuta (vaestoliitto.fi).

2.2 Kehitysvammaisten yleisimmaét ensihoitotilanteet

Ensihoidolla tarkoitetaan sité toimintaa, jonka ansiosta maassamme tie avun-
pyynnosta hatéakeskukselle johtaa porrastetun hoidontarpeen arvioinnin jalkeen
potilaan tarvitsemaan hoitoon. Ensihoitojarjestelma on siis osa ladkinnallista
pelastustoimea. Ensihoitojarjestelmassa on paljon erilaisia toimijoita yhdistyk-
sista, yksityisilta yrittgjilta, kunnan puolesta ja kuntayhtymien/sairaanhoitopiirien
puolesta. Naiden valista yhteistyota sitovat erilaiset sopimukset, lait ja ammatti-
eettiset normit. Potilaalle n&kyva osuus ensihoitojarjestelmaa on hatéakeskus-
toiminta, ensivaste, perus- ja hoitotason ensihoito, ladakariyksikot seka jatkohoito
vastaanottavassa hoitolaitoksessa. (Aalto, 2009, 18-19) Naiden eri toimijoiden
halytys tapahtuu hatatilapotilaan ja hataensiapua tarvitsevan kohdalla porraste-
tun vasteen mukaan (Castren 2005, 11).

Tyypillisesti tilanne, jossa normaali kansalainen tarvitsee ensihoidon apua, on
akillinen sairastuminen tai muuten tilanne, jossa vammautuminen tulee esimer-
kiksi onnettomuuden vuoksi yllattaen. (Kuisma ym. 2009, 14) Kuitenkin valtaosa
ensihoidon asiakkaista on vanhuksia tai erilaisissa hoitolaitoksissa asuvia. Kehi-
tysvammaisten kohdalla ensihoitoon joudutaan yleensa turvautumaan infektion,
tapaturman tai epilepsian seurauksena. Nama saattavat olla tilanteita, jotka
normaalisti ei-kehitysvammaisella ihmisella eivat valttamatta paasisi niin pitkal-
le, ettd tarvittaisiin ensihoitoa, mutta kehitysvammaisen kohdalla esimerkiksi
rakenteellisen poikkeaman vuoksi tilanne paéasee pahenemaan. (Wilska 2001)
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2.2.1 Epilepsia

Kehitysvammaisen epilepsia on yleensa seurausta aivojen kehityshairiosta.
Kouristelu- ja tajuttomuuskohtaukset ovat tyypillisimpia kehitysvammaisuuteen
liittyvi& neurologisia oireita. Tavallisesti kyseessa on epilepsia, joka ilmenee
toistuvina tajunnan, tuntoaistimuksen, liikkeen, kayttaytymisen tai muiden toi-
mintojen kohtausmaisena hairionad. Lisaksi kohtauksiin liittyy aivosahkotoimin-
nan muutoksia. (Kaski ym. 2009, 123-124)

Noin yhdelld viidesta kehitysvammaisesta on epilepsia. Toisaalta taas epilepsi-
aa sairastavista on kehitysvammaisia nelja kymmenesta. Erona muihin epilep-
siaa sairastaviin, on kehitysvammaisten epilepsia tavallisesti vaikeampihoitoi-
nen. Paranemisennustetta huonontavat muut neurologiset sairaudet ja huono
vaste ensimmaiselle annettavalle hoidolle. Kuitenkin myés kehitysvammaisilla

on mahdollista, etta epilepsiaoireet lakkaavat ian myota. (Heiskala 2007, 4-5)

Epileptisen kohtauksen alkamisherkkyys vaihtelee yksildittain. Osalla epilepti-
koista kohtauksen laukaisee hyvinkin pieni arsyke, kuten vilkkuva valo, valvo-
minen tai kuume. Toisilla taas sietokyky on suurempi tai kohtaukselle ei [6ydeta

selkeaa laukaisijaa. (Kaski ym. 2009, 124)

Kohtauksen oire saattaa vaihdella eri kohtauksissa. Oireena voi olla motorista
lihasnykinaa tai sensorista maku- tai tuntohairiditd. Oireina voi olla myds pu-
heentuoton vaikeutta, syljenerityksen runsautta tai poskien punoitusta. Kohtaus
saattaa alkaa my0s &killisend tajunnan hairibnd, jota seuraa jaykistymis-
nykinaa, lihasjanteyden menetys tai liikesuorituksen pysahtyminen. Kohtauksen
kouristeluvaihe saattaa kestdd useita minuutteja ja sitd seuraa jalkiuni, jonka
pituus voi vaihdella. Aiemmin kohtausta, johon liittyi voimakasta jaykistymista ja
tajunnan menetysta, kutsuttiin grand mal -kohtaukseksi(GM). Kohtauksen pitkit-
tyessa tai toistuessa tihein véliajoin on kyse ns. status epilepticuksesta ja tallgin

potilas vaatii aina sairaalahoitoa. (Kaski ym. 2009, 124-126)

Suurin osa (>90%) epileptisista kohtauksista menee ohi muutamassa minuutis-

sa ilman mitdan erityistoimenpiteita tai ladkehoitoa. Kohtauksen alkaessa tulee
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kuitenkin varmistaa, ettei potilas vahingoita itsedén. Paras tapa on k&&ntaa poti-
las makaamaan kylkiasentoon ja avata paalla olevat kiristvat vaatteet. Potilaan
kouristamista ei saa yrittaa estaa ja suuhun ei saa laittaa mitdéan. Jonkun paikal-
la olijan olisi hyva seurata kellosta kohtauksen ja sitd seuraavan jalkiunen kes-
toa. (Arvio 2007, 11)

Kohauksen pitkittyessa yli 5 minuutin tai toistuessa ennen edellisesta toipumis-
ta, tulee potilaalle antaa ensiapuna omia kohtauslaakkeitdan. Kohtauslaakkeina
on tavallisesti kaytdssa diatsepaami-peraruiskeet (Stesolid®, Diazepam Desi-
tin), mutta uutena valmisteena voi olla my6s erityislupavalmisteeksi maaritelty
limakalvolle annosteltava midatsolaami (Epistatus®). Jos kohtaus ei laakityk-
sestd huolimatta laukea, on paikalle soitettava ambulanssi. Toisaalta kehitys-
vammaisella saattaa olla myds oman la&kéarin antamat muut ohjeet kohtausten
hoidosta ja ambulanssin halyttdmisesta, silld osalla kohtauksia on runsaasti.
(Arvio 2007, 11)

Epilepsiakohtauksen ensihoito ambulanssissa alkaa tilanteen arvioinnilla. Ensi-
hoito pyrkii selvittamaan kohtauksen keston, mika tekija kohtauksen on mahdol-
lisesti laukaissut ja sen mita l1a&kkeitd on jo annettu. Ensihoitona tulee selvittda
voiko kyseessa olla sydanpysahdyksen aiheuttama kouristus tai onko kouristus-
ta edeltanyt mahdollisesti intoksikaatio tai vamma. Potilaan hengitystien avoi-
muus tulee varmistaa, liséaksi tulee havainnoida jatkuuko kohtaus edelleen ja

samalla mitata potilaan syke. (Vaula 2009)

Mikali kyseessa on status epilectus, on kohtaus kestényt yli 30 minuuttia tai
toistunut 4 kertaa tai useammin tunnin sisalla. On my6s mahdollista, ettei poti-
laan tajunta ole palannut kohtauksen jalkeen tai niiden valilla. Talléin paikalle

tulee halyttad ensihoitoladkari. (Vaula 2009)

Haastattelemalla tulee selvittéa millainen kohtaus on ollut, sen kesto, oliko
mahdollisesti esioireita, onko aiemmin samana paivana ollut kohtauksia ja onko
potilaalla ollut kuumetta ennen kouristuksen alkua. Ensihoidolle tulee kertoa
mabhdollisista ladkityksistd ja perussairauksista. Myods viimepdaivien ladkepoik-

keamat ja muut poikkeavat oireet tulee kertoa. (Kuisma 2009, 317)
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Potilaalta tarkistetaan, ovatko virtsat tulleet alle tai onko kielessa pureman jal-
kia. Lisadksi mitataan verenpaine, lampo ja tutkitaan niskajaykkyys, pupillojen
koko, symmetria ja valoreaktio, seka varmistetaan onko kouristaessa tullut uu-

sia vammoja. (Vaula 2009)

Potilaalle aloitetaan happi 35-prosenttisella maskilla ja tarvittaessa kaytetaan
nieluputkea. Potilas kytketddn monitorin ja hanelle aloitetaan laskimonsiséinen
nestehoito, esimerkiksi Ringerin liuoksella 10ml/kg/h. Mikali kyseessa onkin
kuumekouristava lapsi, annetaan parasetamolia perédpuikkona annostuksena
40mg/kg. Liséksi lasta pyritaan jaahdyttamaan vahentamalla vaatetta ja viilen-

tamalla tilaa, jossa ollaan. (Vaula 2009)
Edelleen kouristelevan ladakehoito toteutetaan seuraavasti:

e Jos El suoniyhteytta
o Diatsepaami p.r. alle 5kg:lle lapselle 5mg ja yli 5kg painavalle 10mg
o Midatsolaami bukkaalisesti 0,25 mg/kg, kuitenkin maksimiannos 10mg
¢ Jos suoniyhteys
o Diatsepaami 10mg laskimoon ja alle 40kg painavalle lapselle 0,3mg/kg
(maksimi 10mg) laskimoon
o Loratsepaami aikuiselle tai yli 40kg painavalle lapselle 4mg laskimoon ja
alle 40kg painavalle lapselle 0,1mg/kg laskimoon. (Kaypéahoito 2009)

Jos kouristelu on kestanyt yli 30 minuuttia tai ladkehoito ei auta, tulee ensihoi-
don pyytdd omien ohjeidensa mukaan hoito-ohjetta laakariltd. Lisdksi ohjetta
tulee pyytaa, jos kohtaus menee ohi ja halutaan jattaa potilas kohteeseen. Koh-
teeseen jattamisen ehtona on, etta kouristelu on loppunut eika ole toistunut sa-
man paivan aikana useita kertoja, kohtauksen kesto oli alle 15 minuuttia ja poti-
laalla on aiemmin tiedossa oleva syy kohtauksiin. Potilas ei saa jaada yksin ja
hanet tulee ennen kohteeseen jattamista tutkia tarkoin mahdollisten neurologis-

ten oireiden tai paan vammojen varalta. (Vaula 2009)

Status epilepticus- ja edelleen kouristelevat potilaat kuljetetaan tehohoitoon ky-
kenevaan sairaalaan. Talloin potilaasta tehdddn myo6s ennakkoilmoitus vas-

taanottavaan paivystykseen. Jos kouristelu on ohittunut ja kohtaus on kestanyt
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alle 30 minuuttia, kuljetetaan potilas oman alueen sairaalaan jatkotutkimuksiin.
Ensimmaisen kouristelun jalkeen potilas tulisi aina tutkia neurologin toimesta.
(Vaula 2009)

2.2.2 Yleistilan lasku ja infektiosairaudet

Kehitysvammaisille on sairautensa vuoksi suurempi alttius saada erilaisia muita
sairauksia. Alyllisen kehitysvamman aste vaikuttaa siten, etta vaikeammin kehi-
tysvammaisilla on myds suurempi alttius sairastua muihin tauteihin. Yleensa
sairaudet ovat kuitenkin samoja kuin, mitd muillakin ihmisilla on. Kehitysvam-
maisella tavalliset sairaudet voivat kuitenkin ilmeté eri tavalla kuin muilla ihmisil-
|& tai kehitysvammainen ei valttdméatta osaa kertoa milloin tai miten h&nen on

epamukava olla tai on kipuja. (Kaski ym. 2009, 147)

Infektiosairaudet eli erilaiset tulehdukset aiheuttavat eniten sairaanhoidon tar-
vetta (Kaski ym. 2009, 148). Infektioille altistavia tekijoita ovat rakenteelliset
poikkeavuudet ja entuudestaan huono yleiskunto. Myds vastustuskyvyn alene-
minen, likunnan vahyys sekd huono hygienia lisdavat kehitysvammaisen riskia
sairastua infektioihin. (Wilska 2001) Toisaalta esimerkiksi AGU-tautiin ja 21-
trisomiaan liittyy jo itsessaan erityinen herkkyys sairastua infektioihin (Kaski ym.
2009, 148).

Tavallisimpia kehitysvammaisilla ilmeneviéa infektioita ovat keuhkoputken tuleh-
dukset, keuhkokuumeet, ylempien hengitysteiden tulehdukset ja korvatulehduk-
set. Naiden hoito ja diagnosointi on yleensd melko yksinkertaista. Kehitysvam-
maisilla ilmenee normaalin kausiflunssan liséksi my®s nielun toiminnan heik-
koudesta johtuvaa ns. aspiraatiopneumoniaa, jossa hengitysteihin joutunut ruo-
ka tai muu mahan sisalt6 aiheuttaa keuhkokuumeen. Myds liikkkumattomuudesta
johtuvat virtsatieinfektiot seka ummetus ovat yleisia varsinkin vaikeasti kehitys-
vammaisilla. (Kaski ym. 2009, 148-149)

Ensihoidollisesti kehitysvammaisen yleistilan lasku hoidetaan, kuin mika tahan-

sa yleistilanlasku-potilas. Ensimmaisena tehd&an valiton tilanarvio kayttden
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ABC-menetelméé. Varmistetaan potilaan hengitysteiden avoimuus ja arvioidaan
hengityksessa syntyvaa ilmavirtausta. Mitataan potilaalta hengitystiheys, hap-
pisaturaatio(Sp0O2), syke, arvioidaan puhetta ja ihon varia seka tunnustellaan
lamporajaa. Potilaan oireita pyritddn selvittdamaan haastattelemalla, joko potilas-
ta tai paikalla ollutta laheista. Oireista halutaan tietaa erityisesti milloin on alka-
nut, millainen oire ja jatkuuko oire edelleen. Lisaksi tiedustellaan onko saman-
laista ollut ennen ja miten silloin on ohittunut. Potilaan kayttamat laakitykset tuli-
si myods selvittda. Tarkennetussa tilanarviossa mitataan potilaan verensokeri,
lampod ja otetaan EKG. Potilasta hoidetaan I0yddsten mukaisesti ja tarvittaessa
kuljetetaan hoito-ohjetta noudattaen jatkohoitoon. (Vaula 2009)

2.3 Kehitysvammaisen kohtaaminen ja siihen liittyvéat haasteet

Kehitysvammaisen kohtaaminen ensihoidossa sisaltdd monia haasteita. Potilas-
ryhméné kehitysvammaiset eivat ole kovinkaan yleisia ja sen vuoksi ensihoita-
jalle ei juuri kerry kokemusta kehitysvammaisten kohtaamisesta. Tavallisia
haasteita kehitysvammaisen kohtaamisessa ovat kommunikaatio-ongelmat,
luottamuksen saavuttaminen, potilaan kyvyttémyys kertoa ongelmastaan ja en-

sihoitajan ennakkoluulot kehitysvammaisia koskien. (Maatta 2012)

Kommunikaation kannalta tarkeaa on kohdistaa kysymykset kehitysvammaisel-
le suoraan. Keskustelun tulee olla rauhallista ja kiireetontd. Asioita tulee kasitel-
l& yksinkertaisesti ja selkeéasti ja valtetaan kayttamasta vaikeita sanoja. Kom-
munikaatiota helpottaa, jos potilas luottaa hoitajaan. Taméan takia ensikontakti
on tarkeaa. (Hohti 2012)

Kehitysvammainen ei valttdméattd osaa kayttdd kommunikaatiossaan sanoja,
mutta osaa esimerkiksi piirtda tai eleilla kertoa asioita. Osa kayttaa myads viitto-
mia, jolloin tulkin kaytéstd on apua. Haastattelun apuna tulee aina kayttaa yk-
sinkertaisia, lyhyita kysymyksia, joihin on mahdollista vastata esimerkiksi kadel-
& nayttamalla tai kylla tai ei vastauksin. Jos mukana on omainen tai omahoitaja,

tulee hantd kayttdd apuna, silld usein tuttu hoitaja ymmartaa jo pienista eleista
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potilaan ongelmia. Liséksi tutun hoitajan avulla luottamuksen saavuttaminen on

huomattavasti helpompaa. (Maatta 2012)

Kehitysvammaisen luottamuksen saavuttamista helpottaa se, ettda puhutaan
suoraan potilaalle ja puhutaan hanen ikdadnsa vastaavalla tasolla. Tassa ialla
tarkoitetaan fyysista ikaa, silla vaikka kehitysvammainen olisikin alylliseltd kehi-
tykseltdan lapsen tasolla, ei hanta tule koko ikaanséa kohdella kuin lasta. Liséksi
luottamuksen saamista auttaa, kun keskustellaan ensin jostain potilaan pita-

masté asiasta esimerkiksi harrastuksesta. (Maatta 2012)

Kehitysvammaisen kanssa toimimisessa tulee viimeiseen saakka valttaa kai-
kenlaista pakottamista ja kiinnipitoa. Tallainen oman tahdon rajoittaminen lisaa
vain luottamuspulaa hoitajaa kohtaan, jolloin kommunikaatiokin vaikeutuu. Jos
kehitysvammainen on erityisen artyisa ja levoton kohdatessa kannattaa epailla,
ettd artyisyyden taustalla on jokin fyysinen ongelma, josta han ei osaa kertoa.
Kehitysvammainen reagoi usein kipuun olemalla levoton tai kiukkuinen. Jo
pelkkd kivusta kysyminen saattaa rauhoittaa tilannetta, mutta viimeistaan kipu-
ladke saattaa rauhoittaa levottoman niin, ettd kommunikaatiokin helpottuu.
(Maatta 2012)

Kehitysvammaisilla on oikeus saada hyvdd hoitoa siind, missa ei-
kehitysvammainenkin sitd saa. Monilla hoitajilla on kuitenkin ennakkoasenteita
kehitysvammaisia kohtaan kokemuksen puutteen takia. Vamma ei kuitenkaan
ole sairaus, joten kehitysvammaista ei tule pelata. Kehitysvamma on haitta, jon-
ka kanssa ihminen joutuu elamaan ja sopeutumaan sen mukaan, mutta jonka
kanssa elamista voidaan laaketieteellisin keinoin helpottaa. Kehitysvamma ei
saa esimerkiksi vaikuttaa hoidontarpeen arviointiin tai priorisointiin. Kaytannos-
sa ensihoidossa kehitysvammaista hoidetaan siis samalla tavoin kuin tavallista

ihmistd samanlaisessa tilanteessa. (Laakarin etiikka 2005)
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3 AIEMMAT OPINNAYTETYOT KOSKIEN
KEHITYSVAMMAISIA TERVEYDENHUOLLOSSA

Kehitysvammaisista ensihoidon asiakkaina on Suomessa tehty hyvin vahan
tutkimuksia. Koska varsinaisia hoitotieteen tutkimuksia ei ensihoidon puolelta
l6ytynyt, etsimme opinnaytetdita aiheeseen liittyen. Kehitysvammaisista lapsista
on aiemmin tehty ensihoitoon liittyva opinnaytety6 Savonian Ammattikorkeakou-
lussa, mutta sekin kasitteli vain lapsia. Kehitysvammaisista on tehty muita, kuin
ensihoitoa koskevia opinnaytetoitd, muissa ammattikorkeakouluissa. Valitsimme
tarkasteltavaksemme ne opinnaytety6t, joissa kasiteltiin erityisesti kehitysvam-

maisen kohtaamista.

Noora Raappana ja Tiina Repo (2011) Savonian Ammattikorkeakoulusta tekivat
opinnaytetydon aiheenaan Kehitysvammaisen lapsen ja h&nen perheensa koh-
taaminen ensi- ja akuuttihoidossa — opas terveydenhuollon ammattilaisille.
Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa erityisesti ensihoitajille tarkoitettu opas
kehitysvammaisen lapsen ja hanen perheensa kohtaamiseen ensi- ja akuutti-
hoidossa. Tyon tavoitteena oli lisata tietoa kehitysvammaisista ja vahentaa en-
nakkoasenteita ja -luuloja kehitysvammaisia kohtaan. Tata kautta pyrittiin my6s
tuomaan ensihoitajille lisatietoa aiheesta ja parantamaan siten ammattitaitoa
potilaan kohtaamistilanteissa. Tyon tietopohjana kaytettiin kehitysvammaisuutta
ja lapsen kohtaamista kasittelevaa lahdekirjallisuutta. Lisaksi tydhon haastatel-
tiin kehitysvammaisia lapsia ja nuoria seka heidan vanhempiaan. Tydn tuotok-
sena tehty opas on luovutettu toimeksiantajalle Keski-Karjalan kehitysvammais-

ten tuki Ry:lle

Bjornstrom, Lipponen ja Tahtinen (2009) Lahden Ammattikorkeakoulusta Teki-
vat aihettamme lahelta koskettavan opinnaytetyon aiheenaan Aikuinen kehitys-
vammainen terveydenhuollon asiakkaana Ohjaajan kokemana. Opinnaytetyds-
sa on haastateltu kyselylomaketta kayttden kahdeksaa Paajarven kuntayhty-
man asumisyksikon tyontekijaa. Lisaksi tydssa on teoriaosuus, jossa kasitellaan

kehitysvammaisen aikuisen kohtaamista, kehitysvammaisuutta ja kehitysvam-
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maista terveydenhuollon asiakkaana. Tutkimuksessa saatujen tulosten perus-
teella aikuisen kehitysvammaisen terveydenhuollon asiakkaan kohtaaminen,
kuuleminen ja erityistarpeisiin vastaaminen on vaihtelevaa laadultaan. Tahan
vaikutti erityisesti henkilokunnan tietdméattémyys kehitysvammaisista ja kommu-
nikaatio keinoista. Liséksi kunnan resurssit terveydenhuollossa vaikuttivat asi-

aan.

Elisa Karhu (2011) Keski-pohjanmaan Ammattikorkeakoulusta teki opinnayte-
tyonsa aiheena Kehitysvammaisen lapsen kohtaaminen neuvolassa - Vanhem-
pien kokemuksia. Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda terveydenhoitajien
valmiuksia kohdata kehitysvammainen lapsi neuvolassa lapsen vanhempien
nakokulmasta. Liséksi tutkittin kehitysvammaisen lapsen vanhempien saamaa
huomiota neuvolassa. Tavoitteena oli saada uutta tietoa, jota voitaisiin hyddyn-
téaa terveydenhoitajien ja muun hoitoalan koulutuksessa. Tutkimus toteutettiin
kyselylomakkein ja kyselyyn palautui viisi lomaketta neuvolassa asioineiden
vanhemmilta. Tutkimuksen tuloksena saatiin selville, etta kehitysvammaisen
lapsen kohtaamisessa tulisi huomioida kehitysvammaan liittyen lapsen kehitys-
viivastymat ja erityistarpeet. Lisaksi erilaiset kommunikaatiovélineet koettiin asi-
ointia helpottaviksi. Tarkedna pidettiin sitd, etta hoitajalla olisi lapselle tarpeeksi
aikaa ja ammattitaitoa. Vanhempien toiveena oli myos saada terveydenhoitajal-
ta asiantuntevaa neuvoa ja pitkdn aikavalin tukea kehitysvammaisen lapsen

kanssa.
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4 TUTKIMUSONGELMAT

1. Millaisia tilanteita kehitysvammaisten riittaméton tuntemus on aiheuttanut,

kun asukkaalle on tarvittu ensihoidon apua?

2. Millaisia ongelmia tilanteista on aiheutunut?

3. Miten ongelmat selvitettiin?

4. Miten ensihoitajat olisivat voineet toimia paremmin tilanteissa?

5. Millaista tietoa ensihoitajilla tulisi olla kehitysvammaisuudesta kehitysvam-

maishoitajien mielesta?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimus- ja tiedonkeruumenetelma

Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena teemahaastat-
telua hyvaksikayttaen. Kvalitatiivisen tutkimuksen lahtokohtana on todellisen
elaman kuvaaminen ja kohteen kokonaisvaltainen tutkiminen (Hirsjarvi 2009,
161). Tutkimuksen tavoitteena on kartoittaa uusia ja parantaa jo olemassa ole-
via toimintamenetelmia (Kankkunen 2009, 50).

Kvalitatiivisen tutkimuksen tarkoituksena on paljastaa kasiteltavasta asiasta jo-
tain uutta ja odottamatonta. Laadullinen tutkimus ei siis pyri todistamaan ennal-
ta arvattavissa olevia hypoteeseja tai teorioita. Laadullisessa tutkimuksessa
tutkimuksen ennalta suunnitteleminen onkin tulosten arvaamattomuuden takia

mahdotonta, joten tutkimus toteutetaan joustaen. (Hirsjarvi ym. 2009, 164)

Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on ymmartaa ihmisen kayttaytymista ja
toimintaa tutkimalla toiminnan merkitysta. Laadullisessa tutkimuksessa tuloksia
ei paasaantoisesti pyrita esittamaan numeerisesti, vaan saatu aineisto analy-
soidaan yleensa tekstin muotoon. Laadullisen tutkimuksen avulla voidaan tutkia

erilaisia tapahtumia ja kohteita, joita ei pystyta tilastoimaan. (Pyorala 2012)

Laadullisen tutkimuksen aineistonkeruussa kaytetaan yleisimmin haastattelua,
havainnointia, kyselya tai aiempiin dokumentteihin perustuvaa tietoa. Eri aineis-
tonkeruumenetelmia voidaan kayttaa joko erillaén tai yhdistellen, riippuen tutki-
musongelman laadusta. Koska tutkimuksessamme oli tarkoituksena selvittaa
asiantuntijoiden mielipiteité, on luontevinta tehda se haastattelun avulla eli ky-

sya asiaa suoraan. (Tuomi 2002, 73-74)

Tutkimus toteutettiin siis teemahaastattelua kayttden. Teemahaastattelulla eli
puolistrukturoidulla haastattelulla tarkoitetaan menetelmaa, jossa haastattelulle
ei ole etukdteen suunniteltuja tarkkoja kysymyksia, vaan haastattelussa ede-
taan ennalta suunniteltujen teemojen mukaan. Teemahaastattelussa on kuiten-

kin oltava etukateen suunniteltu runko, jotta saadut tulokset vastaisivat tutki-
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musongelmiin. Taman vuoksi haastatteluita ohjaamaan tehtiin etukateen haas-
tattelurunko (LIITE 1), johon tutkimukseen osallistuvilla oli mahdollisuus pereh-
tya etukateen. Liséksi haastateltaville jaettiin tutkimusta koskien tiedote (LIITE
3). Nain tutkittaville annettiin mahdollisuus pohtia aihetta ennen haastattelua.
(Tuomi 2002, 77-78)

Haastatteluiden etuna on selvasti menetelmén kyky muovautua tilanteen mu-
kaan. Haastattelun aikana tutkija pystyy kysymdaan tarkentavia kysymyksia ja
tarvittaessa toistamaan tai selventdma&an kysymystaan. Lisaksi kysymyksille ei
valttamatta ole tarkkaa jarjestysta, vaan haastattelija voi niin sanotusti soveltaa
tilanteen mukaan, jotta keskustelu pysyisi sujuvana. (Tuomi 2002, 75) Seka
haastateltavalla, ettéd haastattelijalla on mahdollisuus tehda asioihin lisayksia ja
tarkentavia kysymyksid haastattelun eri vaiheissa. Teemahaastattelun ongel-
mana on, etta tutkija ei voi varsinaisesti tietdd mihin suuntaan vastaukset me-
nevat. On siis mahdollista, ettd haastateltavat ovat asioista taysin eri mielta.
(Hirsjarvi 2009, 204—205)

Teemahaastattelussa yhdistyvat avoimen haastattelun ja lomakehaastattelun
eri piirteita. Teemahaastattelussa on tavallisesti tiedossa tutkittavat aihepiirit,
mutta tarkkoja kysymyksia tai niiden jarjestysta ei ole etukateen maaritelty.
Teemahaastattelun etuna on, ettd haastateltavat paasevat sanomaan mielipi-
teensa ja lisadmaan halutessaan tarkedksi kokemiaan asioita, joita haastattelija
ei ole tajunnut kysya. (Hirsjarvi 2009, 164; 208)

5.2 Tutkimuksen kohderyhma ja sen valinta

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimusjoukko valitaan tutkimuksen tarkoituksen
mukaan. Tutkimuksessamme kéytettiin harkinnanvaraista otantaa. Harkinnan-
varaisella otannalla tarkoitetaan sita, ettd haastateltaviksi valitaan ihmisia, joilla
oletettavasti on asiasta hyodynnettdvaa tietoa. Talloin pystytdan haastattele-
maan tehokkaammin ja syvéllisemmin valittuja ihmisia. Ongelmaksi saattaa kui-
tenkin tulla se, ettd harkinnanvarainen joukko ei yleensa vastaa laajempaa pe-
rusjoukkoa. (Beck 2009, 309)
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Tutkimukseen osallistuminen tulee olla vapaaehtoista ja tavoitteena on saada
tietoa haastateltavien omista kokemuksista kyseiseen aiheeseen liittyen (Jan-
honen 2003, 126-127). Opinnaytetydssa tutkimuksen kohderyhmaa oli pakko
rajata, niin ettei tyon tyostamiseen kulunut kohtuuttomasti aikaa. Talléin oli tar-
kedd, etté otoksen valikoimisessa kaytettiin harkintaa, jotta saadut tulokset kui-
tenkin vastaisivat asetettuihin tutkimusongelmiin. (Paunonen 1997, 23)

Tutkimus toteutettiin kahdessa Turun alueella toimivassa kehitysvammaisten
hoitolaitoksessa. Toinen hoitolaitoksista on yksityisen konsernin omistuksessa
ja toinen on osa Varsinaissuomalaista kuntayhtymé&a. Hoitolaitosten asukkaat
ovat kuitenkin melko samantasoisia kehitysvamman asteella mitattuna, laitos-
hoitoa vaativia ihmisia, joilla on kehitysvamma. Lis&ksi toisessa hoitokodeista
on hoidettavana my6s mielenterveyskuntoutujia ja alkoholidementikkoja.

Tutkimuksen kohderyhmana oli kahden eri hoitolaitoksen hoitohenkilokunta.
Hoitohenkilékuntaan kuuluva sai itse paattaa, osallistuuko tutkimukseen. Osal-
listuminen oli siis kaikille vapaaehtoista ja osallistumisen sai perua missa ta-
hansa tutkimuksen vaiheessa ennen julkaisua. Tutkimukseen sai halutessaan

osallistua myds nimettdbmana.

Haastateltaviksi ilmoittautuivat enimmakseen sellaiset henkil6t, jotka kokivat
tietavansa jotain haastattelun aiheesta. Eli ne joilla oli kokemusta ensihoidon
halyttamisestéa paikalle. Taman vuoksi haastateltaviksi valikoitui henkildita, jotka
olivat tydskennelleet kehitysvammaisten parissa jo useita vuosia. Kaikki tutki-
mukseen osallistuneet olivat naisia. Tama saattaa kuitenkin johtua siita, etta

alalla miestyontekijoiden mé&ara on pieni.

Haastateltavilta kysyttiin yksildllinen suostumus (LIITE 2) tutkimuksessa sel-
viavien asioiden julkaisuun. Lisdksi haastateltaville on selvitetty oikeus peruut-

taa osallistumisensa tutkimuksen aikana.
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5.3 Aineiston kerdaminen

Haastattelut toteutettiin yksilohaastatteluin kevaalla 2012. Haastattelut nauhoi-
tettiin aanitelaitteella. Jokainen haastateltava tuli haastatteluun erilliseen huo-
neeseen yksitellen tydévuoronsa aikana. Haastattelijana toimi Aino Kolunen. Jo-
kainen haastattelu kesti 10-15min vastatusten pituuksista riippuen. Haastattelun
apuna kaytettiin haastattelurunkoa (LIITE 1), mutta jokaisen haastattelu toteu-
tettiin yksilollisesti niin, etta jokaisen haastateltavan kohdalla asioita kaytiin va-

han eri jarjestyksessa ja eri kohtiin painottuen.

Haastattelujen aikana haastateltavalla oli mahdollisuus tehda lisayksia ja tar-
kennuksia kertomiinsa asioihin. Lisaksi haastateltaville annettiin tutkimuksen
toteuttajien yhteystiedot, jolloin jokaisella oli mahdollisuus halutessaan tarken-
taa kertomiaan asioita jalkikateen. Haastatteluissa keratyt nauhat havitetaan
tutkimuksen valmistuttua ja nauhat kasitellaén niin, ettei haastateltavan henkil6l-

lisyys selvia raportin lukijalle.

5.4 Aineiston analysointi ja kuvaaminen

Sisallonanalyysissa pyritdan keratty tutkimusaineisto tiivistamaan siihen muo-
toon, ettd tutkimuksen kohteena olevaa ilmi6éta voidaan helposti kuvailla ja nii-
den véliset suhteet nayttaytyvat selkeind. Menetelmassa pyritddn havainnoi-
maan tutkimustuloksina saatuja dokumentteja sek& analysoimaan niitd. Nain
tuloksista saadaan kerattya tietoa ja tehtya paatelmia tutkittavasta ilmiosta. Si-
sallobnanalyysi-prosessin vaiheet ovat analyysiyksikon valinta, aineistoon tutus-
tuminen, aineiston pelkistaminen, aineiston luokittelu, aineiston tulkinta seka

sisdllonanalyysin luotettavuuden arviointi. (Janhonen 2003, 23).

Valitsimme tutkimuksen analysointiin aineistolahtdisen eli induktiivisen sisallon-
analyysin, koska koimme sen tukevan parhaiten haastattelututkimuksella saatu-
jen dokumenttien kasittelyd. Aineistolahtbisessa siséllbnanalyysissa aineisto
pelkistetaan eli hoitajilta haastatteluissa saadut vastaukset jaetaan luokkiin tut-

kimustehtavan mukaisten kysymysten mukaan. Tamén jalkeen pelkistetty ai-
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neisto ryhmitellaan, eli keratddn yhtalaisyyksia ja eriavaisyyksia vastausten jou-
kosta ja yhdistetdan ne samaksi luokaksi. Luokat nimetaan niiden sisallén mu-
kaan. Viimeisessa vaiheessa eli aineiston abstrahoinnissa nama pelkistetyista
aineistoista saadut luokat yhdistetddn isommiksi ylaluokiksi. (Willberg 2009, 3-4
& Janhonen 2003, 26-29).

Haastattelunauhat kuunneltiin |api, jonka jalkeen litteroimme ne auki. Litteroin-
nin jalkeen vastaukset jaettiin teemahaastattelurungon mukaisesti luokkiin ja ne
tilvistettiin pelkistetyiksi ilmaisuiksi, sek& liitimme yhteen eri osissa haastattelua

esille tulleet asiat jotka olivat samaa aihepiiria.
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6 TUTKIMUKSEN EETTISYYS

Suomalaisessa yhteiskunnassa tieteellisella tutkimuksella on tarked asema.
Tieteelliseen tutkimukseen satsataan paljon rahaa ja ihmisilla on kova luotto
suomalaiseen tutkimukseen. Suomessa tieteelliselle tutkimukselle luodaan hyva
pohja jo peruskoulussa ja viimeistddn korkeakoulutasolla opitaan tieteellisen
tutkimuksen eettiset peruskaytannot. Tutkimuksen eettisen laadun turvaamisek-
si Suomessa on perustettu vuonna 1991 tutkimuseettinen neuvottelukunta
(TENK). Lisdksi suomalaista terveydenhuollon tutkimuseettisyyttd turvaamaan
on perustettu valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta
(ETENE). (ETENE 2006, 3-4)

Tieteellisen tutkimuksen eettisyyden peruslahtékohtina voidaan pitaa tutkimuk-
sen eettistéa hyvaksyttavyytta, luotettavuutta ja tulosten uskottavuutta. Jotta néi-
hin tavoitteisiin voitaisiin paasta, on tutkimuksessa noudatettava hyvaa tieteel-
listd kaytantda. (ETENE 2006, 3) Hyvan tieteellisen tutkimuksen eettisyytta
loukkaavia tekijoita on esimerkiksi puutteellinen lahteiden merkitseminen, tulos-
ten harhaanjohtava raportointi, tulosten puutteellinen kirfjaaminen ja muiden tut-
kijoiden tulosten véhattely omissa julkaisuissa (Tuomi 2004, 130). Terveyden-
huollossa eettisyys perustuu ihmisarvon kunnioittamiseen, elamén yhteisolli-

seen luonteeseen ja oikeudenmukaiseen toimintaan (ETENE 2001, 2-3).

Tutkimuksen tekijat ja tutkimusryhman tai tutkimusyksikon johtajat ovat vas-
tuussa siita, etté tutkimuksen teossa huomioidaan eettiset tekijat. Nain esimer-
kiksi opinnaytetdissa projektia ohjaava opettaja on vastuussa tutkimuksessa
tehtavista eettisistd paatoksista. Tutkimuksen teossa eettisyys tulee huomioida
kaikissa tutkimuksen vaiheissa, eli tutkimusaineiston hankinnassa, tutkimustu-

losten julkaisussa ja kohdehenkildiden kohtelussa. (Tuomi 2004, 125, 130)

Tutkimuksen aikana tutkittavilla on oikeus saada tarvitsemansa tieto tutkimuk-
sen toteutusta ja tarkoitusta koskien. Tutkimukseen osallistumisen tulee aina
perustua vapaaehtoisuuteen. Tutkittava ei saa kokea tulleensa pakotetuksi

osallistumaan tutkimukseen. Vapaaehtoisuuden varmistamiseksi osallistujilta
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pyydettiin kirjallinen suostumus (Liite 2) tutkimukseen osallistumisesta. Tutkitta-
ville annettiin mahdollisuus kieltaytyd tutkimukseen osallistumisesta missa ta-
hansa tutkimuksen vaiheessa ilman, etta tutkittavalle syntyy kieltaytymisesta

minkaanlaista haittaa. (Paunonen 1997, 26—-33)

Ennen tutkimuksen aineiston keruuseen kaytettyja haastatteluita haastateltaville
annettiin mahdollisuus perehtyad haastattelun runkoon ja kysymyksiin (Liite 1).
Ennen tutkimusaineiston keruuta haastateltaville kerrottiin myds tutkimuksen
vaiheista erillisella tiedotteella (Liite 3), jossa myds kerrottiin haastattelutilanteen
olevan taysin luottamuksellinen eikd haastateltavien henkil6llisyyttd paljasteta
saatuja tuloksia kasiteltaessa tai julkaistaessa. Tutkimuksen tulosten luottamuk-
sellisuuden turvaamiseksi tehdyt nauhoitteet tuhotaan tutkimuksen julkistamisen
jalkeen. Myo6s keratyt suostumuskaavakkeet tuhotaan niin, ettei haastateltavia

voida enaa yhdistaa tutkimusjulkaisuun. (Sarviméaki 2009, 367)
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7 OPINNAYTETYON LUOTETTAVUUTEEN LIITTYVAT
TEKIJAT

Tieteellisen tutkimuksen onnistumisen peruslahtokohtana on tutkimuksen luotet-
tavuus. Yleisesti tutkimuksen luotettavuutta kasitelladn tavallisesti validiteetin ja
reliabiliteetin n&kodkulmista. Validiteetilla tarkoitetaan sita, onko tutkimuksessa
tutkittu sitd mita alun perin oli tarkoitus tutkia. Reliabiliteetilla taas tarkoitetaan
tutkimustulosten toistettavuutta. Laadullisessa tutkimuksessa naiden kasitteiden
kaytto ei yleensa ole tarkoituksen mukaista, silla kasitteet on luotu lahinn& kvan-
titatiivisen tutkimuksen arviointiin. Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuuden
kannalta tarkeita asioita ovat kysymykset totuudesta ja objektiivisesta tiedosta.
(Tuomi 2004, 131,133)

Laadullisessa tutkimusanalyysissa tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa tiiviisti
aineiston keruu, sisallonanalyysin kuvaaminen ja raportointi. Laadullisen tutki-
muksen luotettavuutta voidaan arvioida triangulaation avulla. Aineistotriangulaa-
tiossa yhdistelladn useasta eri lahteesta saatua tietoa. Menetelmatriangulaati-
ossa yhdistellaén laadullisella ja maarallisella tutkimusmenetelmalla saatua tie-
toa. Tutkijatriangulaatossa tutkimukseen kaytetdan useampaa tutkijaa. Laadulli-

sen tutkimuksen luotettavuuden tarkkailuun on myds luotu omat kriteerit:

e Tulosten sovellettavuus: Tutkimusaineistoa on kuvattu monipuolisesti, jolloin lu-
kijalla on mahdollisuus paatella tutkimustulosten sovellettavuutta muihin tutki-
muksiin

e Tulosten totuudellisuus: Johtopaattsten vastaavuus tutkimuskohteen todelli-
seen tilaan verrattuna

e Vahvistettavuus: Tehdyille johtopaatoksille on tukea muista tutkimuksista

e Uskottavuus: Ennakko-odotukset vs. johtopaattkset, tutkijan subjektiivisuus ja
objektiivisuus (Tuomi 2004, 140, Willberg 2009, 6-7)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan parantaa tutkimuksen tarkalla
raportoinnilla. Talléin tutkimuksen tulosten tarkasteluun tulee kayttaa paljon ai-

kaa. Lisdksi tutkimuksen luotettavuutta voidaan parantaa tuomalla tutkijan en-
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nakko-odotusten lisdksi myds ulkopuolisen arvioijan mielipide esiin. (Willberg
2009, 8)

Tutkimuksessamme aineisto kerattiin kahdesta eri hoitokodista teemahaastatte-
lun avulla. Haastatteluissa kaytettiin ennalta suunniteltua runkoa, jonka mukaan
haastattelu eteni johdonmukaisesti. Tilanteen mukaan kysymysten jarjestysta
vaihdettiin tai kysymysta muotoiltin selkeAmmaksi, jos haastateltavalla oli on-
gelmia kysymyksen ymmartamisessa. Haastattelujen edetessa viimeisiin haas-
tateltaviin huomattiin samojen vastausten toistuvan useita kertoja. Tama on
yleensa merkki haastateltavien tarpeeksi suuresta maarasta ja kertoo tutkimus-

tulosten luotettavuudesta.
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8 TUTKIMUSTULOKSET

8.1 Kehitysvammaisen ensihoitotilanteisiin liittyvia haasteita ja niiden
ratkaisukeinoja

Tutkimustulosten mukaan ongelmat kehitysvammaisten ensihoitotilanteissa liit-

tyivat yleensa potilaan kohtaamiseen. Potilas on osattu kylla teknisesti tutkia

hyvin, mutta kontaktin ottamista osa ensihoitajista on selvasti arastellut tai val-

tellyt tottumattomuuttaan. Potilas saatettiin jopa jattaa hoitotilanteen "ulkopuolel-

le”, ilman ettd haneen otettiin kontaktia tai esimerkiksi selitettiin hoitotoimenpi-

teista. Toki hoitajilla oli myts kokemuksia reippaista ja ystavallisista ensihoitajis-

ta, jotka ovat heti osanneet suhtautua tilanteeseen oikein ja saaneet kontaktin

potilaaseen.

"...yleensa on vahan niinku kartettu sitd hoidettavaa, et sen kanssa ei kommuni-

koida kyll&a.”

"No kyl joo, toisinaan huomaa et on ehkd semmosta arkuutta monellakin ollu kyl-

la. Ja varmaan just se, et he ei ymmarra sita puhetta tai jotain..."

"No ehka silleen niinkun... jos ei oo kokemusta niin sit ei valttamatta katota sil-

miin, mut ei mun mielestd huonosti oo ketaan kohdeltu..."

"Tietysti noi asennot ja ulkonaét mita heilla on niin on fyysisia poikkeavuuksia, et
jollekin voi olla kauheen vaikee sekin et joku on semmonen kauheen pahan na-

honen, siltihan se voi olla ihan kiva ihminen."

"... et kun he (ensihoitajat) ei ota kontaktia kuitenkaan heihin (kehitysvammaisiin),
et ei sit kuitenki pideta heita niinkun et he ei olis tdssa tilanteessa ollenkaan, joi-
tain sellasia on kun nakee et ei oo tottunu kehitysvammaisiin et jotenkin araste-
lee et vaan hoitajan kans kommunikoidaan... Kuitenkin on térkeeta, et se ihminen
ketd hoidetaan niin otetaan my6s hanet huomioon vaikka ei han osaiskaan pu-

hua, et jutellaan hanellekin kuitenkin..."

"Mut enemmankin varmaan just siihen, et niihin uskalletaan koskee ja niille voi-
daan puhuu ihan normaalisti, vaik se ei pystyis puhumaan niin siltikin se voi ym-
martdd kylla ihan aika hyvinkin, et taytyy muistaa semmonen inhimillisyys sitéa
ihmista kohtaan... niinkun enemman semmosia painotettais (koulutuksessa), et
just et ne olis enemman niitten kehitysvammasten kanssa et nakis et ei ne 0o
sen ihmeellisempia ku... Monta kertaa paljon ilosempia ja parempia tyyppeja ku

muut... "
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Seuraavaksi yleisimméksi ongelmaksi haastateltavat kokivat, ettd potilaan
oman hoitajan asiantuntemusta potilaan huonontuneesta tilasta ei ole uskottu.
Hoitosuhteet ovat yleensa pitkia, jopa vuosikausia, eli kehitysvammaisen oma
hoitaja on potilaan tilan asiantuntija, varsinkin siind tapauksessa etta potilas ei
pysty ollenkaan itse kommunikoimaan. Suurimmaksi osaksi kehitysvammaisten
hoitajat olivat kuitenkin erittain tai melko tyytyvaisia ensihoitajien toimintaan ja

he kokivat, ettd saatu apu oli nopeaa ja ammattitaitoista.

"...I1&hinna ehka sit sellasia, et ei 0o uskottu meitd, et me tunnetaan se asukas et
se on oikeesti nyt niin huonossa kunnossa et se pitdéa l&ahettéa johonkin."
Osa hoitajista oli kokenut, etteivat ensihoitajat tunteneet kodinomaisen hoitolai-
toksen kykyja hoitaa tilanteen muuttuessa. Potilas on my6s saatettu jattaa kul-
jettamatta, vaikka hoitolaitoksessa on ollut mahdollisuus vain kodinomaiseen
hoitoon eikd esimerkiksi tilan seurannassa tarvittavia valineita tai aina ammatti-
taitoakaan ole ollut.
"... hankin sanos et oothan s& sairaanhoitaja. Ma sanoin et ei silla oo mitaéan te-
kemista nailla vehkeilla, ei meilla oo kun verenpainemittari... et jos kysymyksessa

on hoitolaitos, ei se tarkota sita et siella pystytddn antamaan samantasosta hoi-
toa mita perusterveydenhuollossa.”

"Et meilla ei tosiaankaan oo sellasta valmiutta, eika valttAmatta tietoa kaikista
tammosista sairaanhoidollisista toimenpiteista. Ku taa on sellanen koti ja laitos
yhdistelm@, et ei tan oo tarkotuskaan olla... Et se ymmartamys siihen, et me ei
kyeta taalla hoitamaan hirveen sairaita asiakkaita. Et lahinna niinkun kotiin tul-
tais, et taalla ei oo kun ihan perushoito vaan... "
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Kuviol: Kehitysvammaisen kohtaamisen haasteet ja ratkaisut

8.2 Kehitysvammaisen haastattelu ja tutkiminen

Kommunikaatio kehitysvammaisen potilaan kanssa koettiin haasteelliseksi, ol
sitten kyseessa ensihoitaja tai vasta aloittanut kehitysvammaisen oma hoitaja.
Yleinen toivomus kuitenkin oli, ettd vaikka potilas olisi vaikeasti tai syvasti kehi-
tysvammainen, ensihoitajat pyrkisivat ottamaan h&neen kontaktin puheella ja
kosketuksella vaikka potilas ei itse pystyisi puhumaan. Yleensa ensihoitajat pu-
huttelivatkin potilasta ennen hoitajan puoleen kaantymista ja mahdollisuuksien
mukaan ottivat potilaan hyvin mukaan haastattelussa. Haastattelussa kysy-
mykset kannattaa esittaa kehitysvammaisille mahdollisimman yksinkertaisesti ja
lyhyesti, ettei kaytetd monimutkaisia lausemuotoja vaan lahinnd kysymyksia
mihin on mahdollista vastata kylla tai ei. Esitietojen kerddmisessa ja haastatte-
lussa kehotettiin ottamaan potilaaseen ensin kontakti, haastattelemaan hanta
jos mahdollista ja sen jalkeen taydentdm&an tai varmistamaan asiat kehitys-
vammaisen hoitajalta. Muutenkin yhteisty6ta kehitysvammaisen hoitajan koros-

tettiin haastatteluissa paljon.
"Meil on muutama jotka pystyy kommunikoimaan... Mut edelleenk&én, niin, se ta-
so ei 00 kauheen korkee. Mut pystyvat tuomaan esille kivun esimerkiks, ja mista

sattuu siis silla tavalla niinkun paikantamaan et mista sattuu et pystyy naytta-
maan."
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"Ei kyl he alottaa sen. Se on just se koulutuksen tuoma et sé puhut sille asiak-
kaalle, potilaalle, sa puhut sille suoraan. Niin. Ja sit sen jalkeen jos huomataan et
ei saada vastausta, niin sit kddnnytdan hoitajan puoleen.... Et mun mielesté ei
puhuta ohi potilaan. "

"Mun mielesta yleensad kun ambulanssi tulee, he kysyy helposti siltd potilaalta
vaikka han ei valttimatta osaa vastata, eihén he voi tietda sita et se ei osaa vas-
tata. Sit se kommunikaatio on enemman siirtyny hoitajan kanssa. Mun mielesta
toisaalta ihan kiva et puhutellaan sita potilasta, et se ei oo mikdan méykky siina,
et 'no mik& nyt on"..."

"Ma tykkaisin et he kuitenkin puhuis heille ihan ku kaikille muillekin, ja katsottais

heita ja mahdollisesti kuunneltaiskin heita. Et jos se tila on sellanen.... "
Tulisi my6s muistaa, ettd monet kehitysvammaiset pelkaavat hoitokodista lah-
temista ja sairaaloita niin paljon, etta he kieltavat kivun viimeiseen asti. Kehitys-
vammainen potilas ei valttamattd osaa mydskaan kommunikoida ollenkaan tai
iimaista/paikantaa kipua puheella, jolloin kiputuntemus ilmenee lahinna eleina,
iImein& tai asentoina. Tall6in kehitysvammaisen oman hoitajan tuntemusta asi-
asta kannattaa kayttda hyvaksi. Samoin jos potilas osaa kommunikoida puheel-
la, tulee vastauksiksi saadut asiat ja niiden paikkansa pitavyys varmistaa viela
kehitysvammaisen omalta hoitajalta.

"No sehén ongelma meilldkin taalla on. Ilhminen joka ei kommunikoi puheen

kanssa ja ilmeet, eleet ei paljasta sitéd. Niin se etté& mihin sattuu. Et siind on sitte

se kokemus mika vuosien saatossa meilla taalla hoitajilla tulee, niin he pystyy
niinku lukemaan et nyt ei 0o kaikki kunnossa."

"Se on vahan sellasta, et sattuuks sua padhéan? Joo. Sattuuks sua kateen? Joo.
Mut sit jos kysytaan et kumpaan kéteen sattuu, niin sit ne saattaa osata nayttaa
kumpaan. Et sielt voi saada sellasen vastauksen minkd, et joltain voi kysya et
onks se yhtaan kipe&? Ei. Onks se kovin kiped? Joo. Et se ei valttamatta oo kau-
heen luotettava se vastaus. "

"He ei yleensa valita mitaan kipuja. Et sit taytyy olla todella... taalla oli esimerkiks
yhdelld ihmisella kési poikki ihan ja hanen mielest hanel ei ollu mitaén kipuja..."

"... mut tietysti ne ketad pystyy vastaamaan, niin ensihoitajat on aina kysyny, mut-
ta se on vaikeeta kun he ei valttamatta osaa vastata. Sit ku monet pelkaa lahtee
jonnekki sairaalaan tai jonnekin, niin he yrittda viimeseen asti kieltda et heilla on
mitaan kipuja. Etta sit melkeen niinkun hoitajana puuttuu siihen, et kylla sulla nyt
on..."

"Varsinkin Downit, he kokee, he pelkda ihan hirveesti niita tilanteita. Niin taval-
laan kerrottas heille, et tdssa nyt yritetddn auttaa ja tehda..."

"Me keta ollaan taalla heian kanssa aamusta iltaan, niin sitd oppii havainnoi-
maan kun heilla on kipuja, mut kun monet kun ei pysty kommunikoimaan vaan se
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taytyy jostain eleesté tai ilmeesta... niin se on védhan vaikee jos tulee talon ulko-
puolelta just hakemaan niin tietédé et onks kipuja..."

Haastattelun ongelmia

Potilas ei osaa puhua Potilas ei ymmarra

Kontaktin ottaminen .
ai kertoa ongelmaansa kysymyksia

Tulkitaan eleita tai
Puhutaan potilaalle ilmeita
Varmistetaan hoitajalta

Lyhyet kysymykset
Selkokieli

Kuvio 2: Kehitysvammaisen haastattelun ongelmia

8.3 Kehitysvammaisen hoitaminen

Hoitotoimenpiteista ensihoitajat osasivat yleenséa kertoa potilaalle hyvin, vaikka
kaikki kehitysvammaiset eivat valttamatta ymmarrakaan annettua informaatiota.
Rauhallisuutta ja hoitotoimenpiteista kertomista korostettiin sekd varoittamaan
esimerkiksi pistamisesta etukateen, koska kehitysvammainen saattaa saikahta-

essaan yllattavaa kipua reagoida aggressiivisesti.

"No varmaan niinku parhaan taidon mukaan mut se ei mee valttamatta perille se
tieto.... 'Nyt pistdd’ ja tAmmaosia sanotaan, et mydskaan silloin ei mindan moyk-
kyna pideta vaikka se tietoisuus ja ymmartaminen on huonoa, niin sanoja kayte-
tdan ja puhutaan.”

"Kyl ainakin mun mielest&, aina kun on tullukin he on aina kertonu jos he on lait-
tanu jonkun tai mik& tuntuu kylmalta tai jotain... tai aina sanoo et ma kuuntelen
sun vahan taalté nain, kyl semmoset on aina hyva sanoo et tda voi tuntuu vahan
kylméalta tai epamiellyttavalta ja vahan niinkun lapselle puhuis niin kertoo ne kaik-
ki ennen koska... sit voi pelastyy ja kun heian reaktiosta ei kuitenkaan koskaan
tiedd, et jos he kokee kuinka ahdistavana tai pelottavana niin sit voi vaikka lyoda
jos pelastyy jotain... "
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"Juu, tosi paljon kerrottiin koko ajan. Hoitajalle suunnattiin kertominen enemman,
kun on niin matalatasonen et se on ihan sama miten simppelid, ku ei kuitenkaan
mikaan mee perille... "

"No ainaki se et kun tehddan hoitotoimenpiteitéd, niin yritettds silleen rauhalli-
semmin... et usein jos laitetaan kanyylikin, niin se vaan sit mennaan ja tehdaan ja
sit kehitysvammanen vaan saikdhtdd enemman. Vois yrittdd puhual/kertoa
enemman, en tieda kylla auttaisko se, yrittda vois...."

8.4 Kehitysvammaisen kuljettaminen jatkohoitopaikkaan

Ambulanssikuljetuksen aikana ei yleensa ilmennyt ongelmia. Toisesta hoitolai-
toksesta lahti aina saattaja potilaan mukaan ja toisesta vain aarimmaisen har-
voin. Kehitysvammaisten hoitajat pitivat yleensa saattamismahdollisuutta hyva-
na, koska talloin levoton tai pelkaava potilas pysyi yleensa helpommin rauhalli-
sena tutun ihmisen lasndolon ansiosta. Saattajan lahtiessa mukaan myds
kommunikaatiorajoitteisen potilaan hoito paivystyksessa helpottui huomattavas-
ti. Jos oma hoitaja ei pystynyt lahtemaan mukaan, varoitettiin ensihoitajia esi-
merkiksi potilaan arvaamattomuudesta tai kehotettiin rauhoittelemaan pelkaa-
vaa potilasta. Taman liséksi potilaalle lahtivat mahdollisen lahetteen lisaksi mu-
kaan kirjalliset tiedot potilaan henkilétiedoista, sairauksista, laakkeista, allergi-
oista, ruokavaliosta seké potilaskohtaisista toimintatavoista.

"Meilla on semmonen periaate, ettd koska nda ei pysty hoitamaan omia asioitaan

ja kommunikoimaan niin me lahdetaan taaltd nain mukaan. Ja kukaan ei 0o kos-

kaan sanonu, ettd ette tuu. Painvastoin, siella (ambulanssissa) ollaan hyvinkin

tyytyvaisia ja sit taas vastaavasti paivystys on tyytyvainen ettd on hoitaja muka-
na."

"...on vaikee lahtee taaltd mihinkaan, melkeen he joutuu lahteméaén yksin ja mo-
nesti sieltd sairaalasta soitetaan hadissdan et miten heidn kans toimitaan. Olis
tietysti tarkeeté et olis saattaja, mut kaytannéssa mahdotonta."”

"...syvasti kehitysvammasten kanssa semmonen ihan et rauhotellaan kosketuk-
sella, ja semmonen koska he ei valttamatta sita puhetta ymmarra... et rauhotta-
vasti tietysti puhuu myds, mut se kosketus on tarkeeta siing, et vahan silittéaa, si-
littd& kadesta tai jottain... Kyl jotain pienia tamma@sia voi ymmartdad kuitenkin, ja
se et huomaa etté siind on joku lasna."
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8.5 Kehitysvammaisen hoidossa tarvittava tieto kehitysvammaisuudesta

Kehitysvammaisten hoitajat toivoivat ensihoitajien koulutukseen edes muuta-
maa luentoa kehitysvammaisista ja heidan kohtaamisestaan, seka tutustumis-
kayntia tai tyoharjoittelua kehitysvammaisten hoitolaitoksessa. Téalla hetkella
ensihoitaja AMK-koulutukseen ei kuulu oikeastaan mitdan opetusta kehitys-
vammaisista potilaista, aihetta saatetaan ehka sivuta jollain oppitunnilla. Lis&-
koulutuksen toivottiin helpottavan erityisesti kehitysvammaisen potilaan koh-
taamista ensihoitotilanteessa sekd ymmartamysta, ettd on monentasoisia kehi-
tysvammaisia. Kehitysvammaisille tyypillisista sairauksista sen sijaan koettiin
ensihoitajilla olevan riittavasti tietoa. Taman lisaksi toivottiin haasteelliseksi koe-
tun kommunikaation tukemiseksi yleisimpien viittomien opettelua ja selkokielen

perusteiden hallitsemista.

"Ja sit on just tota kommunikoinnin puutetta ja ymmartamyksen puutetta. Ehka
joku luento olis paikallaan tommosista asiakkaista."”

"Kyllda mun mielesta just niinkun se kohtaaminen. Mun mielesta olis hyva mahdol-
lisesti joku parin viikon joku tutustuminen, et huomaa et ne kehitysvammaset
ovat oikeesti ihan hyvia tyyppeja sen suhteen, et ei heita tarvii pelata vaikka he
voi olla asento huono, mutkalla... "

"Siis lahinnd varmaan vaan semmonen et tulis tutuks miten kehitysvammaisten
kanssa ollaan, et hehan on niinkun lapsia mut silti he on aikuisia kuitenkin taval-
laan... lhan varmaan vaan joku, ei tarttis olla kun pari viikkoa tammadses paikas,
et tulis semmosta rutiinia siihen ettei pelkais sita et toi ihminen on ihan kierossa
eika se osaa puhuu."
Ensihoitajille merkittavimpia kehitysvammaisilla esiintyvia litannaissairauksia
ovat haastattelun mukaan epilepsia ja pitkittyneet kouristuskohtaukset, tapatur-
mat, mielenterveysongelmat, pneumonia seka muut infektiosairaudet. Naiden
ongelmien lisdksi tulisi muistaa, ettéa aivan kuten muukin vaesto, kehitysvam-
maiset saattavat saada vanhetessaan erilaisia sydan- ja verisuonitauteja ja mui-
ta sairauksia. Ensihoitajien osaaminen néiden sairauksien osalta koettiin erittain
hyvéksi. Downin oireyhtym&ssa esiintyy usein synnynnaisia sydanvikoja, mutta
haastateltavien mukaan ne aiheuttivat hyvin harvoin varsinaista ensihoitoa vaa-

tivia tilanteita.
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"Neurologian puolelta epilepsia on yks, ja siihen liittyvat tapaturmat jos kaadu-
taan... Tai sit jos on fyysistd vammaisuutta alyllisen lisaks, niin sit tulee nda kom-
puroinnit ja muut. Ja sit tietysti niinkun normivéaestolla tulee, kaikki kun vanhenee,
siel tulee sydén- ja verisuonitaudit ja munuaistenvajaatoiminnat, joita hoidetaan
niinku normivaestollaki."

"No epilepsia on ehka se tarkein tai suurin. Koska kehitysvammasuus ittessdan-
han ei oo sairaus, suurin osahan heista on ihan terveita... lan my6ta tietysti tam-
moset sydanjutut, ja no Downin syndrooma, nailla asukkaillahan on sydanvikoja,
normaalia enemman... "

"On paljon aggressiivisuutta ja on paljon mielenterveysongelmaa samalla ja kaik-
kee tallasta. Vahan ne kulkee kehitysvammat ja mielenterveysongelmat kasi k&-
dessé, et tietty sita aggresiivisuutta. Arvaamattomia sanotaan ndin, et ei valtta-
matté heti huomaa et kohta tulee nyrkista..."

Kehitysvammaisten
ensihoidossa tarvittavat
tiedot ja taidot

Kehitysvammaiset Kommunikointi potilaan
potilasryhmana kanssa

- Kehitysvammatyypit
- Liitdnn3issairaudet - Viittomat

- Kehitysvammaisuuden - Yleisimmat viittomat
tasot

Kuvio 3: Tarvittavat tiedot ja taidot kehitysvammoista

Vaikka potilaan kohtaamisessa tai kontaktin luomisessa potilaaseen ensihoitaji-
en osalta tuntui olevan parantamisen varaa, potilaan kunnioittaminen sai kui-
tenkin yleensa kehuja haastattelujen aikana.

"Mun mielesta ensihoitajat kunnioittaa hirveen hyvin potilasta. Et sit taas, monta
kertaa se laakaripuoli, niin sit se tilanne voikin olla ihan toinen..."

"...kyl yleens&a on kunnioittavasti heihin suhtauduttu. Tietysti vAhan ehk& huo-
mannu sen, et toiset ei oo valttdmatta ollenkaan ollu heidan (kehitysvammaisten)
kanssa tekemisissé et vahan huomaa ettei tieda oikeen miten suhtautuis. Mut
kyl mun mielesta silti on aina kunnioittavasti kohdeltu."

"...sillai ihan rauhallisesti he olikin ja mun mielest se oli ihan kaikinpuolin tosi asi-
allista."
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"No tavallaan just kuunneltu sitd potilasta ja henkilékuntaa, et enemmankin ma
koen etta se on sit varmaan taa byrokratia tai mika tda on, ku enemmankin sit
veivataan sité et te joudutte soittaan et mihin t&a nyt viedaan ja kuljetetaan ja toi-
set sanoo et he ei ota sitd vastaan..."

"Kaikenkaikkiaan tosi hyvia kokemuksia, asiallista tietoa ja mukavia ensihoitajia
ollu kenen kanssa ma oon ollu tekemisissa. "

Ensihoitajien hyvia
toimintatapoja

Asiallinen
Rauhallinen toiminta kehitysvammaisuuteen
suhtautuminen

Kunnioitus potilasta
kohtaan

Kuunnellaan hyvin
potilasta ja hoitajaa

Kuvio 4: Ensihoitajien hyvid toimintatapoja kehitysvammaisten ensihoidossa
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9 POHDINTA

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa Varsinais-Suomen alueella
toimivien ensihoitajien toimintaa ensihoitotilanteissa, kun potilaana on kehitys-
vammainen. Opinnaytetyon kehitysvammaiset rajattiin hoitolaitoksissa asuviin.
Ensihoitajien osaaminen testattiin haastattelemalla kehitysvammaisten hoitajia
kahdessa eri hoitolaitoksessa. Haastateltavat olivat seuranneet ensihoitajien
toimintaa erilaisissa ensihoitotilanteissa hoitolaitoksissa.

Opinnaytety6hon saatiin yhdekséan haastateltavaa kahdesta eri hoitolaitoksesta.
Taman huomattiin olevan sopiva maara, silla tuloksia tarkasteltaessa samat
vastaukset alkoivat toistua eri haastateltavien valilla. Toisaalta osalla haastatel-
tavista oli vain vahan kokemusta ensihoitajien tydn seuraamisesta, mika nakyi
epavarmuutena vastauksissa. Kokemattomuus nakyi selvasti myos mielipitei-

den heikkoutena.

Haastatteluja tehdessa huomattiin, ettd muutamissa kysymyksissa haastattelu-
rungossa oli tarkennusta vaativia kohtia, jolloin haastattelija tarkensi naita tilan-

teen mukaan.

9.1 Keskeiset tulokset

Opinnaytetyon keskeisinad tuloksina saatiin, etta vaikka ensihoitajat yleensa
osasivat tutkia potilaan teknisesti ja tiedollisesti hyvin ja kohtelivat tatd kunnioit-
tavasti, oli potilaan kohtaamisessa kehitettdvaa. Usein kontaktin ottamista kehi-
tysvammaiseen potilaaseen kartettiin ja potilas saattoi jopa jadda hoitotilanteen
ulkopuolelle. Tamé&n nahtiin johtuvan enimmakseen kokemattomuuden tuomas-

ta arkuudesta, eika niinkaan asenneongelmasta kehitysvammaisia kohtaan.

Kehitysvammaisten hoitajat toivoivat ensihoitaja AMK-koulutukseen luentoja ja
mahdollisesti tytharjoittelua tai tutustumiskayntia kehitysvammaisten hoitolai-
toksessa. Nain ensihoitajat saisivat varmuutta kehitysvammaisten potilaiden

kohtaamiseen. Luennot voisivat k&sitella yleistietoa kehitysvammaisista, eli
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esimerkiksi kehitysvammaisuuden eri tasoja, kehitysvammatyyppeja seka erityi-
sesti kehitysvammaisen kohtaamista ja kommunikaatiokeinoja.

Ensihoitajat saivat hyvaa palautetta teknisista taidoistaan, teoriatiedon hallin-
nasta ja potilaan kunnioittamisesta. Vaikka potilaan kohtaamisessa tai kontaktin
luomisessa oli monilla ensihoitajilla ongelmia, heidan toimintansa oli kuitenkin
useimmiten potilasta kunnioittavaa. Kehitysvammaisten hoitajat kokivat, etta
ensihoitajat osasivat esimerkiksi ottaa EKG:n, kanyloida ja tutkia potilaan hyvin.
Vaikka toisaalta kehitysvammaisten hoitajat eivat aina ymmartadneet mitd ensi-
hoitajat tekivat ja nain tydn laadun arviointi oli vaikeaa. Kaiken kaikkiaan kehi-
tysvammaisten hoitajat olivat tyytyvaisia ensihoitajien tekeméaan tyéhon pienia

poikkeuksia lukuun ottamatta.

Verrattaessa saatuja tutkimustuloksia aiemmin aiheesta tehtyihin opinnaytetoi-
hin voidaan huomata tuloksissa samankaltaisuutta Lahden ammattikorkeakou-
lussa 2009 Bjornstréomin ym. tekemaan tutkimukseen. Talléin oli myés huomat-
tu, ettd kohdattaessa aikuinen kehitysvammainen terveydenhuollossa, ongelmia
esiintyy kehitysvammaisen kohtaamisessa ja kommunikaatiossa. TallGin oli
myds huomattu, ettéd kokemattomuus kehitysvammaisista tuo arkuutta hoitoalan
ammattilaisen toimintaan kohdatessaan kehitysvammaisen potilaan. Myo6s
muissa aiemmin aiheeseen liittyvissd aiemmissa opinnaytetdissa oli huomattu
kokemattomuuden tuovan hoitoalalla epavarmuutta kehitysvammaisen kohtaa-
miseen. Tahan oli myds muissa opinnaytetdissa ehdotettu lisdkoulutusta hoito-

alalle kehitysvammaisia koskien.

Ensihoitoa koskien kehitysvammaisten ensihoidosta Raappanan ja Revon te-
kema opinnaytetyd Savonia ammattikorkeakoulusta koski vain lapsen ja hanen
perheenséd kohtaamista ensihoidossa lahinna kotiolosuhteissa. Heidan tuloksis-
saan on kuitenkin huomattu samoja ongelmia, kuin nyt tehdyssé tutkimuksessa.
Voidaan siis sanoa, ettd ensihoitajat kaipaavat lisatietoa kaiken ikaisia kotona

tai laitoksessa asuvia kehitysvammaisia koskien.
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9.2 Johtopaatokset

Tutkimustulosten mukaan ensihoitajien teoreettiset valmiudet hoitaa kehitys-
vammaisia potilaita olivat hyvat, mutta potilaan kohtaamisessa oli parantamisen
varaa. Opinnaytetyon perusteella lisakoulutuksen tarvetta on siis kehitysvam-

maisen kohtaamisessa seka yleistiedoissa koskien kehitysvammaisia.

Opinnaytetyon tutkimuksessa huomioitiin vain hoitolaitosten hoitajien mielipitei-
ta, jolloin ensihoitajien oma kokemus jai huomiotta. Lisaksi tutkimuksessa huo-
mioitiin vain hoitolaitoksissa asuvat kehitysvammaiset. Jatkotutkimusehdotuk-
sena olisikin tutkimuksen laajentaminen koskemaan hoitolaitosten ulkopuolella

asuvia kehitysvammaisia seka ensihoitajien nédkdkulmaa asiasta.
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Liite 1

Teemahaastattelun runko

Taustatiedot:

Ammattinimike:

Koulutus:

Tybkokemus(vuosina):
o Millaisissa ongelmissa on jouduttu turvautumaan ensihoitopalveluun?
o Millaisia tutkimuksia potilaille on naissa yhteyksissa tehty?
o Millaista ensihoitoa potilaat ovat ndissa yhteyksissa saaneet?

o Millaisia tilanteita kehitysvammaisten riittdmaton tuntemus on aiheuttanut, kun

asukkaalle on tarvittu ensihoidon apua?

o Millaisia ongelmia tilanteista on aiheutunut?
= Tutkittaessa potilasta
» Haastateltaessa potilasta
» Haastateltaessa hoitajaa
= Hoidon yhteydessa
= Kuljetuksen aikana (jos hoitaja saattaa)

o Miten ongelmat selvitettiin?

o Miten ensihoitajat olisivat voineet toimia paremmin tilanteissa?
o Tutkiessaan potilasta

= Peruselintoimintojen tutkiminen (Hengitys, verenkierto ja tajunnanta-

son arvioiminen)
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= Sydanfilmin ottaminen
= Verensokerin mittaus
= Kipualueen paikantaminen

» Fyysisten poikkeavuuksien huomioon ottaminen

o Haastatellessaan potilasta/hoitajaa (Kysymysten osoittaminen potilaal-
le/hoitajalle, henkildtietojen, tapahtumatietojen, aiempien sairauksien ja nii-

den laakitysten selvittely, muiden taustatietojen selvittely)
o Hoidon aikana
= Hoidosta kertominen

= Hoidollisten toimenpiteiden suorittaminen: Laakehoito, hapen anto

maskilla ym.

= Hoidon eettisyyden huomioiminen (Oman hoitajan tarkeyden koros-

taminen, potilaan kunnioittaminen ym.)
o Kuljetuksen aikana (Saattaja mukaan?, kanssakdyminen potilaan kanssa)

o Millaista tietoa ensihoitajilla tulisi olla kehitysvammaisuudesta kehitysvammaishoita-

jien mielesta?
o Fyysiset poikkeavuudet
o Tyypilliset sairaudet

o Potilaan haastattelu/kanssakayminen
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HAASTATTELUN SUOSTUMUSLOMAKE Liite 2

SUOSTUMUS HAASTATTELUN TEKEMISEEN JA SIINA
SAATUJEN TIETOJEN KAYTTAMISEEN OPINNAYTETYOSSA

Tutkimuksen nimi: Opinnaytetyd: Kehitysvammaisen kohtaaminen ensihoidossa -—

Kehitysvamman aiheuttamat erityispiirteet

Tutkimuksen toteuttaja: Ensihoitaja (amk) —opiskelijat Aino Kolunen & Tinja Lesonen

Tutkimukseen osallistujan nimi:

Tutkimukseen osallistujan tyopaikka/tyonimike:

Haastatteluun osallistuvat henkilét voivat halutessaan pyytaa lisatietoja tutkimuksesta
haastattelun toteuttajilta séhkdpostitse osoitteista:

aino.kolunen@students.turkuamk.fi

tinja.lesonen@students.turkuamk.fi

Suostun osallistumaan edella mainittuun haastatteluun. Osallistumiseni on vapaaehtoista.
Ennen haastattelun toteuttamista olen saanut tarvitsemani tiedot tutkimusta koskien
etukateen jaetulla tiedotteella. Tiedote sisadltda tarvitsemani tiedot haastattelun

tarkoituksesta, kerattyjen tietojen kasittelysta ja tietojen luottamuksellisuudesta.

Paikka ja aika Suostumuksen antajan allekirjoitus

Paikka ja aika Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus
Tutkimuksen toteuttaja
Aino Kolunen

Paikka ja aika Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus
Tutkimuksen toteuttaja
Tinja Lesonen
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TIEDOTE HAASTATELTAVILLE Liite 3

TIETOA HAASTATTELUUN OSALLISTUJALLE

"Kehitysvammaisen kohtaaminen ensihoidossa — Kehitysvamman aiheuttamat
erityispiirteet” on ensihoitaja (amk) —opiskelijoiden Aino Kolusen ja Tinja Lesosen
opinnaytetyona toteutettava tutkimus. Tutkimus on osa "Ammatillisen osaamisen ja
viranomaisyhteistyon kehittaminen ensi- ja akuuttihoidossa” -projektia. Tutkimuksen
tarkoituksena on  kartoittaa  kehitysvammaisten  ensihoidon erityisvaatimuksia
kehitysvammaisten hoitajia haastattelemalla. Tutkimustulosten pohjalta tehd&én ohjeistus
ensihoitajille. Tutkimuksessa haastateltavat henkilét ovat kehitysvammaisten parissa
vakituisesti tyoskentelevid terveydenhuollon ammattilaisia. Tutkimukseen osallistuvilta

edellytetaan pitkaaikaista kokemusta kehitysvammaisten hoidosta.

Tutkimus toteutetaan yksilohaastatteluin. Haastattelut nauhoitetaan ja haastateltavat
voivat etukdateen tutustua haastattelun runkoon. Haastatteluajankohta maaraytyy
osallistujien tyovuorojen mukaan. Haastatteluissa saatavia tietoja on tarkoitus kayttaa
kehitysvammaisten ensihoidon kehittdmiseen.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja osallistujalla on mahdollisuus perua
osallistumisensa missd vaiheessa tahansa. Haastateltavien henkildllisyys salataan.
Henkildllisyyden tietdvéat ainoastaan tutkimuksen toteuttajat. Haastattelujen yhteydessa

aanitetyt nauhat tuhotaan heti aineiston kasittelyn ja kirjaamisen jalkeen.

Osallistujilla on halutessaan mahdollisuus saada tutkimuksen tuloksista yhteenveto ja
valmis opinnaytetyo luettavakseen ennen opinnéaytetyon julkaisemista. Osallistujat voivat
halutessaan pyytaa tutkimusta koskien lisatietoja tutkimuksen toteuttajilta sdhkodpostitse.

Tutkimuksen toteuttajien yhteystiedot |0ytyvéat suostumuslomakkeesta.
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