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The aim of the study was to offer information and guidelines on how to carry out hos-
pice care in a nursing home for people with intellectual disabilities. The immediate ob-
jective was to develop a hospice care guide book for the staff.

The thesis was made in collaboration with Rakokivi nursing home which offers round-
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The theoretical background of this functional research was compiled from scientific lit-
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1  JOHDANTO

Saattohoito on kuolevan potilaan hoitoa, joka ajoittuu hoidettavan viimeisiin elinpaiviin tai -
viikkoihin. Saattohoito on palliatiivisen hoidon viimeinen vaihe. (Saarto 2018, 8.) Saatto-
hoidon perustana ovat inhimillinen hoito sekd ihmisarvon ja itsemaaradmisoikeuden kun-
nioittaminen. Kaikilla ihmisilla on oikeus hyvaan saattohoitoon. (Sosiaali- ja terveysminis-
terié 2010, 7.) Hyvaan saattohoitoon kuuluu kuolevan potilaan oireiden ja karsimyksen lie-
vittdmisen liséksi l&heisten huomioiminen ja tukeminen (Sosiaali- ja terveysministeri
2010, 11; Hanninen 2015c).

Kehitysvammaisella tarkoitetaan henkilda, jonka henkinen toiminta tai kehitys on jaanyt
rajoittuneeksi synnynnaisen tai kehitysidssa saadun vian, vamman tai sairauden vuoksi.
Kehitysvammaisuus todetaan yleensa heti synnytyksen jalkeen, joissain tapauksissa
myds myohemmin. (Jalanko, 2017.) Arjessa selvitakseen tarvitsee kehitysvammainen lapi
eldmansa toisten ihmisten apua ja tukea (Arvio 2018b). Kehitysvammaisista aikuisista val-
taosa asuu tuki- tai palveluasunnoissa (Arvio 2018a). Alyllisté kehitysvammaisuutta arvioi-
daan esiintyvan noin 50 000 suomalaisella (Arvio 2018c). Kehitysvammaisten elinianodote
on kasvanut viime vuosikymmenina selvasti, ja Suomessa se on nykyaan noin 50 vuotta
(Arvio 2018c). Elinian noustessa kasvaa myds tarve tutkia kehitysvammaisten ikaanty-
mista ja elaman loppuvaiheen hoitoja (Forrester-Jones, Beecham, Barnoux, Oliver, Couch
& Bates 2017, 1138).

Opinnaytetydbmme on toiminnallinen, ja sen tuotoksena on kehitysvammaisty6hoén suun-
nattu saattohoito-opas. Tydomme toimeksiantajana on Paijat-Hameen hyvinvointikuntayh-
tymaan kuuluva Rakokiven palvelukoti, joka tarjoaa ymparivuorokautista apua ja tukea
ikdantyville kehitysvammaisille. Palvelukodin tavoitteena on tarjota asukkailleen hyva ja
oman nadkoéinen eldma elamankaareen loppuun asti. Rakokiven palvelukoti tarjoaa asuk-
kailleen kodinomaisen ymparistdn, ja tdman takia kdytamme opinnaytetydssa saattohoi-

dettavista potilas-sanan sijaan asukas-sanaa.

Koska saattohoidettavien maara on lisdantynyt Rakokiven palvelukodissa, on toimeksian-
taja kokenut tarpeelliseksi saattohoito-oppaan tekemisen henkildkunnan ty6ta helpotta-
maan. Opas on tehty toimeksiantajan toiveiden mukaisesti. Oppaassa on kasitelty saatto-
hoidon kasitteet, oireenmukainen hoito seké asukkaan ja omaisen kohtaaminen. Kivun-

hoito seka ladkehoito on rajattu pois oppaasta toimeksiantajan pyynnosta.



2 SAATTOHOITO JA KEHITYSVAMMAISUUS
2.1 Saattohoidon maaritelma

Saattohoito on kuolevan ihmisen hoitoa, ja sen tarkoitus on antaa potilaille seka heidan
l&heisilleen tarvittavaa hoitoa ja tukea, jotta he selvidvat seka oireista ettd kuolemaan liit-
tyvan surun kasittelysta (Joensuu 2013, 77; Péyhia, Tasmuth & Reinikainen 2014, 10).
Saattohoidossa ei kyeta vaikuttamaan sairauden etenemiseen, vaan tavoitteena on mah-
dollistaa kuolevalle mahdollisimman hyva loppuelaman elamanlaatu ja kuolema (Surakka,
Mattila, Astedt-Kurki, Kylmé & Kaunonen 2015, 172; Heiskanen 2018). Maailman terveys-
jarjestd WHO on maaritellyt saattohoidon paamaarat, jotka ohjaavat kaytannon hoitotyota
(taulukko 1). Saattohoito on palliatiivisen hoidon viimeinen vaihe, ja ajallisesti se sijoittuu

yleensa elaman viimeisille paiville tai viikoille. (Pdyhia ym. 2014, 10; Hanninen 2015c.)

Palliatiivinen hoito on saattohoitoa laajempi kasite, eika palliatiivinen hoito ei ole ajallisesti
suhteessa kuolemaan (Saarto 2015). Palliatiivinen hoito on parantumattomasti sairaan ih-
misen hoitoa, jossa pyritaan tukemaan potilaan hyvaa elamanlaatua esimerkiksi hyvalla

oireiden lievittamisella seka psyykkista tukea antamalla (Péyhia ym. 2014, 10).

Englanti on ollut keskeisena kehittajana saattohoidossa ja palliatiivisessa hoidossa (Heis-
kanen 2018). Cicely Saunders perusti Englannissa vuonna 1967 ensimmaisen saattohoi-
tokodin St Christopher’s Hospicen, joka toimi esimerkkina muille hospice-hoitokodeille ja
vaikutti ndin hospice-liikkeen syntymiseen (Vainio 2015). Hospice-liike ja sen toimintatavat
ovat olleet suomalaisen saattohoidon esikuvina. Suomalainen delegaatio vieraili 1980-lu-
vulla Iso-Britanniassa ja tutustui tuolloin hospice-liikkeeseen. Hiukan taman jalkeen perus-
tettiin ensimmaiset saattohoitokodit mydés Suomeen. (Hanninen 2013, 24.) Saattohoidosta
on kaytetty aiemmin myds nimitysta terminaalihoito. Terminaalihoito nimitysta ei kuiten-

kaan suositella nykyaan kaytettavan. (Péyhia ym. 2014, 10.)

Taulukko 1. WHO:n maarittelemat saattohoidon paamaarat (Hanninen 2015d)

Kuolemaa pidetaan eldaman normaalina paatepisteena.

Kuolevan oireita lievitetaan

Kuolevalle tarjotaan psyykkistd ja henkistad tukea

Kuolevaa tuetaan aktiiviseen elamaan jaljella olevana aikana.

Omaisille tarjotaan tukea sairauden aikana ja kuoleman jalkeen




2.2 Saattohoito Suomessa

Arvioiden mukaan erityista saattohoitoa Suomessa tarvitsee vuosittain noin 15 000 poti-
lasta. Syopapotilailla on ajateltu olevan suurin tarve saattohoidolle, mutta viime aikoina on
todettu myds muiden potilasryhmien olevan erityisen saattohoidon tarpeessa. (Ahtiluoto &
Ollila 2018.) Suomalaista saattohoitoa saatelevat ja ohjaavat niin kansainvaliset kuin kan-
sallisetkin lait, sopimukset ja suositukset (taulukko 2). Perustana ovat ihmisten itsemaa-
raamisoikeus, perusoikeudet seka ihmisarvon kunnioittaminen ja yksilon koskematto-
muus. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2017.) YK julkaisi vuonna 1975 Kuolevien oikeuk-
sien julistuksen, jota voidaan pitaa korkeatasoisen kuolevan hoidon pohjana (Grénlund &
Huhtinen 2011,15). Muita kansainvalisesti keskeisia sopimuksia ovat Euroopan ihmisoi-
keussopimus (63/1999) seka Yleissopimus ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamiksi bio-

logian ja laaketieteen alalla (24/2010) (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2017).

Taulukko 2. Eldméan loppuvaiheen hoitoa koskevia lakeja (Ollila 2018)

Asetus kuolemansyyn selvittdmisesta 948/1973
Erikoissairaanhoitolaki 1062/1989
Kansanterveyslaki 66/1972

Laki edunvalvontavaltuutuksesta 648/2007

Laki potilaan asemasta ja oikeudesta 785/1992

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2009 (asiakaslaki)

Laki terveydenhuollon ammattihenkildistd 559/1994
Perustuslaki 731/1999

Sosiaali- ja terveysministerion asetus kuoleman toteamisesta 27/2004

Sosiaali- ja terveysministerion asetus potilasasiakirjojen laatimisesta seka niiden ja

Sosiaalihuoltolaki 1301/2014

Suomen perustuslaki 731/1999
Terveydenhuoltolaki 1326/2010
Vanhuspalvelulaki 980/2012

Ensimmaista kertaa saattohoidon kehittdmiseen aktivoiduttiin Suomessa 1982, jolloin laa-
kintdhallitus julkisti terminaalihoidon ohjeet (Laakkonen, Hanninen & Pitkala 2016). Ter-
minaalihoidon ohjeissa korostettiin hoidon inhimillisyytta ja pidattaytymista sellaisista hoi-
doista, jotka eivat vaikuta oleellisesti sairauden ennusteeseen. Ohjeen yleisena periaat-

teena saattohoitopotilas kykenisi eldamaan ilman kipuja tai vaikeita oireita laheistensa



seurassa ja haluamassaan ymparistossa. (Sosiaali- ja terveysministeridé 2010, 13.) Nama
periaatteet ovat edelleen saattohoitomme perustana, vaikka ne toteutuvat edelleen puut-
teellisesti hoitojarjestelmassamme (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 35; Laakkonen
ym. 2016).

Sosiaali- ja terveysministerion (STM) alaisuudessa toimiva sosiaali- ja terveysalan eetti-
nen neuvottelukunta ETENE julkaisi vuonna 2003 raportin, jossa kasiteltiin saattohoidon
oikeudellisia ja eettisia kysymyksia. Suomalaisen laakariseura Duodecimin 2008 julkai-
sema Kaypa hoito -suositus kuolevan potilaan oireiden hoidosta (Uudistettu 2018 nimella
Palliatiivinen hoito ja saattohoito) sekd STM:n 2010 julkaisema Hyva saattohoito Suo-
messa -saattohoitosuositus ovat keskeisia saattohoitoa ohjaavia suosituksia (Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos 2017.). Hyva saattohoito Suomessa -saattohoitosuositusten mukaan
terveyskeskuksien ja sairaanhoitopiirien tulee toteuttaa ja organisoida laadukasta ja yh-

denvertaista saattohoitoa (Sosiaali- ja terveysministerié 2010, 31).
2.3 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuudella tarkoitetaan alyllisen toimintakyvyn huomattavaa rajoittuneisuutta,
jonka seurauksena henkild on kykenematdn huolehtimaan asioistaan muiden ihmisten ta-
voin. Kehitysvammaisuuteen viittaava alyllinen jalkeenjaaneisyys tulee todeta alle 18-vuo-
tiaana. Alle 70 alykkyysosamaara (AO) on rajana puhuttaessa alyllisesta kehitysvammai-
suudesta (livanainen 2009.) Yli 18-vuotiaana alkanut alyllisen kehityksen heikkeneminen
lasketaan kuuluvaksi eteneviin muistisairauksiin (POyhénen, Wallgren-Pettersson & Koilli-
nen 2016). Merkittavin kehitysvammaisuuden aiheuttaja ovat hermostolliset kehityshairiot,
jotka aiheutuvat hermoston sairauksista ja puutoksista. Hermostollisista ongelmista johtu-
vaa alyllisten toimintojen vajavuutta kutsutaan alylliseksi kehityshairioksi. (Kaski, Manni-
nen & Pihko 2012, 16.)

Maailman terveysjarjestd (WHO) luokittelee kehitysvammaisen ICD-10 (International Sta-
tististical Classification of Diseases and Related Health Problems) tautiluokituksessa ti-
laksi, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on epataydellinen tai kokonaan estynyt. Kehi-
tyksen puutteita iimenee etenkin kielellisissa, motorisissa, kognitiivisissa ja sosiaalisissa
taidoissa. (Kaski ym. 2012, 16.) Vaestosta noin yksi prosentti karsii alyllisesta kehitysvam-
maisuudesta, jotka on luokiteltu dlykkyysosamaaran mukaan eriasteisiksi. Lievassa alylli-
sessa kehitysvammaisuudessa AO on 50-69, keskivaikeassa kehitysvammaisuudessa 35-
49, vaikeassa kehitysvammaisuudessa 20-34 ja syvassa alyllisessa kehitysvammaisuu-
dessa alle 20. (Huttunen 2017.) Keskivaikeaan, vaikeaan ja syvaan kehitysvammaisuu-
teen liittyy usein lisdvammoja tai sairauksia. Naita lisdsairauksia tai vammoja ovat mm.

Oppimis- ja kehityshairiét (ADD, ADHD), autismi, psyykkiset hairidt ja sairaudet,



likuntavammat, tajuttomuus- ja kouristuskohtaukset. Kayttaytymisen ja mielenterveyden
hairidita esiintyy noin 35-50 % kehitysvammaisista, joten riski sairastua mielenterveyshai-
ridihin on lahes viisinkertainen verrattuna muuhun vaestoon. Kehitysvammadiagnoosin
yhteydessa pyritdan siksi tekemaan myds psykiatrisen hairién diagnoosi. (Kaski ym. 2012,
98-120.)

2.4 Kehitysvammaisen saattohoitopaatos

Saattohoitoon siirtyminen edellyttda aina paatoésta hoitolinjauksesta. Hoitolinjaus saate-
taan tehda yhdessa neuvottelussa, tai sitten saattohoitoon siirtyminen on luonnollinen jat-
kumo useista paatoksista, joissa pidattaydytaan hoidoista ja turhista tutkimuksista. (Su-
rakka ym. 2015,14.) Saattohoitopaatds on aina ladketieteellinen paatds, joka tehdaan, kun
kuoleman arvioidaan tapahtuvan lahipaivien tai viikkojen aikana (Korhonen & Poukka
2013). Saattohoitopaatoksen tekee kehitysvammaista potilasta hoitava 1aakari, jonka tulee
ennen paatoksentekoa keskustella asiasta potilaan ja hanen laheistensa kanssa (Saarni,
Kattelus & Nummi 2013,157). Hoitolinjauksen suhteen tulee aina pyrkia yhteisymmarryk-
seen potilaan kanssa, ja siksi on ensiarvoisen tarkeda selventaa, ettei saattohoidossa po-
tilaan hoitamista missdan vaiheessa lopeteta, vaan potilaan aktiivista hoitamista jatketaan

aina kuolinhetkeen saakka (Surakka ym. 2015, 14.)

Elvyttamatta jattamiseen liittyvat DNR tai DNAR-paatokset sisaltyvat aina saattohoitopaa-
tokseen (Korhonen & Poukka 2013). Saattohoitopaatdksen tekeminen on joskus hyvin
vaikeaa, ja paatds saatetaan korvata "ei elvytetd-paatdkselld” seka hoitojen rajaamisella,
jolloin keskitytdan hyvaan oireenmukaiseen hoitamiseen. (Saarni ym. 2013, 157.) Elvytta-
matta jattamisen paatos tarkoittaa, ettd potilaan sydamen tai hengityksen toiminnan hei-
kentyessa, ei hanta pyrita elvyttdmaan. Muu hoito jatkuu aina ennallaan, ellei toisin sovita.
Elvyttamatta jattdmisen paatds ei siis automaattisesti rajaa muita hoitoja pois, ja muista

hoitoon liittyvista rajauksista sovitaan aina erikseen. (Péyhia ym. 2014, 9.)

Paatds saattohoitoon siirtymisesta vaatii Idakariltd kokemusta ja rohkeutta. Oikea-aikainen
saattohoitoon siirtyminen voi kuitenkin parantaa potilaan hoitoa ja hyvinvointia, silla hoito
keskittyy silloin oireiden lievittdmiseen ja lasndoloon potilaan kanssa. (Saarni ym. 2013,
157.) Ajoissa tehty saattohoitopaatds auttaa hoidettavaa ja omaisia sopeutumaan lahesty-
vaan kuolemaan. Saattohoitopaatdksen tekemattd jattdminen saattaa johtaa ylimaaraisten
ja tilanteeseen nahden turhien hoitojen jatkamiseen, eika potilas ehdi hyétymaan saatto-
hoidosta. Talloin potilaan kuolema saattaa tuntua omaista yllattavalta, mika usein vaikeut-

taa luopumisesta johtuvaa suruty6ta. (Lehto 2015.)



Saattohoidon eettisia arvoja ovat ihmisarvon kunnioittaminen, oikeudenmukaisuus, itse-
maaraamisoikeus ja hyva hoito (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 13). Myds kehitys-
vammaisilla potilailla on itsemaaraamisoikeus hoidoistaan, ja tdma on kirjattu YK:n yleis-
sopimukseen, joka koskee vammaisten henkildiden oikeuksia (Saarni ym. 2013, 125).
Kyky ymmartaa omaa sairautta ja maarata hoidoistaan vaihtelee paljon riippuen kehitys-
vamman vaikeusasteesta. Vaikeasta tai syvasta kehitysvammaisuudesta oireilevan poti-
laan itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen vaatii usein omaisen tai laillisen edustajan
kuulemista. Kehitysvammaisen oma mielipide on ratkaiseva, mikali han kykenee ymmar-
tamaan sairautensa seka paattamaan omasta hoidostaan (Saarni ym. 2013, 125; Vanha-
nen 2018.)

Itsemaaraamisoikeuden ja hoidollisten toiveiden varmistamiseksi on mahdollisuus tehda
hoitotahto. Hoitotahtoon kirjataan toiveita omasta hoidosta ja voidaan myds kieltaytya hoi-
totoimenpiteista. (Hallila & Mustajoki 2016.) Kehitysvammainen laatii hoitotahtonsa yh-
dessa omaisten tai hoitavan henkilokunnan kanssa. Laakarin ei tarvitse olla Iasna, kun ke-
hitysvammaisen hoitotahtoa laaditaan. (Verneri.net 2017a.) Hoitotahdon avulla 1&akari voi

tehdad muutoksia hoitolinjaan koko saattohoidon ajan (Gronlund & Huhtinen 2011, 22).

Tarkeita hoitopaatoksia tehtaessa tarvitaan aina suostumuksen antajaksi kehitysvammai-
sen lahiomainen tai Iaheinen. Tallaisia paatoksia ovat esimerkiksi elvyttamatta jattamis-
paatds seka paatds aloittaa palliatiivinen hoito tai saattohoito. Lahiomainen tai laheinen
tarvitaan suostumuksen antajaksi, vaikka kehitysvammainen kykenisi itse ilmaisemaan
toiveensa hoitojen suhteen ja ymmartamaan paatdstensa seuraukset. Suostumuksen an-
tajan tulee kunnioittaa kehitysvammaisen toiveita, jotka han on luotettavasti kyennyt esit-

tdmaan omasta hoidostaan. (Kaski 2014, 83-84.)



3 KEHITYSVAIMMAISEN SAATTOHOITO
3.1 Saattohoito kehitysvammaisten palvelukodeissa

Taysi-ikaisista kehitysvammaisista yli 8000 asuu ymparivuorokautista apua tarjoavissa au-
tetun asumisen palvelutaloissa (Verneri.net 2018a). 2000-luvulla kehitysvammaisten lai-
toshoitoa on vahennetty ja samalla autetun asumisen maara on lisdantynyt (Sosiaali- ja
terveysministerié 2016 15,18). Rakokiven palvelukoti on yksi naista asukkailleen ympari-
vuorokautista hoivaa tarjoavista autetun asumisen yksikoistd, joka asukkailleen on koti.
Sosiaali- ja terveysministerion kehitysvammaisten asumisohjelman KEHAS-hankkeen lop-
puraportissa on asetettu tavoitteeksi kehitysvammaisten laitosasumisen lakkauttaminen

vuoteen 2020 mennessa (Sosiaali- ja terveysministerié 2016, 2).

Kotia pidetaan yleisesti parhaana hoitopaikkana, kun valitaan eldman loppuvaiheen hoito-
paikkaa. Kuolevalle tuttu ymparistd seka tuttujen ihmisten lasngolo tuovat turvallisuuden
tunnetta. (Poukka 2015a.) Esimerkiksi Hyva kuolema -hankkeen kyselyyn vastaajista 68%
ilmaisi toiveensa kuolla kotona (Ahtiluoto & Ollila 2018). Sosiaali- ja terveysministerion
(2010, 23) saattohoitosuosituksessa nostetaan yhdeksi laadun indikaattoriksi mahdollisuu-
den kuolla siind hoitopaikassa, jossa on viettanyt eldmansa viimeiset vuodet tai kuukau-
det. Kotiymparistossa tuttujen hoitajien toteuttaman hoidon merkitysta korostaa myos se,
ettd kehitysvammaisten potilaiden liitdnnaissairaudet ja kommunikaatiovaikeudet tekevat

heidan sairautensa hoitamisen erityisen vaikeaksi (Vanhanen 2018).

Rakokiven kehitysvammaisten hoitamiseen koulutettu henkildkunta tarjoaa asukkailleen
hoitoa vuorokauden ympari. Palvelukodin kodinomainen ymparistd asettaa kuitenkin omat
haasteensa saattohoidon toteuttamiselle, silla kaikkia sairaalan hoitovalineita ei ole aina
saatavilla. Laadukkaan saattohoidon toteuttamisen kehitysvammaisten palvelukodissa

mahdollistaa tiivis yhteisty0 kotisairaalan kanssa (Vanhanen 2018).

Kotisairaala on 1aakarijohteinen hoitotiimi, jonka tarkoituksena on tuoda sairaalahoito poti-
laalle tuttuun ja turvalliseen kotiymparistéon. Palliatiivisessa hoidossa olevat potilaat ovat
toiseksi suurin potilasryhma kotisairaalalle. (Poukka & Manninen 2013, 90-93.) Sairaala-
hoitoon siirtyminen voidaan valttaa kotisairaalan toiminnan avulla. Tama kuitenkin edellyt-
taa, etta potilasta hoitava laakari tuntee hyvin potilaan ja huolehtii tdman hoitolinjaukista.
Kotisairaalan palliatiivisen hoidon Iddkehoidon toteutuksen apu seka asiantuntija-apu ovat
erinomainen tapa taydentaa palvelukodin henkildkunnan saattohoitoty6ta. (Vanhanen
2018.) Kotisairaalahoidon laakkeet ja hoitosuunnitelman mukaiset hoitotarvikkeet kuuluvat

hoitoon (Ollila 2014, 71). Saattohoidon ladkehoitoa ja kipuhoitoa voi kotisairaala tukea



esimerkiksi toteuttamalla ladkeannostelijalla annettavia kipuladkeinfuusioita (Poukka &
Manninen 2013, 93).

3.2 Kehitysvammaisen saattohoitopotilaan kohtaaminen

Kehitysvammaisen, kuten muidenkin asiakkaiden, hoitotydssa on tarkeimpana asiana hei-
dan kohtaamisensa. On tarkeaa kunnioittaa kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeutta, oi-
keutta omannadkodiseen elamaan seka asiantuntijuutta omaa elamaansa kohtaan. Hoito-
henkildkunnan rooli on tarkeda, kun pyritdan saamaan kehitysvammaisen oma aani kuulu-
viin saattohoitopaatoksia tehtdessa. Tyontekijdiden tulisi saada kehitysvammaiseen kun-
nioittava ja avoin kontakti, jotta he voisivat tukea parhaansa mukaan kehitysvammaisen
omannakoista elamaa. Tyontekijan tulee olla kehitysvammaisen aani ja tarvittaessa puo-
lustettava taman oikeuksia, mikali kehitysvammainen ei itse paatoksentekoon kykene.
(Mohsen 2018.)

Lievasti kehitysvammaisen potilaan hoito poikkeaa hyvin vahan kehitysvammattoman ih-
misen saattohoidosta, ja perustarpeet ovat samat kuin vammattomallakin saattohoitopoti-
laalla. Kehitysvammaisen saattohoidon erityispiirteena on kommunikoinnin merkityksen
korostuminen. (Verneri.net 2018b.) Kehitysvammaisilla on rajoittuneen kognitiivisen kehi-
tyksen takia usein vaikeuksia ilmaista itsedan, ja tasta syysta asioiden jasentely, kasittely,
mieleen painaminen, kielellinen ajattelukyky ja sisaisen kielen rakentuminen on vaikeam-
paa kuin kehitysvammattomilla. (Malm, Matero, Repo & Talvela 2012, 192.) Omahoitaja
tai omainen usein osaa tulkita kehitysvammaista parhaiten. Esimerkiksi kyky kertoa sanal-
lisesti kivuista voi olla rajoittunut ja kehitysvammaisien hyvin tunteva voi pienista kasvon

likkeista tunnistaa asukkaan kiputiloja. (Verneri.net 2018b.)

Kehitysvamma-aste vaikuttaa olennaisesti kehitysvammaisen asukkaan kommunikaa-
tiokykyyn. Lievasti kehitysvammainen kykenee kommunikoimaan puhumalla, mutta pu-
heessa voi esiintya lievia danne- ja kielioppivirheitd. Puheen, konkreettisten ja selkeiden
lauserakenteiden ymmartadminen onnistuu hyvin lievasti kehitysvammaiselta. Sen sijaan
kasitteellisten asioiden kasittely ja ymmartdminen on hankalampaa. Keskivaikeasti kehi-
tysvammaiset kykenevat myos kommunikoimaan puheella ja ymmartavat heille tutuista
aiheista kaytavaa puhetta hyvin. (Malm ym. 2012, 193-194.) Keskivaikeasti kehitysvam-
maisen puheen ymmartaminen on jo selvasti rajallisempaa. Puheen tulee kasitelld tuttuja
aiheita ja olla yksinkertaista, jotta asukas sen ymmartaa. Jotkut keskivaikeasti kehitys-
vammaiset pystyvat ilmaisemaan itsedan puheella, joka on usein varsin epaselvaa ja vai-
keasti ymmarrettavaa. Vaikeasti kehitysvammainen pystyy yleensa ymmartamaan jonkin
verran itselle tuttujen tapahtumien syysuhteita. Syvasti kehitysvammainen ilmaisee itse-

aan katseen, eleiden ja dantelyn keinoin. Tall6in ilmaisujen ymmartaminen on pitkalti



ymparilla olevien ihmisten varassa. Syvasti kehitysvammainen tunnistaa usein tutut henki-
16t ja pystyy jasentamaan tuttuja tilanteita. Tutun hoitajan kosketukseen ja aaneen voi sy-
vasti kehitysvammainen asukas reagoida hymyilemalla. Puheen ymmartaminen on va-
haista, ja puheen selkiyttdamiseksi on hyva kayttaa eleita, ilmeita ja tuttuja esineita. (Malm
ym. 2012, 193.)

Keskustellessa kehitysvammaisen kanssa on tarkeaa kayttaa selkeita, yksinkertaisia il-
maisuja, ja vaikeita kasitteita ja sanoja tulisi valttaa. Vaikeista asioista puhuttaessa kayte-
tédan usein kiertoilmaisuja, joita tulisi kuitenkin valttaa, silla etenkin autistiset kehitysvam-
maiset ymmartavat puheen kirjaimellisesti. Lauserakenteet on myds hyva pitda yksinker-
taisina siten, ettd yhteen lauseeseen sisallytetdan vain yksi asia. Keskustelun lopussa on
syyta varmistaa, etta kehitysvammainen on ymmartanyt mista keskustelussa on ollut
kyse. Kehitysvammaiset haluavat usein miellyttdd muita, ja vastaavat kysymyksiin siten,
kuin olettaa kysyjan toivovan. Keskustelun lopuksi kannattaa pyytaa kehitysvammaista
kertomaan omin sanoin, miten on keskustelun ymmartanyt. (Tuffrey-Wijne 2012, 108-
110.)

3.3 Kommunikoinnin apuvalineet

Kehitysvammaisen saattohoidossa on tarkeaa tunnistaa hoidettavan yksilollisyys ja ilmai-
sutavat, jotta voidaan toteuttaa hanen toiveensa. Hoidosta vastaavien on kyettava esitta-
maan asiat siten, ettd asukas ymmartaa mista on kyse. (Kaski 2014, 84.) Kommunikaati-
ossa onnistuminen on keskeista kehitysvammaisen hyvassa saattohoidossa. Saattohoi-
don ja kuoleman kasitteen ymmartamiseen sekd DNR-paatdksen ja hoitotahdon selvitta-
miseen tarvitaan usein seka selkokielistd materiaalia ettd puhetta korvaavia tai tukevia
kommunikaatiomenetelmia. (Mohsen 2018.) Puhekyvyn ongelmista karsivien kanssa voi-
daan kayttaa puhetta tukevaa ja korvaavaa kommunikointia, jota yleisesti kutsutaan AAC-
menetelmaksi (Augmentative and Alternative Communication) (Kaski, 2012, 179). Puhetta
voidaan tukea esimerkiksi tukiviittomilla, kuvilla tai bliss-kielella. (Puhetta korvaava kom-
munikointi 2018).

Bliss-kieli on visuaalisilla symboleilla kaytavaa kommunikointia, joka vaatii kayttajiltaan vi-
suaalista erottelukykya seka symbolien kayton hallitsemista tai lukutaitoa (Malm 2012 ym.
138). Tukiviittomia kaytetdan usein vahvistamaan kielen kehitysta. Puhe ei kuitenkaan
aina kehity odotetusti, ja viittomista voi tulla kehitysvammaiselle keskeinen tukikeino kom-
munikoinnissa. Tukiviittomat on lainattu viittomakielesta, ja niita kaytetaan puhekielen sa-
najarjestyksen mukaisesti. Tukiviittomat helpottavat kehitysvammaista keskittymaan pu-

heeseen ja ymmartamaan keskustelua. Puhevammasta karsivalle sanojen I16ytaminen tai
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kayttaminen voi olla vaikeaa, jolloin viittomat helpottavat keskustelua. (Malm ym.2012,
133; Puhetta korvaavat keinot 2019.)

Kuvaviestinta on helposti hahmoteltavaa viestintaa, ja sitd voidaan kayttad kommunikointi-
valineena silloin, kun puheviestintd on mahdotonta. Kommunikointi kuvin toimii siten, etta
kehitysvammainen osoittaa haluttua kuvaa sormellaan tai katseellaan. Kuvilla viestiminen
on melko hidasta, ja se vaatii aina kayttajaltaan karsivallisyytta ja halua ymmartaa kehitys-

vammaisen viesti. (Malm ym.2012, 133-134; Puhetta korvaavat keinot 2019.)

Tietotekniikan kehitys on tuonut lisamahdollisuuksia kommunikointiin. Tietokonetta ja aly-
puhelinta voidaan kayttaa kuvallisen viestinnan apuna, tai sitten niihin voidaan yhdistaa
kommunikointilaitteita. Kommunikointilaitteiden kaytto edellyttaa kognitiivisten taitojen ke-
hittymista, jotta kayttaja kykenee kasittelemaan ohjelmaa ja laitetta, jolla kommunikointi

tapahtuu. (Opas kommunikoinnin apuvalinepalveluihin 2019.)

Kehitysvammaliiton Tietotekniikka- ja kommunikaatiokeskus Tikoteekki on keskittynyt tar-
joamaan tietoa puhevammaisuudesta ja apuvalineitd kommunikointiin. Tikoteekki-verkos-
toon kuuluu Papunet (papunet.fi), jonka sivustolla on vapaasti ei-kaupalliseen kayttoon

tarkoitettu kehitysvammaisen kommunikointia tukeva kuvapankki (Kuva 1).

2\
N

Kuva 1. Vainajan esimerkkikuva kuvaviestinnasta (Papunet 2019)
3.4 Sairaudesta ja kuolemasta keskustelu kehitysvammaisen kanssa

Saattohoidosta keskustelu voi olla haastavaa asukkaalle, omaisille ja tyontekijoille. Jotta
tyontekija kykenee keskustelemaan ja kasittelemaan saattohoitoa tai kuolemaa koskevia
asioita kehitysvammaisen kanssa, tulee hanen tunnistaa omat piilovaikuttimensa kyseisiin
aiheisiin. Omat kasittelemattdémat kokemukset saattavat vaikuttaa heikentavasti hoidon
laatuun. Hoitohenkilokunnan koulutuksen ja ammattitaidon merkitys korostuu tallaisissa

haastavissa tilanteissa. (Mohsen 2018.)

Kehitysvammaisen rajallinen oppimiskyky ja ymmarryksen taso ovat selkein syy, miksi he

eivat valttamatta ymmarra mita kuoleminen on, eivatka siksi ole tietoisia omasta
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sairaudentilastaan ja kuolemansa lahestymisesta. Toinen keskeinen syy tietamattomyy-
delle on muiden halu suojella kehitysvammaista asian kasittelemiselta, jolloin ai-
heesta keskustelua valtellaan. (Wiese, Stancliffe, Read, Jeltes & Clayton 2015,
231.) Usein hoitaja tai laheinen on tietoinen kehitysvammaisen tilasta ja diagnoosista en-
nen kuin siita kerrotaan asukkaalle. Tama aiheuttaa usein mietintaa siita, miten ottaa asia
puheeksi, ja kuinka paljon kehitysvammainen haluaa tietda tai kykenee ymmartamaan ti-
lanteestaan. Erityisesti kipeimpien ja vaikeampiasteisten kehitysvammaisten kanssa
asiasta keskustelu on haastavinta. (Bekkema, De Veer, Hertogh, Franckie 2014, 373.)
Usein kehitysvammaisia pyritdan suojelemaan huonoilta uutisilta ja jatetaan totuus kerto-
matta. Syita suojelemiseen voi olla monia ja usein huonojen uutisten kertomisen koetaan
olevan kehitysvammaisen kannalta haitallista. On tunnettava kehitysvammainen, jotta voi-
daan arvioida, onko uutisten kertominen haitallista vai ei. (Tuffrey-Wijne, Giatras, Bultler,
Cresswell, Manners, Bernal 2013, 242.) Kehitysvammaista hoitava voi valtella keskuste-
lua myds siksi, ettd haluaa suojella itsedan ahdistavilta tuntemuksilta. (Wiese, Dew, Stan-
cliffe, Howarth, Balandin 2013, 986-987).

Tuffrey-Wijnen ym. (2013, 234-235) tutkimuksessa nousi haastateltavien kautta esiin seik-
koja, jotka vaikuttivat tiedon antamiseen tai antamatta jattamiseen koskien kehitysvam-
maisen sairautta tai kuolemaa (Kuvio 1). Tutkimuksessa erityisesti |dakarit, sairaanhoitajat
ja kehitysvammatydn ammattilaiset olivat puheeksi ottamisen kannalla ja painottivat kehi-
tysvammaisen oikeutta tietaa tilanteestaan. Sen sijaan perheenjasenet lahestyivat asiaa
tunnepitoisemmin ja kokivat suurempaa suojelemisen tarvetta huonoilta uutisilta. Osa ke-
hitysvammaisista oli tutkimuksessa sita mielta, ettd vaikeistakin aiheista on syyta puhua ja

toiset taas halusivat valttaa vaikeita aiheita.

Syitd olla antamatta Syita tiedon
tietoa antamiseen
——

Han voi pahoittaa 0_'_ke“fiet: . Lo
1 mielensi Hanella on oikeus tietdaa
~
Miné voin Selviytyminen:
1 pahoittaa mieleni Ymmartaminen auttaa

hanta
—

g
Han ei ymmarra | Osallistaminen: ]

Hanelld on oltava mahdollisuus

hoitojensa suunnitteluun
S —

Hanella ei ole
4 ajantajua

S —
Muut eivat halua
— hdnen tietavan

Kuvio 1. Syita kertoa tai olla kertomatta kehitysvammaisen sairaudesta (mukaillen Tuffrey-
Wijnen 2013, 234)
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Useissa kansainvalisissa tutkimuksissa, joissa kasitellaan kehitysvammaisen kuolemaa tai
elaman loppuajan hoitoja, nousee esille kehitysvammaisen oikeus tietdd kuolemasta ja oi-
keus tietdd omasta tilanteestaan (Tuffrey-Wijne ym 2013, 238; Wiese ym. 2013, 984-987;
Bekkema ym 2014, 373; Lord, Field & Smith 2017, 1014). Mikali kehitysvammainen ei
tieda mita kuolema tarkoittaa, ei han kykene mydskaan ymmartamaan mitd hanelle on ta-
pahtumassa kuoleman lahestyessa. liman tietoa kuoleman merkityksesta ja 1ahestyvasta
kuolemastaan, ei kehitysvammainen pysty tekemaan harkittuja paatdksia omasta saatto-
hoidostaan. Han ei mydskaan saa jattaa jaadhyvaisia tarkeaksi kokemilleen inmisille.
(Wiese ym. 2015, 231.) Vaikka kuoleman kasittelyn tarkeys tunnistetaan, niin hoitohenki-
I6kunta ja kehitysvammaisen laheiset kokevat aiheen kasittelyn erittdin vaikeaksi (Wiese
ym. 2013, 986-987; Bekkema ym. 2014, 373; Tuffrey-Wijne, Rose, Grant & Wijne 2017,
1102).

Yleisen kasityksen mukaan kehitysvammaiset selviavat parhaiten vaikeasta tilanteestaan,
kun heitd autetaan ymmartamaan muutokset, joita on tapahtumassa (Tuffrey-Wijne ym
2013, 239). Ymmartamista voidaan helpotta, jos kuolemasta tai kuolemisesta keskustel-
laan vabhitellen, jolloin tietoa voidaan jakaa pienempiin ja helposti ymmarrettaviin osiin. Va-
hitellen asiasta kertomalla kehitysvammaisella on aikaa hahmottaa saatu tieto ja muodos-
taa oma kasityksensa tilanteesta. Tietoa on hyva antaa sitd mukaa lisaa, kun kehitysvam-
mainen omaksuu aiemmin kuulemansa. Akisti muuttuvissa tilanteissa ei valttamatta ole
mahdollisuutta jakaa tietoa pienempiin osiin ja kertoa uutisia vahitellen, vaan tieto on ker-
rottava suoraan. Hoitohenkildkunnan tulee antaa tukea kehitysvammaiselle uutisesta ker-
tomisen jalkeen, jotta tdma kykenee ymmartamaan tilanteensa ja sopeutumaan siihen.
(Tuffrey-Wijne 2012, 52,123-124).

On todennakoéista, etté kehitysvammainen ei ymmarra kaikkea mita hanelle kuolemasta
tai saattohoidosta kerrotaan. Tarkeinta on kuitenkin kertoa mahdollisimman paljon ja pyr-
kia selvittdmaan, kuinka paljon kehitysvammainen on kerrotusta todella ymmartanyt. Mi-
kali kasiteltava asia on taysin kehitysvammaisen kasittelykyvyn ulottumattomissa, ei kerto-
misesta ole todenndkdisesti mitdan haittaa. Haitallista voi olla sen sijanaan se, etta kehi-
tysvammainen ahdistuu keskustelusta, mutta unohtaa nopeasti kasitellyn asian. Tallai-
sissa tilanteissa tulee harkita tarkkaan, onko asian kasittelysta ja toistamisesta mitaan
hyoétya. (Tuffrey-Wijne 2012, 117-119.)
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4 KEHITYSVAMMAISEN SAATTOHOITOPOTILAAN OIREENMUKAINEN
HOITO

4.1 Kehitysvammaisen oireet saattohoidossa

Kaypa hoito -suositus ja saattohoidon yleisperiaatteet soveltuvat hyvin myos kehitysvam-
maisen oireenmukaisen hoidon perusperiaatteiksi (Kaski 2014, 84). Saattohoidossa voi
esiintyd monenlaisia oireita, jotka heikentavat merkittavasti kehitysvammaisen elamanlaa-
tua. Oireet ovat usein seurausta kuolemaan johtavan sairauden etenemisesta. Vaikka sai-
rauden etenemiseen ei saattohoitovaiheessa pystyta vaikuttamaan, voidaan erilaisilla hoi-
totoimenpiteilld sekd helpottaa asukkaan eldamaa ettd turvata mahdollisimman miellyttava
ja laadukas loppuvaiheen eldma. Kuolevan potilaan yleisimpia oireita ovat erilaiset hengi-
tysoireet, maha- ja suolisto-oireet, seka kipu. Myds ruokahaluttomuus, kuivuminen, ahdis-
tuneisuus ja masennus ovat yleisia. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2018; Tarnanen,
Saarto & Laukkala 2018.)

Kehitysvammaisen saattohoitopotilaan hoitajilla tulee olla hyva oiretuntemus, silla se
edesauttaa elamanlaadun parantamista. Mikali oireita ei tunnisteta voi se johtaa vaarin
ajoitettuun alihoitoon tai liian voimaperaiseen hoitoon, mitka lisaavat asukkaan karsimysta

ja pahimmillaan edesauttavat ennenaikaista kuolemaa (Hanninen & Rahko 2013).
4.2 Hengitystieoireet ja niiden hoito

Hengenahdistus on yleinen oire loppuvaiheen sairauksissa ja sitd kuvaillaan usein lisdan-
tyneeksi hengitystyoksi, rintakehan kireydeksi tai tukehtumisen tunteeksi. Hengenahdis-
tusta voi aiheuttaa loppuvaiheen sairauden liséksi psyykkiset, sosiaaliset ja henkiset teki-
jat. (Lehto & Pdyhia 2015).

Laakkeettomasti hengenahdistusta voi yrittaa lieventaa hyvan asentohoidon ja ilmavirran
avulla (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2018). Keuhkojen ahtautumisesta tai sydamen
vajaatoiminnosta karsiva asukas hyotyy usein istuvasta tai puoli-istuvasta asennosta, kun
taas vuodepotilaalle on usein hyddyllisintd kdantda hanet makaamaan huonommin hengit-
tava keuhko alaspain. (Lehto & Poyhia 2015.) limavirralla voidaan helpottaa asukkaan
oloa siten, etta tuuletin suunnataan puhaltamaan kohti kasvoja (Palliatiivinen hoito ja saat-
tohoito 2018). Tuulettimen kaytto tai ikkunan avaaminen ovat helppoja ja yksinkertaisia
keinoja, joita kannattaa kokeilla asukkaan hengenahdistuksen lievittdmiseksi. Sen sijaan
lisdhapen antamista ei saattohoitopotilaalle ole valttamaténta aloittaa, ellei potilas ole

aiemmin saanut happihoitoa tai sita itse toivo. (Lehto & Poyhia 2015).
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Kehitysvammaisilla saattohoitopotilailla liman eritys voi olla hyvin runsasta. Saattohoitopo-
tilailla esiintyy hengenahdistusta, hengityksen korinaa ja yskaa. Hengitystie-eritteet aiheut-
tavat juuri kyseisia oireita. Liman imeminen helpottaa limasta johtuvia hengitysongelmia.

(Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2018.)

Yska on ikava oire ja sita esiintyy myos saattohoitopotilailla. Syita yskalle voi olla runsas
liman eritys, nielemisvaikeudet, erindiset keuhkosairaudet seka ruuan nouseminen ylos
ruokatorvesta maatessa. Yskaa tulisikin ensisijaisesti hoitaa vahentamaa yskan aiheutta-
jan syyta. Yskanlaakkeista ei ole oikein hyotya, mutta liman eritysta vahentavilla 1aakkeilla
seka keittosuolahengityksilld voidaan saada helpotettua liman eritysta, joka sita kautta

helpottaa myds asukasta vaivaavaa yskaa. (Tarnanen ym. 2018.)
4.3 Ruuansulatuskanavan oireet ja hoito

Saattohoitopotilaista noin puolet karsii pahoinvoinnista ja oksentelusta. Pahoinvoinnin ai-
heuttajamekanismien selvittdminen voi usein olla saattohoidossa hankalaa. Pahoinvointi
voikin usein johtua useista tekijoista ja saattohoidossa ei ole enda kannattavaa tehda asu-
kasta rasittavia ylimaaraisia laboratorio- tai rontgentutkimuksia. Syiden selvittdmiseen tuli-
sikin kayttaa empiirista lahestymistapaa. (Poukka & Korhonen 2015.) Ehkaisevalla 1aaki-

tyksellad voidaan helpottaa pahoinvointia ja oksentelua (Péyhia 2012, 457).

Saattohoidon yksi yleisimmista oireista on ummetus, joka hoitamattomana aiheuttaa poti-
laalle lisdkarsimysta (Poukka & Korhonen 2015). Ummetuksen merkkeja ovat harventu-
nut, alle kolme kertaa viikossa tapahtuva suolen tyhjeneminen tai ulosteen kiinteydesta
johtuva ulostamisen vaikeus (Mustajoki 2018). Ummetukseen vaikuttaa hyvin monet syyt
kuten nestevajaus, likkumattomuus ja useat eri lddkkeet. (Hanninen & Rahko 2013;
Poukka & Korhonen 2015) Laakkeista etenkin opioidit voivat aiheuttaa ummetusta, eika
niiden kehittdmalle ummetukselle tule toleranssia ollenkaan. (Palliatiivinen hoito ja saatto-
hoito 2018.) Ummetusta voi esiintya, vaikka asukas olisi lopettanut sydmisen, silla ulos-
tetta muodostuu bakteerimassasta, epiteelisoluista ja mahasuolikanavan eritteista. (Han-
ninen & Rahko 2013; Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2018.) Niin kauan, kun saattohoi-
dettava kykenee ruokailemaan, voidaan ummetusta hoitaa kuitupitoisella ruokavaliolla ja
runsaalla juomisella (Anttila, Kaila-Mattila, Kan, Puska & Vihunen 2017, 242). Ummetuk-
sen helpottamiseen on olemassa useita ladkkeitd, mutta vatsantoimitukseen on tarpee-
tonta ryhtya, mikali saattohoitopotilaan elinennuste on vain muutamia paivia (Poukka &
Korhonen 2015).

Ripuli on saattohoitopotilaille melko harvinainen oire ja esimerkiksi syopapotilaan saatto-

hoidossa ripulia esiintyy alle 10% potilaista. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2018.) Ripuli
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johtuu yleensa liiallisesta ummetuslaakkeen tai muiden laakkeiden kaytosta ja oireet hel-

pottavat usein ladkeannoksen vahentamisella tai lopettamisella. Poukka & Korhonen 2015

Saattohoitopotilailla voi esiintyd myds nielemisongelmia. Nielemisvaikeudet voivat johtua
kakeksiasta, limakalvovaurioista (kuivuus & herpes) tai erindisista nielemista vaikeutta-
vista kasvaimista. Saattohoitopotilaan hyva yleishoito seka suun puhdistaminen ja kos-
teuttaminen vahentavat janon tunnetta. Asentohoidolla seka sangynpaadyn kohottami-
sella voidaan helpottaa myds asukkaan nielemisvaikeuksia. (Palliatiivinen hoito ja saatto-
hoito 2018.)

4.4 Suun oireet ja hoito

Suun oireet ovat yleinen ongelma saattohoitopotilailla ja elamisen laatua heikentavat suun
kuivuminen, erilaiset sieni-infektiot ja kivut. Siksi on hyvin tarkeaa, ettéd suun hoitaminen

on paivittaista ja saannodllista. (Nousiainen & Nivala-Huhtaniska 2015b.)

Yleisin suun oire saattohoitopotilailla on suun kuivuus, joka ilmenee mm. huulien kuivumi-
sena, limakalvojen arkuutena ja kipuna, seka sydémisen, puhumisen ja nielemisen vaikeu-
tumisena. Useat ladkkeet, kuten verenpaine-, astma-, mieliala-, sydpa- ja vahvat kipulaak-
keet aiheuttavat suun kuivumista. Suun kuivuuteen ei auta suonensisainen nesteytys, silla
kuivuuden syy on syljen erityksen vahenemisessa ja syljen koostumuksen muutoksessa
(Nousiainen & Nivala-Huhtaniska 2015c; Riley 2018, 58; Tarnanen ym. 2018.)

Saattohoitovaiheessa olevan potilaan suuta tulee kostutella vahintdan 1-2 tunnin valein.
Niin kauan, kun potilas kykenee nielemaan ja pyytdmaan suun kostutusta, tulee hoitoa to-
teuttaa potilaan toiveiden mukaisesti. Kosteuttavana nesteena voi kayttaa potilaalle mie-
luisia juomia, joita on hyva tarjota toistuvina pienind annoksina. Nesteen antamiseen voi
kayttaa apuvalineina esimerkiksi mukia, pillia tai lusikkaa. Suun kostuttamiseen voidaan
kayttaa myds jaapaloja tai pienia sadilykehedelmia. Kun potilas ei kykene itse nielemaan tai
ilmaisemaan toiveita suunsa kostuttamisesta, tulee suun limakalvoja kostutella pumpuliti-
kulla tai harsotaitokselle, jotka on kostutettu vedella tai 6ljylla. (Nousiainen & Nivala-Huh-
taniska 2015a.)

Suun kostuttamisen lisaksi on tarkeaa pyrkia hellavaraisesti poistamaan huulille, limakal-
voille ja pehmytkudokseen muodostunutta katetta ja kovettumia. Katteet ja kovettumat voi-
vat aiheuttaa potilaalle kipua, haavaumia, verenvuotoa seka altistaa suun tulehduksille.
(Riley 2018, 60.)
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4.5 lho-oireiden ja turvotuksen hoito

Saattohoidossa olevien asukkaiden haavojen hoidon tavoitteet eroavat normaalista haa-
vanhoidosta. Saattohoitopotilaan hoidon tavoitteet voivat olla hajun ja erityksen vahenta-
minen, verenvuodon estaminen seka kivun hoitaminen. (Isoherranen 2015). Saattohoi-
dossa olevat kehitysvammaiset ovat usein vuodepotilaita ja ovat siksi erityisen alttiita pai-

nehaavoille.

Ihon kuntoa tulee tarkkailla paivittain, ja tama on hyva tehda esimerkiksi pesun tai pukeu-
tumisen yhteydessa (Anttila ym. 2017 285). lhon kunnosta voi nahda, koska asentoa tulisi
vaihtaa. Painettaessa tervettd ihoa muuttuu se valkoiseksi ja palautuu nopeasti normaalin
variseksi. Mikali ihoon tulee painettaessa punainen jalki, joka ei katoa 20 minuutissa, on
se merkki ihon painevauriosta ja trauman kehittymisesta kudokseen. (Isoherranen 2015).
Ennaltaehkaisy on tarkein asia painehaavojen hoidossa, ja riittdvan usein tehdyt asento-
jen vaihdot estavat tehokkaasti painehaavojen syntya. Painehaavan ensisijainen hoito on
paineen vahentaminen. (Isoherranen 2015; Anttila ym. 2017, 284-285.) Asentohoidon li-
saksi ihon hygieniasta huolehtiminen, ja erilaiset kosteuttavat tai suojakerrosta antavat

voiteet auttavat painehaavojen ehkaisyssa (Anttila ym. 2017, 285).

Haavoihin liittyy usein hajuongelmia, joiden aiheuttajana on usein nekroottisessa, eli kuol-
leessa kudoksessa olevat bakteerit. Haavojen hoidossa on tarkeintd puhdistaa haava
saannollisesti ja poistaa kuollut kudos. Haavojen hajuhaittoja voidaan vahentaa kaytta-
malla eritteitd imevia sidoksia, jotka sisaltavat aktiivihiilta tai hopeaa. (Isoherranen 2015;
Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2018). Haavanhoidossa voidaan kayttada myds hunajavoi-
teita, pihkavoidetta ja uloimpiin sidoksiin voidaan laitta piparminttudljya tai hajustettua talk-
kia. Hoitohuoneen hajujen peittamiseen voidaan kayttaa suitsukkeita, aromaattisia oljyja

tai jauhettua kahvi. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2018.)
4.6 Ravinto ja nesteytys

Saattohoitovaiheessa olevan asukkaan ruokahalu, kyky ruokailla ja nauttia nesteita vahe-
nevat kuoleman lahestyessa, mika usein aiheuttaa omaisille suurempaa huolta kuin itse
asukkaalle. Saattohoitopotilaan ruokailussa ravitsemuksen merkitys vahenee, ja ruokailun
tuottaman mielihyvan merkitys korostuu. Asukkaan ruokailua ja nesteiden nauttimista tu-
lee jatkaa niin kauan kuin asukas itse haluaa ja kykenee syémaan tai juomaan. Ruokaha-
lua ja kykya ruokailla voidaan pitkittda tarjoamalla asukkaalle mieluisia ja helposti sulavia
ruokia pienilla annoksilla. Juomista usein kylmana tarjottavat ovat mieluisampia kuin lam-

pimat juomat. Omaisille on hyva kertoa, ettd ruokahalun hiipuminen on taysin normaalia
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kuolevalle ihmiselle, eikd asukasta saa missdan nimessa pakottaa sydbmaan tai juomaan.
(Poyhia 2012, 456-457.)

Saattohoitopotilailla paino usein laskee kuoleman lahestyessa, ja yli 80% karsii kakeksi-
asta eli laihrtumisesta. Kakeksiaa on kahta tyyppia: Primaari kakeksia ja sekundaari kakek-
sia. Primaarissa kakeksiassa tapahtuu etenevaa ja tahatonta laihtumista, kun taas sekun-
daarisessa kakeksiassa laihtumisen syy on ravinnon vahyys. (Palliatiivinen hoito ja saatto-
hoito 2018.) Kuolevan asukkaan laihtumista ja kuihtumista ei voida korjata liikaravitsemi-
sella, eli hyperalimentaatiolla, silla elimistdssa aineenvaihdunta on jo ratkaisevasti hairiin-
tynyt (Backlund & Pdyhia 2013, 1075).

Suonensisainen nesteytys tai ravitsemus ei enaa saattohoidossa ole jarkevaa, silla se voi
johtaa turvotuksiin ja pleuranesteilyyn, mika vaikeuttaa hengitysta ja heikentada asukkaan
elamanlaatua. Vaikka lahtokohtaisesti laskimonsisaisesta nesteytyksesta ei ole kuolevalle
hyotya, voidaan sita harkiten toteuttaa, mikali asukas tai omaiset kokevat suurta ahdis-
tusta nesteiden riittamattémyydesta. Talloin 1&akari voi sopia asukkaan ja omaisten
kanssa nestehoidosta, jonka tavoitteena on eldmanlaadun parantaminen ja oireiden lievit-
tyminen. Nestehoitoa seurataan muutama paiva, ja mikali muutosta voinnissa ei ole ta-

pahtunut tai vointi heikkenee, lopetetaan nesteytys. (Poyhia 2012, 457-458.)
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5 KUOLEMA JA SURU KEHITYSVAMMAISEN PALVELUKODISSA
5.1 Lahestyvan kuoleman merkit

Kuoleman lahestyessa asukkaan voimat vahenevat entisestaan ja vasymys lisaantyy
(Heikkila 2009). Elimiston heikkeneminen, autonominen neuropatia, aneenvaihdunnalliset
muutokset ja kakeksia ovat kaikki tyypillisia muutoksia ennen kuolemaa. Kaikki muutokset
vaikuttavat potilaalle annettavaan hoitoon. Merkkeja I&dhestyvasta kuolemasta ovat niele-
misvaikeudet, vasymys, tajunnantason aleneminen ja periferian vileneminen. Lahempana
kuolemaa asukas ei valttdmatta kykene nauttimaan nesteita tai ottamaan |adkkeitd suun
kautta. Mita 1ahempana kuolema on, sitd selkedmpia asukkaan oireet ovat. (Hanninen
2015b). Asukkaan tajuttomuuden lisaantyessa ei han itse kykene ilmaisemaan tuntemuk-
siaan, jolloin hoitajien merkitys oireiden arvioijina kasvaa. Tama vaatii hoitajilta herkkyytta

ja monipuolista osaamista. (Anttila ym. 2017, 372.)

Kuoleman hetkella ja sen lahestyessa hoitohenkildkunnan toiminta vaikuttaa siihen,
kuinka asukas ja omaiset kuoleman kokevat. Asukkaan toiveiden ennalta selvittdminen on
ensiarvoisen tarkeaa, jotta kuolema toteutuu asukkaan toiveiden mukaisesti. Hoitajien
suhtautumisella ja hyvalla hoitamisella on keskeinen merkitys rauhallisen kuoleman mah-
dollistamisessa. (Anttonen 2016, 100-101.)

Saattohoitopotilaan kuolema on yleensa rauhallinen, ilman suurempaa dramatiikka (Antto-
nen 2016, 100). Kuoleman hetkella aivotoiminta, hengitys, verenkierto ja sydamen toi-
minta lakkaavat. Paikalla olevat huomaavat kuoleman usein siitd, kun kuolevan hengitys
lakkaa ja ruumis rentoutuu. Kuolinhetkella voi esiintyad hengityksen muutoksia, aantelya,

kasien liikehdintaa ja lihasnykayksia. (Kuoleman lahestyminen 2019.)
5.2 Toiminta kuolintapauksessa

Valtakunnalliset saattohoito-ohjeet ohjaavat kuoleman jalkeista toimintaa, mutta eri palve-
lukodeilla saattaa olla toisistaan hieman poikkeavia toimintaohjeita. Asukkaan kuoleman
(exitus) toteaa aina laakari, ja vasta tdman jalkeen ruumis siirretdan pois palvelukodista
(Anttila ym. 2017, 373.) Paikallisista jarjestelyista riippuen, voidaan vainaja myos vieda
paikkaan, jossa paivystava laakari toteaa kuoleman (Poukka 2015b). Kuolema tulee to-
deta viivyttelemattd, eikd paikalle tarvitse kutsua ensihoitoyksikkda tai poliisia, silla saatto-
hoitopotilaan kuolema on aina ennakoitu. Mikali kuolema tapahtuu illalla tai yélla, voi 18a-
kari tulla toteamaan kuoleman seuraava aamuna. (Hanninen 2018, 120.) On hyva sopia
ennalta, kenelle omaiselle asukkaan kuolemasta ilmoitetaan, ja voidaanko kuolemasta il-

moittaa myos yolla. Mahdollisuuksien mukaan asukkaan omahoitajan on hyva ilmoittaa
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kuolemasta. Omaisilta tulee kysya, haluavatko he osallistua vainajan pukemiseen. (Anttila
ym. 2017, 373.)

Vainajaa kasitellaan aina kunnioittavasti, ja se tehdaan aina ilman ylimaaraisia silmapa-
reja (Gronlund & Huhtinen 2011, 169-171). Palvelukodissa kuolleelle vainajalle tehdaan
aina vuodepesut ja laitetaan vaippa paikoilleen. Suu hoidetaan pesujen yhteydessa, mah-
dolliset hammasproteesit laitetaan vainajan suuhun ja silmat suljetaan varovasti. Hiukset
kammataan siisteiksi ja parta ajetaan miesvainajalta. Alaleuka voidaan sitoa siteella kiinni
ja silmaluomien paalle laitetaan kosteat taitokset, mikali omaisten eivat ole viela paikalla.
Taitokset ja siteet tulee poistaa omaisten saapuessa vainajan luokse. (Anttila ym. 2017,
374.)

Omaisille annetaan mahdollisuus jattaa jaahyvaiset palvelukodissa, ennen vainajan siirtoa
ruumishuoneelle. Vainajaa pidetdan palvelukodissa kaksi tuntia ennen siitdmista, mutta
omaisten toiveesta voidaan téssa tarvittaessa joustaa. (Anttila ym. 2017, 373-374.) Vai-

najan siirtdmisesta kylmidtilaan vastaa hautaustoimisto (Hanninen 2018, 120).

Laakari laatii kuolintodistuksen, jossa tulee selvitd peruskuolinsyy. Myds valitdon kuolinsyy
ilmoitetaan sen ollessa tiedossa. Yksityiskohtaisia hoitovaiheita ei kuolintodistuksessa ker-
rota, vaan siina esitetdan kuolemaan johtaneet tapahtumat siten, ettd omaiset ymmartavat
koko tapahtumaketjun. (Hanninen 2015a.) Kuolintodistus on valttdmatdén hautaamista var-
ten (Anttila ym. 2017, 375). Kuoleman jalkeen omaisia kehotetaan ottamaan yhteytta hau-
taustoimistoon, josta on saatavilla tilanteenmukaiset toimintaohjeet. Kuoleman jalkeen sel-
vitettdvia asioita ovat arkun valinta, tuhkaaminen, uurnan hankinta, siunaustilaisuuden ja
hautaamisen jarjestdminen. Palvelukodit voivat myo6s jakaa omia opaslehtisia ohjeista-

maan omaisia kuoleman jalkeen selvitettavista asioista. (Anttila ym. 2017, 375.)
5.3 Omaisten kohtaaminen

Hyva saattohoito on yksilo- ja perhekeskeista, ja siksi myos kuolevan perheen tarpeiden
huomioiminen on saattohoidon keskiossa, eika perheen hoitaminen paaty kehitysvammai-
sen kuolemaan (Sand 2003, 82, 103-104). Omaiset tarvitsevat usein tukea laheisen kehi-
tysvammaisen kuoltua, ja he voivat tuntea ristiriitaisia tunteita kuten kaipausta, helpotusta,
surua ja syyllisyytta. (Kaski ym. 2012, 215.) Kehitysvammaisen omaisista jokaisella on
oma suhteensa kuolevaan, ja jokainen heista tarvitsee turvallisuutta, toivoa ja tietoa. Per-
heelle on tarkeaa, etta potilas saa parasta mahdollista hoitoa, eika joudu karsimaan ki-
vuista. Tieto sairauden etenemisesta, kehitysvammaisen saamasta hoidosta ja kuolinhet-
kesta ovat merkittdvia omaisille. Omaisille tulee antaa mahdollisimman paljon tietoa heita
askarruttavista asioista. (Surakka 2013, 99-100.)
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Asumisyksikon henkilokunnan vastuulle jaa usein omaisten ohjaaminen ja tukeminen.
Vaikka hoitohenkilokunnalla on merkittava rooli tuen antajana, tarvitsevat omaiset myos
ulkopuolista tukea, jota henkilékunnan tulee osata tarjota. Tarvittaessa omaiset tulee oh-

jata psykososiaalisen tuen piiriin, jota tarjoaa esimerkiksi seurakunta. (Mohsen 2018.)

Lipponen ja Karvinen (2015, 157-162) tuovat saattohoidon koulutustarpeita selvittdvassa
tutkimuksessaan esille, kuinka merkittdvassa osassa omaisten kohtaaminen ja heidan hy-
vinvointinsa tukeminen ovat saattohoidossa. Omaisten huomioiminen osana saattohoitoa

vaatii jatkuvaa ammattitaidon kehittdmista hoitohenkilékunnalta.
5.4 Kuoleman ja surun kasittely asumisyhteisdssa

Rakokiven palvelukodissa monet asukkaista ovat asuneet samassa yhteisdssa useiden
vuosien ajan. Ystavyyssuhteita syntyy ja asukkaista tulee tarkea osa toistensa elamaa.
Asuintoverin voinnin heikkeneminen ja kuolema voivat koskettaa syvasti muita asukkaita
(Verneri.net 2017b).

Kehitysvammaisen asukkaan kokemassa surussa ja surutydssa on samoja keskeisia piir-
teitd kuin ei kehitysvammaisilla ihmisilla. Muun vaeston lailla voi kehitysvammainen tuntea
l&heisen kuollessa surua, pettymysta, yksinaisyytta tai avuttomuutta. (McRitchie, McKen-
zie, Quayle, Harlin & Neumann 2014, 179-181.) Hoitohenkilékunnalle voi olla joskus haas-
teellista tunnistaa kehitysvammaisen surua, silla kommunikointitaidot saattavat olla hyvin
rajalliset eikd kehitysvammainen osaa sanoittaa tunteitaan. Kaytos ja toiminta saattaa
muuttua asukkaalle normaaliin verrattuna hyvin epatyypilliseksi. Asukas voi esimerkiksi
alkaa varastelemaan tavaroita, hanen ruokailutottumuksensa voivat muuttua, tai han lo-
pettaa aktiviteetteihin osallistumisen. Asukkaan kaytoksen ja toimintatapojen hyva tunte-
minen auttaa hoitohenkildkuntaa tunnistamaan poikkeavan kaytoksen, joka saattaa olla
kehitysvammaisen tapa ilmaista suruaan. (McEvoy, Guerin, Dodd & Hillery 2010, 589-
590; Lord ym. 2017, 1014-1015.)

Rakokiven palvelukodissa on vakiintunut kaytanto, jossa asukkaat kokoontuvat muistotilai-
suuteen muistelemaan kuollutta asuintoveriaan. Muistotilaisuudessa asukkaat voivat yh-
dessa jakaa muistojaan ja tunteitaan. Lahden seurakunnan kehitysvammaispastori on
mahdollista kutsua puhumaan jarjestettavaan tilaisuuteen, ja kehitysvammapastorilta voi

pyytaa tukea surutyodn kasittelyssa.

Muistotilaisuuteen osallistuminen auttaa kehitysvammaisia asukkaita kasittelemaan omaa
suruaan. Kuolema konkretisoituu kehitysvammaisille asukkaille, kun heidan asuintoveril-
lensa pidetaan muistotilaisuus. Hautajaiset tai muistotilaisuus auttaa kehitysvammaisia

ymmartdmaan kuoleman merkitystd paremmin, ja samalla se mahdollistaa surutydn
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loppuunsaattamista. (Lord ym. 2017, 1014.) McRitchien ym. (2014, 183) tutkimuksessa
selvitettiin kehitysvammaisten kokemaa surua, kun joku laheinen on kuollut. Tutkimuk-
sessa jokainen haastateltava koki surutydta helpottavaksi sen, etta heitd autettiin ymmar-

tdmaan mita kuolema tarkoittaa ja saivat olla osallisina laheisen kuolemaa kasiteltaessa.

Jokainen asukas kay suruprosessiaan lapi omalla tavallaan, ja joskus asioiden kasittely
vaatii paljon aikaa. Henkildkunnan tulee antaa tukea ja aikaa surutydn lapikaymiseen.
Kaikki asukkaat eivat valttamatta kykene osallistumaan hautajaisseremoniaan, silla koke-
vat sen liian ahdistavaksi. Talldin henkilokunnan tulee hienovaraisesti kunnioittaa asuk-
kaan toivetta ja tarjota yksil6llista tukea heidan suruprosessissaan. (McEvoy, MacHale &
Tierney 2012, 199-200.)

5.5 Hoitajien jaksaminen

Kuolevan asukkaan hoitaminen ja kuoleman kohtaaminen koskettaa myos hoitohenkilo-
kuntaa. Vaikka hoidon keskitsséa on aina kuolevan asukkaan ja hdnen omaistensa tuke-
minen, on tarkeda tunnistaa myos hoitajien suru. (Nyatang 2016, 106.) Rakokiven kaltai-
sissa palvelukodeissa hoitosuhteet ovat usein pitkia, jolloin hoitajien ja asukkaiden valille
syntyy erittain laheinen hoitosuhde. Tasapainon lIoytaminen irtaantumisen ja kiintymyksen
valilla on erittain tarkeda pitkissa ja intensiivisissa hoitosuhteissa, silla jatkuva kuoleman ja
surun kohtaaminen kuormittaa henkildkuntaa (Surakka ym. 2015, 104-105). Seka Marcel-
lan ja Kelleyn (2015) etta Lord ym. (2017) tutkimuksissa nousi esiin hoitajien kokema kiin-
tymys pitkaaikaisiin asukkaisiin seka asukkaiden kuolemasta aiheutunut suru. Koulutus,
vertaistuki, tydnohjaus seka selkeat toimintaohjeet asukkaan kuoleman jalkeen helpotta-
vat hoitajien surun kasittelya (Siltala 2013, 170; Marcella & Kelley 2015, 10-11).

Asukkaan kuolema saattaa tuoda hoitajalle mieleen jonkun oman laheisen kuoleman. Hoi-
tajien on siksi tarkeaa kasitellda omaa menneisyyttaan ja suhtautumista kuolemaan. (Grén-
lund & Huhtinen 2011, 192; Mohsen 2018.) Koulutus ja kokemuksen kautta tuleva vahva
osaaminen auttaa henkilokuntaa kasittelemaan surua ja kohtaamaan haastavat tilanteet
tydssdan. Ammattitaitoaan ja valmiuksiaan kuolevan potilaan hoitamisen suhteen hoitajat
voivat parantaa palliatiivisen hoidon ja saattohoidon erikoistumisopinnoilla. (Pajunen
2013, 21-22.)

Tyoyhteisén avoin ilmapiiri ja keskustelun kdyminen kuolemasta antavat voimavaroja hen-
kilokunnalle. Kollegiaalinen vertaistuki on keskeista tyossajaksamisen kannalta ja etenkin
nuoremmat hoitajat tarvitsevat opastusta ja tukea kokeneemmilta hoitajilta. (Marcella &
Kelley 2015, 11; Mohsen 2018.)
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Tyoyksikdn ulkopuolelta tuleva tydnohjaus on keskustelua, jonka tarkoituksena on auttaa
tyontekijoita jaksamaan ja ymmartamaan tyotaan paremmin. Tyonohjaus voidaan toteut-
taa yksild- tai ryhmamuotoisena. Koulutettu tydnohjaaja ohjaa tyénohjauskeskustelua, jo-
hon jokainen osallistuja tuo oman aanensa, nakemyksensa ja tuntemuksensa mukanaan.
(Siltala 2015; von Schulmann 2018.) Onnistunut tydnohjaus vahvistaa hoitohenkilékunnan
kykya havainnoida omia ja kuolevan asukkaan tuntemuksia saattohoidossa. Ongelmalli-
siksi tai haastaviksi koetuista tilanteista keskustelu tydnohjauksessa, antaa hoitajille mah-
dollisuuden tilanteiden kasittelemiseen ja hoitotilanteiden herattamien tuntemusten esille
tuomiseen. (Grénlund & Huhtinen 2011, 200-201.) Hoitohenkildkunnan voimavarojen pa-
rantamisen lisaksi, tydnohjaus auttaa etsimaan erilaisia keinoja kuolevan asukaan, ja ta-

man omaisten hoitamiseen ja tukemiseen (Siltala 2015).
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6 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena oli lisata Paijat-Hameen hyvinvointikuntayhtymaan kuuluvan

Rakokiven palvelukodin tyontekijoiden tietoa ja taito toimia saattohoitotilanteissa.

Tavoitteena opinnadytetydssa oli tuottaa kirjallinen saattohoito-opas Paijat-Hameen hyvin-
vointikuntayhtymaan kuuluvalle Rakokiven palvelukodille. Oppaasta selviaa mita saatto-
hoito on, ja kuinka sita toteutetaan. Saattohoito-oppaalla pyrimme parantamaan asukkai-
den yksikdssa tapahtuvaa kokonaisvaltaista saattohoitoa. Toimeksiantaja voi kayttaa

opasta myds muissa vammaispalvelu yksikdissaan.
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7 OPINNAYETYOPROSESSI
7.1 Toiminnallisen opinnaytetyon toteutus

Toiminnallisessa opinnaytetydssa yhtyvat kdytannon toteutus ja tutkimusviestinnan kei-
noin toteutettu raportointi. Toiminnallisella opinnaytetydlla tavoitellaan kaytannon toimin-
nan ohjeistamista, jarkeistadmista tai opastamista. Tyolle on hyva I6ytaa toimeksiantaja,
jolloin tekijat kykenevat kehittamaan taitojaan tydelamalahtoisesti ja luomaan samalla kon-
takteja tydmaailmaan. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9,16.) Toiminnallisessa opinnaytetydssa
on edellytyksena se, ettd mukana on eri vaiheissa toimivia toimijoita, joiden kanssa kay-

daan jatkuvaa vuoropuhelua prosessin edetessa (Salonen 2013, 5-6).

Opinnaytetydbmme on toiminnallinen, ja tydn toimeksiantajana on Paijat-Hameen hyvin-
vointiyhtyman alaisuudessa toimiva Rakokiven palvelukoti, joka toivoi kehitysvammaisten
saattohoito-opasta tukemaan hoitohenkildkunnan ty6ta. Saattohoito-oppaalle oli tarvetta,
silla saattohoitojen maara oli lisdantynyt palvelukodissa, eika heilla ollut tdhan tarkoituk-
seen tehtya opasta kaytdssaan. Toimeksiantajan tarpeiden kautta opinnaytetydn tarkoi-
tukseksi tuli asumisyksikon hoitohenkilokunnan kehitysvammaisten saattohoitoon liittyvan

tiedon ja taidon lisaaminen.

Saimme toimeksiannon kevaalla 2018 ja ensimmaisessa palaverissa toimeksiantajan
kanssa sovimme alustavasta oppaan sisallosta seka valmistumisaikataulusta. Toimeksi-
antajan kanssa yhteistyossa sovimme, etta opinnaytetyon tavoitteeksi tuottaa laadukas,
helppolukuinen ja kdytanndllinen kehitysvammaisten hoitotydn saattohoito-opas, jota olisi
mahdollista kayttaa myos muissa Paijat-Hameen hyvinvointiyhtyman vammaisyksikoissa.

Oppaan valmistumisajankohdaksi sovimme kevaan 2019.

Ensimmaisessa palaverissa rajasimme opinnaytetyon aiheen koskemaan kehitysvam-
maisten saattohoitoa, mikd ohjasi opinnaytetydn teoreettista nakdkulmaamme. Toimeksi-
antajalle oli valmistumassa laaja kivunhoitoon liittyva opas, joten kivunhoito rajattiin myos
oppaasta pois. Aiheen rajaaminen on opinnaytetydssa tarkeaa, silla etenkin toimeksianne-
tuissa opinnaytetdissa on riskina tydn laajeneminen liian suureksi suhteessa opintopistei-
siin (Vilkka & Airaksinen 2003, 18).

Teoriatiedon kerddmisessa olemme kayttaneet tutkimuksellista otetta, ja laajalla Iahde-
luettelolla pyritty lisddmaan tydn luotettavuutta. Pelkka l&ahteiden maara ei nosta toiminnal-
lisen opinndytetydn arvoa, vaan keskeista on kaytettyjen lahteiden soveltuvuus ja laaduk-
kuus (Vilkka & Airaksinen 2003, 76). Teoriatietoa olemme keranneet kriittisesti Iahteiden
luotettavuutta arvioiden, ja erityistda huomiota olemme kiinnittdneet tiedon soveltuvuudesta

tyohomme. Hyvaksytyt lahteet ovat kasitelleet saattohoitoa tai kehitysvammaisuutta, ja
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niiden kirjoittajat ovat olleet luotettavia. Tiedonhaussa olemme kayttaneet opintojemme
aikana saamaamme tiedonhakukoulutusta. Teoriapohjan rakentamisessa olemme tiedon-
haun tietokantoina kayttaneet Terveysporttia, Oppiporttia, Medicia, Google Scholaria,

Masto-Finnaa ja CINAHLia. Hakusanoina on kaytetty seuraavia; "saattohoito”, "kehitys-

LI 1] L]

vammaisuus”, "kuolevan hoito”,

L IH

end of life care”, "intellectual disability” ja "hospice care”.
Tietokantojen lisaksi olemme lainanneet kirjastoista aiheeseen liittyvaa painettua kirjalli-

suutta.

Toiminnallisessa opinndytetydssa valmistuu poikkeuksetta jokin tuotos, joka voi olla esi-
merkiksi tietopaketti, ohjeistus tai portfolio. Tuotoksen kasaamisessa kaytettyja keinoja tu-
lee kasitella raportoinnissa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 51.) Tdman opinnaytetydn tuotok-
sena olemme tehneet toimeksiantajan toiveiden mukainen opas, josta I0ytyvat hoito- ja
toimintaohjeet eri saattohoidon vaiheisiin ja tilanteisiin. Oppaan tietopohjan olemme ke-
ranneet alan kirjallisuudesta, tutkimuksista seka internet lahteista, kuten Kaypa Hoito -

suosituksista. Saattohoito-opas Rakokiven palvelukodille valmistui huhtikuussa 2019.

7.2 Konstruktiivinen kehittamismalli

Opinnaytetyoprosessissamme kaytimme konstruktiivista kehittdmismallia (kuvio 2), jolle
keskeistd on oman tekemisen jatkuva reflektointi, ja toiminnan kehittyminen virheista oppi-
malla. Tydskentely perustuu jatkuvaan vuorovaikutukseen ja reflektointiin toimijoiden va-
lilld. Konstruktiivisessa mallissa yhdistyvat lineaarisen seka spiraalimallin hyvat puolet.
(Salonen, Eloranta, Hautala & Kinos 2017, 53.)

Lineaarisessa mallissa kehittdminen kuvataan vaiheittain ja suunnitelma etenee ennak-
koon laaditun kehittdmisaikataulun mukaisessa loogisessa jarjestyksessa. Lineaarisen
mallin heikkoutena on, etta siina on hankala ennakoida tulevia ongelmia. (Salonen 2013,
15; Salonen ym. 2017, 52.) Aloitimme opinnaytetydémme tekemisen lineaarisen mallin mu-
kaisesti opinnaytetydsuunnitelmaamme tarkasti noudattamalla. Tarkoituksemme oli toteut-

taa opinnaytetyo jarjestelmallisesti edeten ja suunnitelmamme mukaisella sisallolla.

Kun tutustuimme tutkimuksiin koskien kehitysvammaisten saattohoitoa ja kdvimme jatku-
vaa dialogia toimeksiantajamme kanssa, jouduimme arvioimaan uudelleen tekemiamme
valintoja, ja tdméan kautta tydmme rakenne alkoi muuttaa muotoaan. Lineaarisen mallin
mukainen jarjestelmallinen eteneminen osoittautui mahdottomaksi, ja jouduimme muutta-
maan toimintamalliamme. Tyon uudelleen arviointi ja muokkautuvuus ovat tyypillisia ele-

mentteja spiraalimallisessa kehittamistoiminnassa.

Spiraalimallissa kehittamistoiminnan eri vaiheet muodostavat eri kehia ja jatkuvat uudel-

leen syklina. Edellisen vaiheen tuotokseen palataan aina uudelleen arvioiden ja
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reflektoidaan jatkuvasti omaa toimintaa. Vuorovaikutus on suuressa roolissa spiraalimal-

lissa, ja silld onkin paljon yhteista konstruktiivisen mallin kanssa (Salonen 2013, 15-16.)

Konstruktiivisen mallin mukaisesti palasimme miettimaan jo kasiteltyja aiheita ja poh-
dimme niihin parannuksia. Saanndllisissa opinnaytetydpajoissa olemme saaneet vertais-
palautetta ja ohjausta lapi prosessin tyomme kehittamiseksi. Opinnaytetyon edetessa si-
saltd muokkautui tarkoituksenmukaiseksi teoriapohjan monipuolistumisen, toimeksianta-
jalta saadun palautteen ja opinnaytetydpajoissa kaytyjen keskustelujen pohjalta. Salosen
ym. (2017, 53) mukaan tuotoksen kehittdminen perustuu kaikkien toimijoiden osallisuu-

teen, yhdessa toimimiseen, oppimiseen, reflektoimiseen ja menetelmaosaamiseen.

(1-2) ALOITUS, IDEAT, (3) SUUNNITTELUVAIHE
TARVE

- Toimeksi antajan tapaamiset

- Materiaalin seka aineiston
keraaminen/valitseminen

- Suunnittelu (sisaltd, rajaaminen)

- Osa-alueiden jakaminen tekijéiden
kesken

- Aiheen valinta

- Yhteys toimeksiantajaan

- Toimeksiantajan tarpeiden kartoitus
- Opinnaytetyén aiheen
hyvéksyminen

-11/18 - 01/19
Opinnaytetyopaja Opinnaytetyopaja
-10/18 - 02/19

Suunnitelman arviointia Tapaaminen

- 09/18 toimeksiantajan kanssa
Tapaaaminen (4a)SUUNNITELMA @ (4b) TOTEUTUS - 02/19
toimeksiantajan kanssa - Raportin tydstaminen Opinnaytetyopaja

- Tapaamiset toimijoiden
kanssa

- Opinnaytetydpajat

- Oppaan teon aloitus

- Tapaamiset toimijoiden
kanssa

- Opinnaytetydpajat

- Sisallon suunnittelu

- Suunnitelman
hyvaksyttaminen

(5) OPINNAYTETYON ARVIOINTI

(4d) VIIMEISTELY (4c) TARKASTUS/

UUDELLEENSUUNTAUS

- Raportin tydstamista
- Muutoksia sisaltéon
- Opinnéaytetyopaja

- Opas valmis

- Kieliopin tarkistus
- Lahteiden tarkastus
- Siséallon tarkastus
- Viimeinen tyopaja
- Valmis tyé

- 03/19 Opinnaytetyopaja

- 04/19

Opinnaytetyon palautus
P! ytetyon p - 03/19

Toimeksiantajan kanssa

- 04/19
Viimeinen
opinnaytetyopaja

sahkopostitse keskustelua

(6) VALMIS OPINNAYTETYO & OPAS

(7)PROJEKTIN PAATOS

- 7.5. Opinnaytety6n seka oppaan esittdminen
opinnaytetyopajassa

Kuvio 2. Konstruktiivisen mallin mukainen eteneminen toiminnallisessa opinnaytetyds-

samme (mukaillen Salonen 2017)
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7.3 Saattohoito-opas

Helmikuussa 2019 aloimme ty6stamaan opinnaytetydmme tuotosta eli opasta. Ennen op-
paan tekemisen aloittamista, pidimme tapaamisen toimeksiantajan kanssa. Tapaamisessa
kavimme yhdessa lapi, mitd oppaalta odotettiin. Toimeksiantajan toivoi oppaasta kaytan-
néllista ja informatiivista. Oppaasta tyontekijoiden tulisi I0ytaa nopeasti ohjeistuksia saat-
tohoitoon liittyen ja nama toiveet meidan tuli huomioida opasta toteutettaessa. Oppaaseen
kirjoitettu liian laaja tietoperusta ei palvele loppukayttajaa (Hirvonen, Johansson, Kyngas,
Kaariainen, Poskiparta & Renfors 2007, 126). Olemme kasitelleet oppaassa aiheet paa-

kohdittain, jotta tietoperusta ei ole liian laaja.

Hyvassa oppaassa tulisi lauseiden olla kertalukemalla helposti ymmarrettavia. Huonosti
kirjoitettu ja paljon kirjoitusvirheita sisaltavaa tekstia on vaikeaa lukea, ja siten oppaan si-
saltoa vaikeampi sisaistaa. Huonosti kirjoitettu teksti aiheuttaa helposti artymysta lukijalle,
ja runsaasti kielioppivirheita sisaltavan oppaan patevyys karsii. (Hyvarinen 2005.) Oppaan
tekstia olemme muokanneet huolella, jotta se on helppolukuinen ja kieliopillisesti oikein

kirjoitettu, sisaltden keskeisimmat kehitysvammaisten saattohoitoon liittyvat kasitteet.

Hyva opas etenee loogisesti ja jarjestelmallisesti, eika siind ole yllattavia hyppayksia, vaan
asiat kerrotaan kappaleen otsikoinnin mukaisesti. Oppaan tulee edeta niin sanotusti tar-
keysjarjestyksessa. Otsikointien tulee olla selkeita ja sisaltaa juuri niité asioita, joita ot-
sikko antaa ymmartaa. Tekstin selkeyttdmiseksi kappaleiden koot on hyva pitaa lyhyina,
silla hyvalla ja selkealla ulkoasulla parannetaan oppaan luettavuutta. (Hyvarinen 2005.)
Kiinnitimme erityistd huomiota oppaan sisaltéon ja opas etenee loogisesti, otsikointien ol-
lessa selkeita. Otsikoiden alla on kasitelty juuri otsikoinnin mukaisia aiheita, ja pelkastaan

silmailemalla on lukijalle kasiteltava aihe selva.

Oppaassa esitetty tieto tulee perustua todellisiin vaitteisiin. Tieto tulee kyeta esittdmaan
mahdollisimman selkealla tavalla, jolloin se ymmarretaan oikein, eika lukijaa johdeta har-
haan. Jotta tietojen oikeellisuudesta voidaan varmistua, tulee tietojen Iahteiden olla luotet-
tavia. (Koponen, Hildén & Vapaasalo 2016, 32.) Oppaan lahteet ovat korkealaatuisia ja
luotettavia tutkimuksia ja artikkeleita. Raporttivaihetta tehdessamme olemme arvioineet
kaikkien kaytettyjen lahteidemme luotettavuuden, ja oppaassa on kaytetty samoja Iahteita.

Lahdeluettelo on merkitty asianmukaisesti oppaan loppuun.

Paadyimme toteuttamaan oppaan Microsoftin Word -ohjelmistolla A4-kokoisena kansiona,
silld ndin oppaan muokkaaminen onnistuu helposti. Oppaasta on myds mahdollista tulos-
taa vain yksi sivu, esimerkiksi saattohoidon termistot omaisille. Tama monipuolistaa ja laa-

jentaa oppaan kaytt6a seka merkitysta. Toimeksiantajalla tulee olla mahdollisuus muokata
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opasta jalkeenpain, joten kaytettava ohjelmisto tulee 10ytya toimeksiantajalta, ja tasta
syysta paadyimme Microsoft Word -ohjelmistoon. Fontiksi oppaaseen olemme valinneet
selkealukuisen ja yleisesti kaytdssa olevan Times New Roman -fontin. Leipatekstin fontti-
kooksi olemme valinneet 14, ja paaotsikoiden kooksi 16, silla nama osoittautuivat useiden
testitulostusten jalkeen toimiviksi ja selkeiksi. Hirvonen ym. (2007, 127) toteavat, etta hy-
vassa kirjallisessa tuotoksessa tulee valita selkea ja hyva fontti, jonka koon tulee olla va-
hintaan 12. Fontin valinnan lisaksi tekstin jaottelu ja asettelu vaikuttavat oppaan ymmar-

rettavyyteen.

Ohjeistuksen sanomaa ja ymmarrettavyytta voidaan korostaa kayttamalla tekstin joukossa
kuvioita, taulukoita tai kaavioita. Naita tehostekeinoja ei kuitenkaan tulisi kayttaa vain tayt-
teena, vaan niiden tulisi olla tarkkoja, objektiivisia, mielenkiintoa herattavia seka ymmar-
rettavia. Myos alleviivaukset ja lihavoinnit ovat hyvia korostuskeinoja (Hirvonen, E. ym.
2007, 127.) Kaytimme oppaassa erilaisia tehostekeinoja parantamaan oppaan sisaltéa ja
ymmarrettavyytta. Otsikoissa seka tarkeissa lauseissa kaytimme lihavointia. Erilaisia kuvi-

oita olemme kayttaneet kehyksina, jotta tarkeimmat asiat on saatu korostettua.

Parhaimmillaan hyvalla visualisoinnilla annetaan lukijalle hyva yleiskuva kasitellysta ai-
heesta, mutta pitaa kuitenkin sisallaan mahdollisuuden syvallisempaan tutkimiseen. Tama
on myos lukijalle mielekasta. (Koponen, Hildén & Vapaasalo 2016, 32.) Kuviointien kay-
tolld olemme pyrkineet parantamaan oppaan visuaalista ulkonakéa, ja tuomaan aiheen si-
saltéa paremmin esiin. Kuvioita ja tehosteita olemme kuitenkin kayttaneet harkiten ja vain

niissa kohdissa, joissa ne ovat tuoneet lisdarvoa tekstille.

Kuvien maaran olemme pitdneet minimissa, ja ainoastaan kansilehdessa on kuva. Perus-
telemme kuvien kayton vahaisyytta silla, etta kunnallisilla yksikoilla on kaytdossaan yleensa
vain perustason mustavalko lasertulostimet, joiden tulostuslaatu ei sovellu kuvien tulosta-
miseen. lIman laadukasta kuvien tulostamiseen tarkoitettua tulostinta, tulee kuvista usein
epaselvia ja sottaisia. Kansilehden kuva on Unsplash-sivustolta, joka on ilmainen kuva-

pankki. Kuvaa on kaytetty heidan kayttéehtosopimusten mukaisesti.

Opas on tarkoitettu tulostettavaan ja sahkdiseen muotoon. Toimeksiantajalla on oikeus

kayttaa opasta parhaaksi katsomallaan tavalla.
7.4 Saattohoito-oppaan arviointi

Lahetimme valmiin oppaan toimeksiantajalle arvioitavaksi ja teimme arviointilomakkeen
(liite 1), jonka avulla selvitimme oppaan onnistumista. Arviointilomake lahetettiin yhteys-

henkilolle sahkopostitse, joka tulosti lomakkeet. Arviointilomakkeen tayttivat yksikon
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tyontekijat, joiden joukossa oli sairaanhoitajia ja lahihoitajia. Valmiit lomakkeet saimme

skannattuina sahkdpostiimme.

Arviointilomakkeessa oli nelja vaittamaa oppaasta, joiden oikeellisuutta arvioijan tuli arvi-

oida numeraalisesti asteikolla 1-5. Vaittamat olivat
1. Opas on helppolukuinen ja ymmarrettava.
2. Oppaasta on hyotya tyossani.
3. Oppaasta loytyy tarvittava tieto.
4. Opas on kaytannoéllinen.

Arviointilomakkeessa kysyttiin liséksi henkilokunnan kehittamisehdotuksia saattohoito-op-

paaseen.

Vastauksia saimme yhdeksan kappaletta. Kaikkien palautteiden keskiarvo kiitettavaa ta-
soa (taulukko 3), joka kertoi oppaan olevan toimeksiantajan toiveiden mukaisesti selkea,
helppolukuinen ja kdytannoénlaheinen. Palautteiden perusteella korjasimme oppaaseen
muutamia yhteystietoja ja kirjoitusvirheita.

Tulosten perusteella opas oli hyvin onnistunut kayttgjien mielesta ja soveltui hyvin heidan
tarpeisiinsa. Oppaan tekemisesta meilla ei ollut aikaisempaa kokemusta, mutta tasta huo-
limatta paasimme hyvin tavoitteisiin ja saimme luotua selkealukuisen oppaan toimeksian-

tajan toiveita noudattaen.

Taulukko 3. Arviointilomakkeen keskiarvot

VAITE KESKIARVO
Opas on helppolukuinen ja ymmarrettava 4,9
Oppaasta on hyoétya tydssani 4.8
Oppaasta I0ytyy tarvittava tieto 4.4
Opas on kaytanndllinen 4.4
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8 POHDINTA
8.1 Eettisyys ja luotettavuus

Hyva tieteellinen ohje eli lynyemmin HTK, on suomalaisen tiedeyhteison kesken sovittu
tutkimuseettinen ohje. HTK-ohjeen tarkoituksena on antaa malli hyvasta tieteellisesta kay-
tannosta tutkimusten harjoittajille. (Arene 2019, 2.) Tutkimuseettisesti hyva tieteellinen
kaytanto edellyttaa rehellisyytta, tarkkuutta ja huolellisuutta kaytettyjen lahteiden arvioin-
nissa seka esittamisessa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6). Olemme opinnayte-

tydssamme noudattaneet naita edelld mainittuja hyvia tutkimuseettisia toimintatapoja.

Luotettavuutta ja eettisyytta arvioidessa tulee huomioida tekijoiden puolueettomuusnako-
kulma. Puolueettomuuteen voi vaikuttaa tekijoiden yhteys toimeksiantajaan ja tyOyhtei-
s60n, johon tutkimusta tehdaan. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 119.) Tydn luotettavuutta ja eet-
tisyytta parantaa lapinakyva toiminta 1api opinnaytetydprosessin, sekd vuoropuhelu aiem-
pien tutkimustulosten, tutkimuksen teorian seka aktiivisen toimeksiantajan kanssa kaydyn
keskustelun kautta. (Vilkka 2015, 122, 128.) Opinnaytetydmme luotettavuutta peruste-
lemme puolueettomuudella, silld olemme ulkopuolisia toimijoita tydn toimeksiantajaan ver-
rattuna. Toimintamme on myds ollut 1apindkyvaa koko prosessin ajan, ja olemme kayneet
jatkuvaa vuoropuhelua toimeksiantajamme kanssa. Tutkimustulokset sek& vuoropuhelu

ovat ohjanneet tydétdmme, ja olemme nain arvioineet tydmme etenemistd saannollisesti.

Lahestymalla aiheita usean eri lahteen kautta, saadaan aiheelle varmempaa ja laajempaa
tietoperustaa. Varsinkin, jos toiminnallisen opinnaytetydn tuotoksena on ohje tai opas, tu-
lee lahdekritiikkiin kiinnittaa paljon huomiota. Lahteina on hyva kayttaa paasaantoisesti al-
kuperaisia julkaisuja, silla toissijaiset Iahteet ovat ensisijaisen lahteen tulkintoja, ja vaikut-
tavat nain luotettavuuteen (Vilkka & Airaksinen 2003, 53, 73). Olemme kayttaneet opin-
naytetydssamme runsaasti lahteita, joilla tuemme opinnaytetydmme luotettavuutta. Opin-
naytetydbmme lahteet pohjautuivat tutkittuun ja nayttéon perustuvaan tietoon. Olemme
kayttaneet laajasti aiheeseen liittyvia tutkimuksia, artikkeleita seka kirjoja. Myos kansain-
valisia tutkimuksia olemme hyddyntaneet luotettavuuden lisaamiseksi opinnaytetyos-
samme. Opinnaytetydhémme valikoidut Iahteet ovat harkitusti valittuja ja kaikkia arvioimi-
amme lahteitd emme luotettavuus syista ottaneet mukaan opinnaytetyohon. Lahteiden ar-

vioinnissa olemme kayttaneet paasaantoisesti alkuperaisia tutkimuksia.

Tekijanoikeuslain sdadokset koskevat myods tutkimusaineistoja. Muiden omistamien tutki-
musten kayttdminen edellyttda hyvan tutkimustavan mukaisesti alkuperan seka tekijoiden
mainitseminen. (Arene 2019, 11.) Hyvaan eettiseen tutkimuskaytantéon kuuluukin muiden

tutkijoiden tydn ja saavutusten asianmukainen huomiointi (TENK 2012). Taman
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varmistaaksemme teimme asianmukaiset lahde- ja viitemerkinnat. Opinnaytetyon tekstista
kay hyvin selvaksi, mikd on meidéan omaa pohdintaamme, ja mika on Idhdemateriaaliin

pohjautuvaa.

Luotettavuuteen vaikuttaa tutkitun tiedon ajankohtaisuus. Koska kaytettyjen lahteiden jul-
kaisupaivat eroavat toisistaan, voivat uudemmat lahteet kumota jo aiemmin kaytetyt van-
hemmat Iahteet (Vilkka & Airaksinen 2003, 53). Kayttdmamme lahteet ovat paasaantoi-
sesti alle kymmenen vuotta vanhoja Olemme myo6s kelpuuttaneet muutamia lahteita, jotka
ovat hiukan tatd vanhempia. Esimerkiksi opinnaytetydmme prosessia kuvatessamme,
olemme kayttaneet yli kymmenen vuotta vanhoja lahteita, silla kyseiset lahteet ovat yha

patevia, eika tutkimuksen tekemiseen liittyvat perussaannot ole muuttuneet.
8.2 Opinnaytetydprosessin arviointi

Opinnaytetydn tekeminen on opiskelijalle oppimisprosessi, joka edesauttaa asiantuntijuu-
den, ammatillisuuden ja tydeldmataitojen kehittymisessa. Prosessin keskeinen toimija on
opiskelija, jonka tukijana ja kannustajana toimii ohjaava opettaja. Opinnaytetyon tekijoiden

tulee hallita hyva tieteellinen kaytanto ja tunnistaa tieteellinen vastuu (Arene 2019, 4-5.)

Olemme osallistuneet koko opinnaytetydprosessimme ajan opinnaytetydn ohjaukseen,
josta olemme saaneet arvokasta vertaisapua ja ohjeistusta prosessin lapiviemiseen. Tie-
teellinen ajattelumme on kehittynyt selvasti prosessin aikana. Prosessin aikana kaytan-
to66n ja substanssiin perustunut osaaminen on saanut tdydennysta tieteellisesta tutkimus-
maailmasta, johon olemme tutustuneet. Prosessin lopussa tieteellinen ajattelu on noussut

yha suurempaan rooliin.

Tekemistdmme olemme peilanneet jatkuvasti eri toimijoilta saamaamme palautteeseen,
tieteelliseen tutkimukseen ja toiminnallisen opinnaytetyon arviointikriteereihin. Laajalla tut-
kimuksiin ja nayttoon perustuvalla Iahdekirjallisuudella olemme pyrkineet kehittdmaan tie-
dollista osaamistamme ja tiedonhakutaitojamme. Opinnaytetyon tuotosta, eli saattohoito-
opasta, tehdessdmme olemme pyrkineet osoittamaan taidollista osaamistamme. Ryhma-
osaamisen vastuullisuus on nakynyt prosessissamme vuorovaikutustilanteissa eri sidos-
ryhmien kanssa. Vuorovaikutuksen merkitysta ei voi korostaa liikaa opinnaytetyoproses-
simme kulun onnistumisen kannalta. Opinnaytetyoprosessilla on ollut merkittava rooli am-

matti-identiteettimme kehittymisessa.
8.3 Opinnaytetyon jatkokehittaminen

Opas annetaan toimeksiantajalle sahkoisena ja kirjallisen versiona. Sahkodiseen versioon

toimeksiantaja voi tehda tulevaisuudessa tarvittavia muutoksia. Opinnaytetyo on tehty
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tydntekijdiden tydta helpottamaan ja ndkdkulma oppaassa on ollut hoidollinen. Tulevai-

suudessa opasta ja sen tietopohjaa olisi mahdollista kayttdd omaisille suunnatun oppaan
tekemisessa. Omaisille suunnatussa oppaassa nakdkulma olisi vahemman hoidollinen ja
sen tulisi keskittyd huomattavasti enemman omaisten jaksamiseen ja kdytannén ohjeiden

jakamiseen.

Tutkimuksellisesti olisi mielenkiintoista, ja ammatillisesti valttamatonta, saada tietoa kehi-
tysvammaisten omista kokemuksista ja ajatuksista saattohoitoa kohtaan. Kehitysvam-
maisten itsemaaraamisoikeuden vahvistumisen kannalta on olennaista saada tutkittua tie-
toa suoraan heilta itseltdan. Aiemmat tutkimukset ovat keskittyneet usein ulkopuolisten
havaintoihin ja nadkemyksiin kehitysvammaisten tuntemuksista. Kehitysvammaisten omia

nakemyksia on tutkittu vain vahan, joten tassa olisi selva jatkotutkimuskohde.
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LITTEET

Liite 1. Saattohoito-opas
Liite 2. Kysely henkilokunnalle saattohoito-oppaasta

Kysely henkil6kunnalle saattohoito-oppaasta

Vastaa ympyrdimélld numero siten, ettd 1= olen tdysin erimieltd ja 5= Olen tdysin samaa
mieltd

Opas on helppolukuinen ja ymmaérrettava

1 2 3 4 5
Oppaasta on hy6tyé tydsséni

1 2 3 4 5
Oppaasta 10ytyy tarvittava tieto

1 2 3 4 5
Opas on kaytidnnollinen

1 2 3 4 5

Miké oppaassa kaipaisi kehittdmistd?




