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Because of the aging of the population and decrease of institutionalised care
mentally handicapped patients use more public health care services. Lack of
time and knowledge makes it difficult to meet the needs of the handicapped pa-
tients in health care services. They have a right to get good, high quality and
individual health care which should be taken into consideration in nursing.

The purpose of this bachelor’'s thesis was to make a preliminary information
form for handicapped patients in the internal medicine wards of Oulu University
Hospital. The purpose of the preliminary information form was to help the nurs-
es to confront the mentally handicapped patients, to understand their special
features and interpret the changes in their condition and behavior correctly. The
long term practical aim was to improve the interaction between nurses and
mentally handicapped patients and to guarantee their individual care.

The content of this preliminary information form is based on the theme inter-
views performed in the internal medicine wards of Oulu University Hospital and
in Tahkokangas Institution. The purpose of the interviews was to find out what
the nurses wanted to know about a handicapped patient before they arrived at
the ward.

The handicapped patient’s individuality and special features were taken into ac-
count in the lay out and contents of the preliminary information forms. The pa-
tient can fill in the preliminary information form with the help of a relative or an
escort. The preliminary information form will be published in the Intranet of Oulu
University Hospitals, and so it can be found all around the Northern Ostroboth-
nian Hospital District.

Keywords: handicapped, special feature, health care, interaction, preliminary
information form
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1 JOHDANTO

Suomessa eldd noin 40 000 kehitysvammaista (Seppéla & Rajaniemi 2011).
Hoitomenetelmien ja laéketieteen kehittymisen myota kehitysvammaisten henki-
I6iden elinianodote on huomattavasti noussut suomalaisen vaestbn ennusteen
mukaisesti (Numminen & Vesala 2011). Kehitysvammainen henkild asioi kes-
kimaaraista useammin terveydenhuollon ammattilaisen vastaanotolla (Lainio
2007, 38). Usein jo neuvolaiasta alkaen heidan kasvuaan ja kehitystaan seura-

taan muita lapsia tarkemmin. (Arvio & Aaltonen 2011, 106.)

Kehitysvammaiset kokevat, etteivat usein saa terveydenhuollon hoitohenkil6-
kunnalta hyvaa kohtelua. Hoitoon tullessa kay usein niin, ettd kehitysvammai-
nen ei saa itse kertoa omasta sairaudestaan. Varsinkin silloin, kun mukana on
ollut saattaja, hoitajat ovat puhuneet enemman hénelle kuin itse potilaalle. Ta-
mankaltainen huomioimattomuus on aiheuttanut mielipahaa ja itsetunnon heik-

kenemisté ja koettu jopa ihmisarvoa alentavana. (Grénstrand 2009 a, 25.)

Kehitysvammaisten henkildiden ohjaajien mukaan kehitysvammaisen asiakkaan
erityistarpeisiin vastaaminen on terveydenhuollossa haastavaa. Vaativampiin
erityistarpeisiin ei ole mahdollisuutta vastata henkildkunnan vahyyden, ajan, tie-
don ja taidon puutteen vuoksi. Kehitysvammaisen potilaan hoitaminen vaatiikin
hoitajilta taitoa ja tietoa huomioida potilaan kehitysvammaisuuden tuomat eri-
tyistarpeet (Bjérnstréom & Lipponen & Tahtinen 2009, 17-19). Hoitajille tuottaa
ongelmia mm. kehitysvammaisille tarkea kehonkielen tulkinta seka viestiminen
iimeiden ja eleiden avulla. Vuorovaikutus koetaan sitd hankalampana, mita vai-

keammin kehitysvammaisesta on kyse. (Lainio 2007, 38—-39.)

Toimiva kommunikaatio ja tiedonsaanti ovat hoitotyon keskeisimpia asioita. Oi-
reyhtyman takia kehitysvammaisilla on kaytdspiirteitd, joiden muutoksia tervey-
denhuollon ammattihenkildn on hankala hahmottaa ilman riittdvaa perehtymista.
(Arvio & Aaltonen 2011, 106.) Potilasta hoidettaessa on tarkeaa ottaa huomioon
sairauden lisdksi myo6s potilaalle luonteenomainen kayttaytyminen ja siina ilme-

nevat muutokset. Riittdva tiedonsaanti helpottaa potilaan kohtaamista ja tekee



hoidosta seka varmempaa etta turvallisempaa. (Ahonen 2006, 91-92.) Tervey-
denhuollon henkilbkunnassa suurin osa toivoisi saavansa riittavasti tietoa kehi-

tysvammaisesta potilaasta hanen tullessa osastolle (Vuori 2005, 32).

Sairaanhoitajakoulutuksemme aikana ei ole juuri ollut kehitysvammaisuutta ka-
sittelevia opintoja. Sairaanhoitajan tydssa tulemme kuitenkin kohtaamaan kehi-
tysvammaisia potilaita. Halusimme valita omien kiinnostuksiemme pohjalta ai-
heen, jossa yhdistyisi kehitysvammaisuus ja sisatauti- kirurginen hoitotyd. Eh-
dotimme aihetta Oulun yliopistolliseen sairaalaan (OYS), ja sisatautiosastojen
ylihoitajien kokouksessa kiinnostuttiin aiheesta. Selvisi, ettéa kehitysvammaiselle

potilaalle suunnatulle esitietolomakkeelle on eniten tarvetta.

Projektin tulostavoitteena oli suunnitella ja valmistaa esitietolomake, jonka
avulla hoitajat saavat tietoa osastolle tulevasta kehitysvammaisesta potilaasta.
Esitietolomakkeen avulla kehitysvammainen potilas pystyy yhdessa omaisen

kanssa kuvaamaan hoitajille yksilolliset tarpeensa, tapansa ja toivomuksensa.

Toiminnallisena tavoitteena on, ettd esitietolomake auttaa OYS:n sisatauti-
osastojen hoitajia luomaan luottamuksellisen, asiakaslahtdisen ja turvallisen
hoitosuhteen kehitysvammaiseen potilaaseen. Tavoitteena on, ettd esitietolo-
make parantaa hoitajan ja kehitysvammaisen potilaan valistd vuorovaikutusta ja
takaa kehitysvammaiselle potilaalle yksilollisen hoidon. Esitietolomake tulee
kaikkien OYS:n medisiiniseen tulosalueeseen kuuluvien osastojen ja poliklini-
koiden kaytt6on. Lomakkeen liittdminen OYS:n intranetiin mahdollistaa lomak-

keen kayton myos koko Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirissd (PPSHP).

Oppimistavoitteenamme oli saada ja syventéa tietoa kehitysvammaisuudesta
seka sisatautihoitotydsta, jotta pystymme tulevassa ammatissamme ottamaan
huomioon kehitysvammaisen potilaan erityistarpeet. Opimme myo6s kunnioitta-
maan erilaisia potilaita sekd suhtautumaan erilaisuuteen luonnollisena osana
sairaanhoitajien tyota. Projektin tekeminen antoi meille kokemusta moniamma-
tillisessa tuotekehitysprosessissa tydskentelemisesta, tiimitydsta seka tieteelli-
sen tekstin kirjoittamisesta. Tavoitteena oli lisdksi oppia olemaan paitsi kriittinen

omasta tuotoksestamme mutta myds puolustamaan tekemiamme valintoja.



2 PROJEKTIN SUUNNITTELEMINEN

Projektin onnistunut toteuttaminen edellyttaa, ettéa tyoskentely tapahtuu joh-
donmukaisesti ja projektitybn menetelmid noudattaen. On tarkeda, etta projekti
jaetaan vaiheisiin, joiden kautta se on helpompi suunnitella ja toteuttaa. (Rissa-
nen 2002, 15.) Tuotekehitysprojekti vaatii monien asiantuntijoiden ja tahojen va-

listd yhteistoimintaa seka yhteydenpitoa (JAmsa & Manninen 2000, 29).

2.1 Projektiorganisaatio

Projektia varten perustetaan projektiorganisaatio, johon kuuluvat projekti-, ohja-
us- ja tukiryhma. Projekti suunnitellaan asettajien alaisuudessa. Asettajat paat-
tavat projektin kdynnistamisesta ja lopettamisesta. (Repo 2005.) Projektiorgani-
saation jasenilla on projektin toteuttamiseen tarvittava asiantuntijuus (Manninen,
Maunu & Laksy 1998, 25). Projektiryhma, eli projektin laatijat, vastaavat projek-
tin vaiheiden toteutuksesta ja yksityiskohdista (L66w 2002, 31). Projektin tekijat
muodostivat projektiryhman, jonka tehtaviin kuului projektin ideointi, suunnittelu
ja toteuttaminen. Tehtaviin kuului myds raportointi muille projektiorganisaation

jasenille seka raporttien laadinta.

Ohjausryhma paattaa projektin kokonaistavoitteesta ja mahdollisista muutoksis-
ta. Ryhman jasenet hyvaksyvéat projektin eri vaiheet, ohjaavat projektiryhmaa
seka seuraavat projektin edistymista. (L66w 2002, 29-30.) Projektimme ohjaus-
ryhmaan kuuluivat Oulun seudun ammattikorkeakoulusta (OAMK) metodiohjaa-
ja, lehtori Nina Mannisto, ja sisdllonohjaaja, lehtori Liisa Karhumaa. Yhdessa he
ohjasivat ja neuvoivat projektin toteuttamisessa seka arvioivat ja hyvéksyivat
projektin eri vaiheiden tuotokset. OYS:sta ohjausryhmaan kuului yhteistydhenki-
|l6n& osasto 34:n osastonhoitaja Harju Leena. Han seurasi projektin etenemista,
valitsi haastateltavat hoitajat OYS:sta ja antoi palautetta projektin eri vaiheista
seka tuotoksista. Lopullisen tuotteen hyvaksyi OYS:n medisiinisen tulosalueen

ylihoitaja.

Tukiryhmassa on henkilita, jotka vahvistavat projektia tarjoamalla ideoita sekéa

neuvoja. Heilla ei ole suoraa vaikutusta projektin yksityiskohtiin tai etenemiseen



eika heilla liioin ole paatdsvaltaa projektiin liittyvistd asioissa. (L66w 2002, 32.)
Opinnaytetyon ja tuotteen kielta ohjasi OAMK:sta suomen ja viestinnan lehtori
Tuula Koski. Opponentti, Tuija Turpeinen, seké vertaistukiryhman Sai8snb sai-
raanhoitajaopiskelijat, toimivat neuvonantajina projektin eri vaiheissa. Saimme
myoOs tukea Tahkokankaan palvelukeskuksesta, jossa hoidetaan ja ohjataan
eniten tukea tarvitsevia kehitysvammaisia. Tahkokankaan palvelukeskuksesta

meita opastettiin ja neuvottiin esitietolomakkeen sisaltoon liittyvissa asioissa.

Asettajat
OAMK
oYs

a )

Projektiryhma
Sairaanhoitajaopiskelijat
Tytti Sakaranaho ja

Merja Sérkela

= /

4 N (O A

Tukiryhmé
Lehtori Tuula Koski, OAMK

Opponentti Tuija Turpeinen,

Ohjausryhma
Lehtori Nina Mannistd, OAMK
Lehtori Liisa Karhumaa, OAMK

Osastonhoitaja Leena Harju, OYS

sairaanhoitajaopiskelija, OAMK
Tahkokankaan sairaanhoitaja
Sai8snb R2,

\ / K sairaanhoitajaopiskelijat /

KUVIO 1. Projektiorganisaatio



2.2 Projektin vaiheet

Jaoimme projektin viiteen vaiheeseen, joita olivat ideoiminen, aiheeseen pereh-
tyminen, projektin suunnitteleminen, esitietolomakkeen kehittely ja projektin
paattdminen. ldeointi auttoi rajaamaan tutkittavaa aluetta ja keskittdm&an huo-
mion olennaisiin tietoihin. Ideoinnin aikana loimme asiantuntijayhteyksia tervey-

denhuoltoalan ammattilaisiin. Tydmme ideointi alkoi kevaalla 2009.

Aiheeseen perehtyessa tutustuimme aihepiiria kasittelevaén tutkimus- ja teoria-
tietoon. Hoitajien ja kehitysvammaisten potilaiden vélistda vuorovaikutusta on
tutkittu varsin vahan. Haimme tietoa kehitysvammaisuudesta, kehitysvammai-
sen potilaan kohtaamisesta ja erityispiirteista, sisatautihoitotydsta seka esitieto-
lomakkeesta hoidon suunnittelun apuvalineena. Aiheeseen perehtymisen seu-
rauksena syntyi alustava teoreettinen viitekehys. Teoriaan perehtymalla asian-
tuntemuksemme aihealueesta lisdéntyi huomattavasti. Liséksi tAmé on auttanut
meitd ymmartamaan kehitysvammaisia henkiloitd, heidan elamaansa ja hoitaji-

en kokemia haasteita. Teoreettisen viitekehyksen esitimme talvella 2010.

Projektia suunnitellessa hahmottelimme projektiorganisaation rakenteen ja
maarittelimme projektin tehtavien aikataulun seka projektin budjetin. Taman
vaiheen lopputuloksena syntyi projektisuunnitelma, jonka esitimme kevaalla
2011. Projektin suunnitteleminen auttoi pysymaan aikataulussa, toimimaan joh-
donmukaisesti ja hallitsemaan projektin tehtdvia. Ongelmien ja riskien kartoit-

taminen etukateen auttoi varautumaan ja valttdmaan mahdollisia haasteita.

Neljdnnessa vaiheessa kehitimme kehitysvammaiselle potilaalle suunnatun esi-
tietolomakkeen. Esitietolomaketta ideoidessamme tutustuimme silla hetkella
OYS:n sisatautiosastoilla kaytdssa oleviin esitietolomakkeisiin, minka jalkeen
kokosimme esitietolomakkeen sisaltdéa asiantuntija- ja tutkimustiedon perusteel-
la. Haastattelimme myds OYS:n sisétautiosastojen hoitajia, jotta saimme rajat-
tua sisallon sisatautiosastolle sopivaksi. Haimme lomakkeesta aktiivisesti palau-
tetta sdhkopostin valityksella ohjaavilta opettajilta, sisatautiosastojen osaston-
hoitajilta seka medisiinisen tulosalueen laatup&allikolta.



Projektin paattamiseksi laadimme loppuraportin. Loppuraporttia aloimme Kkirjoit-
taa kesalla 2011. Projektin jokaisen vaiheen asiantuntijapalaute ja -arviointi aut-
toivat kehittamaan mahdollisimman kaytannoéllisen, asiakasléahtbisen ja laaduk-
kaan esitietolomakkeen. Loppuraportin laadinta, opinnaytetydon esittaminen ja
lomakkeen luovuttaminen yhteisty6taholle lopettavat projektimme.



3 KEHITYSVAMMAINEN POTILAANA SISATAUTI-
OSASTOLLA

Kehitysvammaisuuteen voidaan katsoa kuuluvan kaikki ihmisen kehityksen ai-
kana 18 ikavuoteen mennessa syntyneet vammat, kuten keskushermoston
synnynnaiset ja kehitysidssa syntyneet hermoston sairaudet ja poikkeavuudet.
Suomessa tama tarkoittaisi noin 250 000—400 000 ihmista. (Kaski & Manninen
& Pihko 2009, 22.) Kelan tilastojen mukaan Suomessa on noin 40 000 hoitotu-

kea saavaa kehitysvammaista (Vammaisuusetuustilasto 2011, 61-67).

3.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisuudella tarkoitetaan toimintakyvyn huomattavaa rajoitusta, jolle
on ominaispiirteend merkittavasti keskimaaraista heikompi alyllinen suoritusky-
ky. Kehitysvammaisilla ilmenee rajoituksia kasitteellisissd, sosiaalisissa ja kay-
tannollisissa asioissa, joita ihminen tarvitsee selviytydkseen jokapaivaisessa

elamassa. (Definition of Intellectual Disability 2002.)

Maailman terveysjarjeston (WHO 2007) tautiluokituksen ICD-10:n (International
Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems) mukaan
alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa yksilon henkinen kehitys on estynyt
tai hairiintynyt. TAm& on maailmassa eniten kaytetty kehitysvammaisuuden
maaritelma. Alyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa vaikeuksia uusien asioiden
oppimisessa ja jo opittujen asioiden hyddyntamisessa uusissa tilanteissa. Lah-
tokohtana ei siis ole sairaus, vaan puuttuvat toimintaedellytykset. (Kaski ym.
2009, 16, 169.)

Kaytannossa kehitysvammaisella voi olla ongelmia mm. kommunikoinnissa, it-
sestd huolehtimisessa, kotona asumisessa, sosiaalisissa taidoissa, terveydessa
ja turvallisuudessa, oppimiskyvyssa ja vapaa-aikana. Suomen laissa ei ole ase-
tettu kehitysvammaisuuden alkamisidlle ylarajaa, mutta yleisimmin kehitys-
vammaisuus ilmenee ennen 18 vuoden ikda. (Kaski ym. 2009, 17.)
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Méaariteltdessa kehitysvammaisuutta tulee ottaa huomioon, ettéd ymparisto, yh-
teiskunta ja kulttuuri vaikuttavat siihen, miten kehitysvammainen oppii ja ym-
martaa itseaan ja ymparistédan. Ihmisen alykkyys on vain osa persoonallisuutta
ja rajoituksistaan huolimatta jokainen kehitysvammainen on omanlaisensa rik-
kaus yhteiskunnalle. Henkilon kaikkia toimintakyvyn rajoituksia ei pida heti selit-
taa kehitysvammaisuudella. (Glover 2006, 16-18.)

Usein ajatellaan, ettd vammaisen eldménlaatu on paljon tavallista heikompi tai
etta hanen elaméansa on hadin tuskin elamisen arvoista. Kuitenkin mygds syvasti
vammaisilla on samanlaiset tunteet ja tarpeet kuin muillakin ihmisilla. Heilla on
vain erilaiset kommunikaation keinot ja he ilmaisevat itseaan omilla tavoillaan.
(Kaski ym. 2009, 169; Glover 2006, 37—38.) Kehitysvammaisuus on yksi henki-
I6n erityisominaisuuksista. Vaikeakaan vammaisuus ei ole este hyvélle elamalle
ja onnellisuudelle. Kehitysvammaiset henkilot ymmartavat ja valittavat laheisis-
tdan omalla tavallaan ja antavat tunteidensa nékya aidosti. (Howlin & Udin
2002, 176-178.)

3.2 Yleisimpia kehitysvammaisuutta aiheuttavia tekijoita

Kehitysvammaisuutta aiheuttavat tekijat voidaan jakaa perintdtekijoistd johtu-
viin, sikidaikaisiin ja ulkoisiin syihin. Sikidaikana kehitysvammaisuutta aiheutta-
vat tekijat tulevat esille ensimmaisen elinkuukauden aikana. Yleisimpia syita
ovat hapenpuute ennen syntymaa tai syntyman hetkella seka keskosuus. Ulkoi-
siin syihin kuuluvat mm. la8keaineiden, alkoholin, infektioiden tai tapaturmien
aiheuttamat vammamekanismit. (livanainen 2009.) Kasittelemme tassa kappa-

leessa kolmea yleisinta kehitysvammaisuutta aiheuttavaa oireyhtymaa.

Tietyt sairaudet, kromosomipoikkeavuudet ja hermoston kehityshairiét voidaan
todeta jo raskauden aikana, mutta tavallisimmin epaéily lapsen kehitysvammai-
suudesta herdd ensimmaisten elinvuosien aikana. Kehitysvammaisuuden ja sen
tason selvittdminen vaatii neurologisia ja psykologisia tutkimuksia seka myos
laboratoriotutkimuksia. Vaikka syita tunnetaan paljon, silti jopa kolmasosalla ke-
hitysvammaisista henkildista kehitysvammaisuuden syy jaa avoimeksi. Yha
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useammin aikaisemmin tuntematon syy on kuitenkin osoittautunut geneettisek-
si. (Kaski ym. 2009, 26-27.)

Geneettiset sairaudet johtuvat ihmisen soluissa tapahtuvista mutaatioista (Ja-
lanko 2009). Elimiston, fyysisen kehityksen ja solujen toimintaa ohjaa ihmisen
perintdaines, DNA. Kromosomit ovat DNA-rihmoja, joita ihmisell&a on yhteensa
46. Naita on siis sukupuolen maarittadvien kromosomien (naisilla XX ja miehilla
XY) lisaksi 22 kromosomiparia. Jokaisella geeniparilla on oma vaikutuksensa

yksilon peruspiirteisiin. (Viitapohja 2011.)

Jos jossakin DNA:n rakenteessa tapahtuu muutos, puhutaan geenivirheesta el
mutaatiosta. lhmisessa tapahtuu mutaatioita joka paiva, mutta ne kaikki eivat
vaikuta geenin toimintaan. Usein DNA pystyy itse korjaamaan tapahtuneet vir-
heet. Jos nain ei kuitenkaan tapahdu, mutaatio siirtyy seuraaville sukupolville.
(Alberts & Johnson & Lewis & Raff & Roberts & Walter 2002, 235-237.)

Yleisimméat geenivirheista eli perintotekijoistd johtuvat sairaudet ovat Downin
syndrooma ja fragiili X -oireyhtyma (sar6-X -oireyhtyma). Downin syndroomaa
sairastavia lapsia syntyy Suomessa vuosittain noin 70. Heidan alyllinen kehitys-
tasonsa vaihtelee suuresti. Aikuisena suurin osa Downin syndroomaa sairasta-
vista on kehitysidltaan 5—7 -vuotiaan tasolla. Puhuminen ja liikkuminen kehitty-
vat yleensa hitaasti. Downin syndroomaa sairastavat ovat lyhytkasvuisia, nivelet
ovat yliliikkuvia ja lihakset heikkoja. Synnynnainen sydanvika ja muiden elimien
rakenteelliset poikkeavuudet ovat heilla tavallisia. Downin syndroomaa sairas-
tavat vanhenevat ennenaikaisesti aivoissa tapahtuvien muutosten takia. (Kaski
ym. 2009, 70-72.) Yli 65-vuotiaasta vaestosta kehitysvammaisten henkilGiden
osuus on Suomessa talla hetkellda noin 0,4 % (Numminen & Vesala 2011).

Meista jokaisella on X-kromosomi sukupuolen maaraamissa kromosomeissa. X-
kromosomin valityksella periytyvia kehitysvammaoireyhtymid on useita satoja.
Yleisin naistd oli fragile X -oireyhtyma. (Viitapohja 2011.) Fragile X -
oireyhtymaan liittyy ylivilkkautta, keskittymisvaikeuksia ja osalla henkildista on
autististyyppisia piirteitéa. Oireyhtymé on yleisin perinndllisen alyllisen kehitys-

vammaisuuden aiheuttaja. (Castrén ym. 2006, 259-260.)
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Kehitysvammaisuus voi johtua myods ulkoisista tekijoistd, joista yleisin on alko-
holi. Fetaalialkoholisyndrooma (fetal alcohol syndrome eli FAS) liittyy raskauden
aikaiseen alkoholin suurkulutukseen. FAS-oireyhtymaan liittyy pienikokoisuus ja
heilla voidaan todeta elimellisia ja luustollisia rakennevikoja. Oireyhtyméa johtaa
usein lievadn kehitysvammaisuuteen. Arkielamassa FAS-oireyhtymaéa sairasta-
vat ovat usein ylivilkkaita ja liikkeiden koordinointi on heikkoa. (Viitapohja 2010.)

FAS todetaan Suomessa noin 70 lapsella vuosittain (Kaski ym. 2009, 90).

3.3 Kehitysvammaisen potilaan erityispiirteita

Kehitysvammaisilla esiintyy usein lisivammoja tai -sairauksia, etenkin keskivai-
kean, vaikean ja syvan kehitysvamman yhteydessd. Vammojen ja sairauksien
iimenemismuodot saattavat olla niin paljon tavanomaisuudesta poikkeavia, etta
tama aiheuttaa erityisid haasteita heidan parissaan tydskenteleville henkiléille.
On riski pitaa kehitysvammaista pelkastaan vajaaalyisend, silla silloin vaarantuu

kehitysvammaisen erityistarpeiden huomioiminen. (Kaski ym. 2009, 106.)

3.3.1 Liitdnndaissairaudet ja -vammat

Tarkeimpid lisasairauksia on autismi, joka on keskushermoston kehityshairio.
Suomessa arvioidaan olevan noin 10 000 autistista henkilda ja heista noin 80 %
on kehitysvammaisia. (Kaski ym. 2009, 106-107.) Autistisella henkil6lla on jo
lapsuudesta lahtien laaja-alaisia heikkouksia sosiaalisessa vuorovaikutuksessa
ja kommunikaatiossa. Autismia sairastavan on vaikeaa ymmartaa ja tulkita toi-
sen ihmisen ajatuksia heidan eleistaan ja ilmeistd&n. Taman vuoksi autistinen
henkilo valttdd katsekontaktia eikd kykene normaaliin tapaan ilmaisemaan tun-
teitaan tai kiinnostuksiaan erilaisiin asioihin. Monella autismista karsivalla esiin-

tyy yliaktiivisuutta, impulsiivisuutta ja kaytdshairioita. (Huttunen 2010.)
Autistisella henkil6lla voi olla varsin tarkkoja rutiineja paivittaisissa toiminnoissa.

Héanella on kenties jokin esine, josta hén ei luovu ja jota han kantaa aina muka-

naan. Ympariston muutokset ovat ahdistavia ja pelottavia. On tarkeaa loytaa
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autistiselle henkildlle sopiva kommunikaatiomuoto, esim. kuvien, esineiden, tie-

tokoneiden ja viittomien avulla. (Kaski ym. 2009, 107-111.)

Liikuntavammat muodostavat huomattavan osan kehitysvammaisten lisdoireis-
ta. CP-oireyhtyma on yleisimpia liikuntavammoja kehitysvammaisilla. Aivojen
rakenteellisen kehityshairion ja aivoverenvuodon lisdksi suurimpia syitd CP-
oireyhtym&an on hapenpuute ennen lapsen syntymaa tai syntyman hetkella.
(Kaski ym. 2009, 132.) Muita syita ovat infektiot ja tapaturmassa saatu kalloai-
vovamma. Noin 80 %:lla CP-vammaisista on myds jokin liitAnndisvamma. Naita
ovat puheeseen, kuuloon ja nakoon liittyvat hairiot, likuntahairiét seka aistien
yhteistoiminnan ongelmat. Neljdnneksella CP-vammaisista on vaikea henkinen
kehitysvamma ja 35-60 %:lla on myo6s epilepsia. (Mdenpaa & Perttula & Tol-
kamo & Gronros & Kohonen & Turunen 2011, 6-8.)

CP-oireyhtymassa on vaurio keskushermoston alueella, joka saatelee lihasjan-
teytta ja tahdonalaisia lihaksia. Lihastoiminnan saatelyn hairio voi nakya kehi-
tysvammaisella jaykkyytena eli spastisuutena. Spastisuuden seurauksena raa-
jat tulevat heikoiksi, jaykiksi ja vaikeiksi hallita. Riippuen missd osassa kes-
kushermostoa vaurio on, kehitysvammaiselle voi tulla myds erilaisia pakkoliik-
keitd. Tama voi ilmetd huonona istumatasapainona, kasien vapinana tai tahat-
tomana sapsahtelyna. Han voi huojuttaa vartaloaan, jyskyttéa paata seinaan,
marehtia, repid vaatteitaan tai vahingoittaa itsed&n. Pakkoliikkeet vaikeuttavat
kehitysvammaisen kykya ilmaista itse&an, silla ne ovat jonkin merkityksettdman
rituaalin tai liikkeen toistamista. Liikeh&irididen tunteminen auttaa ymmartamaan

suorituskyvyn puutteita ja erityisongelmia. (Kaski ym. 2009, 114, 132-136.)

Keskushermoston vaurioiden rinnalla esiintyy myds usein luuston virheasentoja.
Naitd ovat mm. raajojen koukistumat ja selkdrangan ryhtivirheet. (Kaski ym.
2009, 137.) Tuki- ja likuntaelinmuutokset, kuten kieroselkéisyys eli skolioosi,
voivat heikentda huomattavasti henkilén toimintakykya. Skolioosi aiheuttaa ta-
sapaino-ongelmia, Kipuja, kaatumisia ja likkumiskyvyn muutoksia. (Rosqvist &
Harri-Lehtonen & Airaksinen & Ylinen & Kallinen 2009, 4148-4150.)
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Neurologisista oireista erilaiset tajuttomuus- ja kouristuskohtaukset ovat tavalli-
simpia. Yleensa kyse on epilepsiasta, jota vaikeasti kehitysvammaisista sairas-
taa jopa 50 %. Epileptisen kohtauksen voi laukaista pienikin arsyke, kuten valo,
kuume tai valvominen. (Gaily 2006, 1917-1918.) Kehitysvammaisilla on myds
muita suurempi riski sairastua mielenterveyden hairidihin. Heista noin 35—
50%:lla esiintyy kayttaytymisen ja mielenterveyden hairiditéa. Psykoosia, vaka-
vaa mielenterveyden hairi6ta, esiintyy arviolta 5-10 %:lla kehitysvammaisista.
Yleisimpia naista ovat kaksisuuntainen mielialah&irio ja skitsofrenia. (Kaski ym.
2009, 112-123.)

Kehitysvammaisilla esiintyy myds haastavaa kayttaytymistéa, milla tarkoitetaan
toiseen henkildon tai ymparistoén kohdistuvaa tahallista vahingoittamista. Sa-
nallista aggressiivisuutta voisi olla esim. huutelu, kiroilu ja nimittely. Fyysista
aggressiivisuutta on potkiminen, lydminen ja pureminen. Esineisiin kohdistuvaa
vakivaltaa on tavaroiden heittely. Aggressiivisuus voi olla itsensé vahingoitta-
mista esimerkiksi hakkaamalla, puremalla ja tahallisella kaatuilulla. Itsensa va-
hingoittaminen on tavallisinta vaikeasti tai syvasti kehitysvammaisilla seké autis-
tisilla henkil6illa kommunikaatiohairididen yhteydessa. Toisiin kohdistuvaa ag-
gressiivisuutta esiintyy 7—-21 %:lla kehitysvammaisista. Laitoshoitoympaéristd voi
joissain tapauksissa provosoida aggressiivisuutta. Laitosymparistossa hoito-
henkilokunnan huomion saamiseksi kehitysvammainen voi vahingoittaa itsedan.
(Koskentausta 2006.)

Vuosina 2006—-2008 Kehitysvammaliitto Ry:n Tietotekniikka- ja kommunikaa-
tiokeskus Tikoteekki toteutti Oiva-hankkeen, jonka tavoitteena oli edistéda kehi-
tysvammaisten ihmisten ja tyontekijdiden vuorovaikutustaitoja (Martikainen
2009, 6). Hankkeeseen osallistuneiden kehitysvammaisten hoitajat olivat ha-
vainneet, ettd he ovat kiinnittdneet liian vahan huomiota siihen, miksi kehitys-
vammainen henkild kayttaytyy siten kuin kayttaytyy. Kehitysvammainen saattaa
huojuttaa vartaloaan ilman mitdan syyta, mutta joskus sen takana voi olla jokin
viesti. Hoitajien keskityttyd enemman kehitysvammaisen kuuntelemiseen on
onnistuttu vahentdmaan ladkitysta ja saatu potilas rauhoittumaan. (Gronstrand
2009 b, 16.)
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3.3.2 Kehitysvammaisen toimintakyky ja selviytyminen arjen
ymparistdissa

Toimintakyvylla tarkoitetaan ihmisen kykya toimia tilanteen vaatimalla tavalla.
Toimintakyky on suhde ihmisen ja hanen ymparistonsa valilla. Toimintakykya
tarkastellessa voidaan saada tietoa siita, millaista tukea yksilo tarvitsee kyetak-
seen toimimaan arjessaan ja lahiyhteisossaan. (Toimintakyvyn ja elamanlaadun
arviointi 2010.) Kehitysvammaisen ihmisen henkista toimintakykya havainnollis-
tetaan usein vertaamalla heita lapsiin, koska kehitysvammaisen todellisuuskasi-
tys on yksinkertaisempi ja konkreettisempi kuin esimerkiksi samanikaisen aikui-
sen. Tarkeada on kuitenkin suhtautua heihin todellisen ikdnsa mukaisesti. (Kaski
ym. 2009, 172-173.)

Kehitysvammaisen henkilon arkipaivan vaikeudet ja toimintakyky riippuvat kehi-
tysvammaisuuden tason syvyydestd. Kehitysvammaisuutta on lievaa, keskivai-
keaa, vaikeaa ja syvdad. WHO:n mukaan kehitysvammaisen taso voidaan muut-
taa alykkyysiaksi. Esimerkiksi lievasti kehitysvammaiset ovat alykkyydeltaan 9—
11 vuoden ikaisia. (Kaski ym. 2009, 17-19.)

Lievasti kehitysvammaiset pystyvat toimimaan paivittaisista toiminnoista melko
itsendisesti. He voivat oppia lukemaan ja kirjoittamaan, mutta heidan on vaikea
selviytya sellaisista asioista, joihin vaikuttaa useita tekijoita. Téllaisia asioita voi-
vat olla esimerkiksi omien tekojen seuraukset. Suurimmalla osalla kehitysvam-
maisuuden taso on keskivaikea tai vaikea. He selviavat paivittaisista toiminnois-
ta ohjauksen turvin. Heilla on kyky puhua ja ymmarta& puhetta. Syvasti kehitys-
vammaiset ovat taysin riippuvaisia muiden ihmisten avusta. He pystyvat tunnis-
tamaan jokapaivaisesti kaytettavat esineet ja kokevat tarpeita seka tunteita. He
iimaisevat itsedan elein ja kehonkielelld, mutta eivat osaa kayttaa sanoja. (Kaski
ym. 2009, 169-170; Mustajoki & Alila & Matilainen & Rasimus 2010, 658.)

Yksinaan alyllisen kehitysvammaisuuden vaikeusaste ei kuitenkaan riitd ennus-
tamaan elamassa selviytymista. Diagnostiset luokittelut eivat ole ihmisen luokit-
telua. (Kaski ym. 2009, 19.) Kehitysvammaisen ihmisen elaméankulku etenee
samoin kuin kenen tahansa meista. Hyva elinymparist6 luo edellytyksia elaa ta-
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vallista elam&éd mahdollisimman vahin rajoituksin. Tarked& on, ettd ymparisto
ottaa huomioon yksilon kehitysvammaisuuden ja litdnnaissairauden mukana
tuomat erityistarpeet. Kehitysvammaisista henkildista osa voi elaa ja asua itse-
naisesti tai tuettuna. Tama riippuu pitkalti kehitysvammaisuuden tasosta. (Kaski
ym. 2009, 172-174.) Esimerkiksi lievasti CP-vammaiset henkil6t voivat olla tyo-
elamassa ja toimia arjessa itsenaisesti (Rosqvist ym. 2009, 4147-4150).

Arkipaivan ongelmat kehitysvammaisella henkildlla voivat ilmetd mm. vaikeuk-
sina hahmottaa oman turvallisuutta ja terveyttd, luoda ja pitéa ylla sosiaalisia
suhteita, huolehtia omasta hygieniasta ja ymmartaad, mistéa kulloisessakin tilan-
teessa on kyse ja mita siita selviytymiseksi pitéaa tehda (Definition of Intellectual
Disability, 2002). Kehitysvammaisen ihmisen on hankalaa kuvata omaa terveyt-
td&n, mutta silti han ymmartaa yksinkertaisia asioita, kuten kipua (Leino-Kilpi &
Valimaki 2009, 229-230).

Uutena haasteena terveydenhuollolle on noussut kehitysvammaisten henkil6i-
den ikaantyminen sekd sen mukanaan tuomat toimintakyvyn muutokset. Kehi-
tysvammaisilla henkil6illa luonnollisten, sekundaaristen ja sairauksien aiheutta-
mien ikaantymismuutosten erottaminen on valtavaestéa haastavampaa. Tama
johtuu siita, ettd kehitysvammaisuus itsessaan heikentaa erilaisten sairauksien

ja oireiden tulkintaa ja tunnistamista. (Vesala & Numminen & Matikka 2008, 4.)

Kotona asuminen ei valttamattd onnistu, jos henkild on vaikeasti monivammai-
nen tai syvasti kehitysvammainen. Usein tallaisessa tilanteessa kehitysvam-
mainen ei kykene itse likkumaan, kommunikaatio rajoittuu &antelyyn ja vuoro-
vaikutus on véahaista. Useimmiten ladkehoitoa tarvitaan mm. epilepsiaan, levot-
tomuuteen, jaykkyyteen ja ummetukseen johtuen monista liitannaissairauksista.
(Lonngvist, 2006, 1940-1941.) Mm. avohuollon eri asumismuodoissa tarvittava
henkilokunta ja muut voimavarat on maaritelty niissa asuvien kehitysvammais-

ten henkildiden yksilollisten piirteiden mukaan (Kaski ym. 2009, 174.)
Sosiaali- ja terveysministerid ehdotti vuoden 2007 kehitysvammaisen yksilollista

asumista koskevassa julkaisussa laitosjarjestelmastd luopumista seuraavan

kymmenen vuoden aikana. Suosituksessa esitettiin toimia siirtymiseksi laitos-
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hoidosta avopalveluihin perustuvaan palvelujarjestelmaan. Toimet ovat vahen-
taneet huomattavasti laitospaikkojen maaréaéa. (Niemela & Brandt 2008.) Laitos-
paikkojen vahentaminen lisdéa tarvetta kehittaa terveydenhuollon palveluita si-
ten, ettd ne parhaalla mahdollisella tavalla vastaavat kehitysvammaisuuden

mukana tuomiin haasteisiin (Numminen 2011).

Suuri osa terveydenhuollon henkilokunnasta kokee, ettei heidan tieto-taitonsa
kehitysvammaisuudesta ja sen eri muodoista ole riittava. Tietoa koettiin tarvitta-
van erityisesti kehitysvammaisen potilaan kohtaamisesta ja vuorovaikutuksesta.
(Lainio 2007, 38-39.) Kehitysvammaiset henkilot tarvitsevat ikaantyessaan tu-
kea yksil6llisten voimavarojen ja fyysisen terveyden yllapitdmiseksi. Suomessa
on viela vahan tietoa ikdantyneiden kehitysvammaisten palveluista ja niiden ke-
hittAmistarpeista. Ei ole myoskaan tarkkaa kasitysta siitd, minkalaisia haasteita
kehitysvammaisten henkiliden ikd&ntyminen tuo hoitotyon toteuttamiseen, tai
miten nykyiset keinot riittavat ikddntymismuutosten arviointiin ja hoidon kehitta-

miseen. (Numminen & Vesala, 2011.)

3.4 Kehitysvammaisen potilaan hoitoty6 sisatautiosastolla

Sisatautiosastoilla hoidetaan potilaita, joilla on aivojen, sydamen, keuhkojen,
munuaisten, ruoansulatuselimistén, maksan tai hormonituotannon toimintahdi-
rid. Tallaisia sairauksia ovat esim. sepelvaltimotauti, keuhkoastma, keuhkoah-
taumatauti, aivoinfarkti, munuaisten vajaatoiminta, diabetes ja paksusuolentu-

lehdus. (livanainen & Jauhiainen & Pikkarainen 2001, 84.)

Oulun yliopistollisessa sairaalassa, jonka kayttooén teimme opinnaytetydmme,
on kaikkiaan kuusi sisatautien vuodeosastoa, sisatautien teho-osasto seka tark-
kailuosasto. Sisatautien tulosyksikkoon kuuluu myés yhteispaivystys. (Pohjois-

Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 2010.)

3.4.1 Hoitajan ja kehitysvammaisen potilaan valinen vuorovai-
kutus

Vammaisten ihmisten kanssa vuorovaikutustilanteissa toimiminen voi tuntua

joskus haasteelliselta. Aiheesta ei juuri ole ilmestynyt tutkimustietoa, mutta kay-
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tannon ja kokemuksen tuomaa tietoa kyllakin. Vammaispolitiikassa tavoitteeksi
on otettu yksilolahtéinen ajattelutapa, jossa kehitysvammainen ihminen itse on
oman eldmansa paras asiantuntija. Myods hyvin vaikeasti vammaiset henkilot
pystyvat osallistumaan omaa elaméaansa koskeviin paatoksiin, jos heille vain
annetaan siihen mahdollisuus. Yksilolahtoisessa ajattelussa olennaista on
huomioida kehitysvammaisen henkilon itsemaaraamisoikeus ja tukea henkilon

omia valintoja. (Vammaispolitiikka 2011.)

Potilaan ja hoitajan valinen suhde perustuu luottamukselliseen ja tasavertaiseen
vuorovaikutukseen. Suhde poikkeaa muista ihmisten valisistéa suhteista, silla
hoitava henkil® kasittelee asiakkaansa henkilokohtaisia ja arkaluontoisia asioita.
On tarkeaa, etta potilaan ja hoitajan valille kehkeytyy luottamus heti ensikoh-
taamisesta lahtien. (Leino-Kilpi & Valimaki 2009, 14.)

Hyva hoitosuhde edellyttdd vuorovaikutusta, jonka olennaisena osana on hoita-
van henkilon ja potilaan aito kohtaaminen. Taman saavuttamiseksi hoitajan tuli-
si olla sopeutumiskykyinen ja ymmartaa laajasti elamaa ja erilaisia inmisia. Hoi-
tosuhteessa hoitaja on terveyden ja potilas on oireidensa ja elaménsa asiantun-
tija. (Hyva hoitosuhde 2006.)

Oiva-hankkeen (Osallistuminen vuorovaikutusaloitteilla -hanke: OIVA) tavoit-
teena oli kehittdd vaikeimmin kehitysvammaisten aikuisten vuorovaikutusta lahi-
ihmisten kanssa. Yhtena tutkimusryhmana olivat kehitysvammaisten henkildi-
den kanssa tyoskentelevét hoitajat. Tutkimuksessa hyddynnettiin videohavain-
nointia. Tutkimuksessa kuvattiin videolle hoitajien ja kehitysvammaisten valisia
vuorovaikutustilanteita. Tilanteet kaytiin myohemmin yhdessa hoitajien kanssa
analysoiden ja tilannetta pohtien lapi. Tyontekijat olivat huomanneet, ettd vuo-
rovaikutustaitojen pohtiminen oli auttanut heita pitAmaan mielessa, miksi ja keta
varten he tyoskentelevat. He kokivat huomanneensa asioita, joita eivéat aikai-

semmin vuorovaikutustilanteissa olleet huomanneet. (Martikainen 2011, 6, 25.)
Kehitysvammaiselle on tarkead, ettd hanella on hyvét ja toimivat suhteet ympa-

rilla oleviin ihmisiin. Siksi luottamuksen saavuttaminen edellyttdd, ettd ensikoh-

taaminen on myodnteinen ja turvallinen. (Kaski ym. 2009, 353.) Enemmistd hoi-
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tajista suhtautuu kehitysvammaiseen potilaaseen kuten muihinkin potilaisiin: yk-
silollisyyttd ja tasavertaisuutta korostaen. Kuitenkin osassa hoitajista kehitys-
vammainen potilas voi herattaa jopa vastenmielisyyden ja pelon tunteita. Hoita-
jat kokevat kehitysvammaisen hoitamisen vaativana ja epavarmana. Hoitajien
koulutukseen ei ole juuri siséltynyt kehitysvammaisuuden opintoja ja niinpa tie-
don puute on suurimpia ongelmia. Tama lisdé hoitajien tuntemaa hammennysta

kehitysvammaisen potilaan kohdalla. (Lainio 2007, 38—40.)

3.4.2 Hoitotydn haasteita

Liitdnnaissairauksia lukuun ottamatta kehitysvammaiset sairastuvat samoihin
sairauksiin kuin valtavaestokin. lkaantyvien kehitysvammaisten terveydentilaa
arvioidaan samoin kuin vanhusten yleensa. Vanhuudessa heilla voi ilmeta mm.
diabetesta, kilpirauhasen sairauksia ja ummetusta. Terveyden- ja sairaanhoidon
edistymisen myota heidan odotettavissa oleva elinikdnsa on noussut viime vuo-
sisadan aikana. Sisataudeista esimerkiksi sydan- ja aivoverenkierron hairididen
aiheuttamia kuolemia esiintyy kehitysvammaisten joukossa vahemman, mutta
hengitysteiden sairaudet seka infektiot johtavat heilla perusvaestda yleisimmin
kuolemaan. (Kaski ym. 2009, 150, 154-157.)

Kehitysvammaiset kayttavat yha useammin yleisia, julkisia palveluita. Hoitajilta
vaaditaankin kykya kommunikoida ja toimia erilaisten ihmisten kanssa. Kehitys-
vammaisten ollessa kyseessé hoitajien pitaisi mm. kyeta kayttdmaan vaihtoeh-
toisia kommunikaatiomenetelmia, esimerkiksi kuva- ja symbolitauluja, seka sa-
natonta viestintaa, kuten ilmeita, eleitd ja kosketusta, toimiessaan vuorovaiku-
tuksessa kehitysvammaisen potilaan kanssa. Taman hoitajat kokevat ongelmal-
lisena. (Lainio 2007, 38—40.)

Vaikeasti kehitysvammaiset tulevat sairaalaan usein perussairauden tai pitkitty-
neen kouristuskohtauksen vuoksi. Vaikka ladkari vastaa hoidon linjauksista, eri-
tyisesti vaikeasti vammaisten hoivaamisessa omaiset ovat yleensd parhaita
asiantuntijoita. (Lonngvist 2006, 1941.) Yleensa kehitysvammaisilla on hoitoon
tullessaan mukanaan saattaja tai omainen. Naissa tilanteissa on mahdollista,

ettd hoitohenkildkunta puhuttelee pelkastaan mukana tullutta henkiloa. Kehitys-
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vammaisille on kuitenkin tarkeaa, ettéa heita kuunnellaan, heidan mielipiteensa
uskotaan ja hanen arvioon omista tuntemuksistaan luotetaan. (Leino-Kilpi & Va-
limaki 2009, 229-230.) Positiivisena onkin koettu, etta kehitysvammaiset ovat

itse saaneet osallistua hoitosuunnitelman tekoon (Grénstrand 2009, 25).

Kehitysvammaisten henkildiden ohjaajien mukaan kehitysvammaisen asiakkaan
erityistarpeisiin vastaaminen on terveydenhuollossa haastavaa. Vaativiin erityis-
tarpeisiin ei yleensa ole mahdollisuutta vastata terveydenhuollon henkilokunnan
vahyyden, ajan, tiedon ja taidon puutteen vuoksi. (Bjornstrétm & Lipponen &
Tahtinen, 2009, 18-19.) Henkilokunta ei aina voi vaikuttaa fyysiseen hoitoympé-
ristoon. Esimerkiksi huonesijoituksessa ei valttamatta ole mahdollista ottaa
huomioon potilaan danekkyytta tai vakivaltaisuutta toisia potilaita tai itsed koh-
taan. Mahdollisuuksien mukaan tulisi noudattaa potilaan omaa paivarytmia.
(Mustajoki & Alila & Matilainen & Rasimus 2010, 659.) Kehitysvammaisen itse-
maaraamisoikeus on rajallinen, mink&a vuoksi hoitotydn eettisten normien nou-

dattaminen on ensiarvoisen tarkeaa (Lonngvist 2006, 1940).

3.5 Esitietolomake hoidon suunnittelun ja vuorovaikutuksen
apuvalineena

Osastolle tuleville potilaille lahetetddn esitietoja kysyva lomake ja osastolle il-
man sita tulevilta tiedot kysytdan tulohaastattelussa. On turvallisempaa hoitaa
potilasta, jolta tiedetaan esimerkiksi perussairaudet, allergiat ja laakitys kuin po-
tilasta, jolta tiedetdén vain esimerkiksi taménhetkiset vammat. Esitiedot auttavat

hoidon suunnittelussa ja tulosyiden selvittamisessa. (Ahonen 2006, 89, 91-92.)

Hyvassa lomakkeessa ulkoasu ja yleisilme ovat tarkeita. Lomake ei saa olla lii-
an pitka tai liian tiiviisti kirjoitettu. Kysymysten pitda erottua toisistaan, olla hel-
posti ymmarrettavid ja mahdollisimman lyhyitd. Riippuen lomakkeen kohderyh-
masta voidaan lomakkeessa joko teititella tai sinutella. (Kyselylomakkeen laa-
dinta 2010.) Hyvassa lomakkeessa ei kaytetd ammattitermistoa ja kysytaan vain

yhta asiaa kerrallaan (Kytta 2001).
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Esitietoja koskevan kirjallisen materiaalin tulee olla riittdvan monipuolista ja
ymmarrettavasti kirjoitettua. Kirjallinen materiaali vahentdd hammennysta ja se-
kavuutta. Terveydentilaa koskevissa kriiseissa on esitiedoilla keskeinen merki-
tys. Hoitohenkilokunnalla tulee olla tarpeeksi aikaa keskusteluun, silla nopeasti
annettu tieto ei tue potilaan selviytymista. (livanainen & Syvaoja 2008, 91.) Tie-
dot selvitetdan ensisijassa potilaalta, mutta joskus, esimerkiksi jos asiakas on
tajuton, esitiedot joudutaan selvittamaan saattajilta tai omaisilta. Esitietolomak-
keen tarkoituksena on, etta hoitohenkilokunta saa tarkemman selvyyden poti-

laasta ja hanen sairaudestaan. (Ahonen 2006, 89.)

Vaikka tiedonsaannissa saattajan merkitys korostuu, taytyy hoitohenkilokunnan
luoda kontakti myds kehitysvammaiseen potilaaseen. Kehitysvammaisilla on
oireyhtymasta ja liitnnaissairauksista johtuen erityispiirteitd. Kayttaytymisen
muutoksen taustalla voi olla jotain muuta kuin ensimmaiset havainnot antaisivat
olettaa. (Arvio & Aaltonen 2011, 106.) Talla hetkella OYS:ssa ei ole kaytossa
kehitysvammaisille potilaille suunniteltuja esitietolomaketta, jossa heidan vah-

vuutensa ja erityispiirteensa otetaan huomioon.

Sairaalassa sisatautiosastoilla tyoskentelevien sairaanhoitajien mielesta olisi
tarkeaa tietaa kehitysvammaisesta potilaasta riittavasti hanen tullessa osastolle
hoitoon. Keskeisena koetaan, ettéa taustatietoja saataisiin kirjallisesti. Kohtaami-
sen ja hoidon jatkuvuuden kannalta olisi tarke&aa, etta kehitysvammaisen poti-
laan kyvyt, jokapaivaisen elaman apuvalineet ja rajoitteet, vuorovaikutus, kayt-
taytyminen ja liikkkuminen selvidisivat esitiedoista. Vaikka sairaanhoitajat koke-
vat kehitysvammaisen potilaan hoitamisen haastavana, heilla silti oli padasiassa
positiivisia ja asiantuntemusta syventavia kokemuksia. (Vuori 2005, 32-40, 45—
46.)
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4 ESITIETOLOMAKKEEN LAADINTA

Terveysalan ammattilaisten nakemykset ovat todella tarkeita arvioitaessa tuot-
teen kayttotarvetta, kayttomukavuutta tai asiakasryhman erityisvaatimusten
huomioonottamista (Jamsa & Manninen 2000, 21). Kirjallisen materiaalin hyo-
dyntdminen hoitosuhteen luomisessa vahentaa niin potilaan kuin hoitajienkin
kokemaa sekavuutta. (livanainen & Syvaoja 2008, 91.) Lomaketta suunnitelles-
sa kiinnitimme huomiota lomakkeeseen tuleviin asiasisaltdihin terveysalan am-
mattilaisten kannalta. Halusimme asiasisaltdjen olevan kehitysvammaisen poti-
laan jokapéaivaisesta elamasta. Nain kehitysvammaisella potilaalla olisi, omai-
sen tai saattajan avustamana, mahdollisuus tuoda esiin omia tunteitaan, tarpei-

taan seké toiveitaan.

Esitietolomakkeen laatimista varten teimme opinnéytetyén yhteistydsopimuksen
kevaalla 2010. Haastattelujen tekemiseksi haimme tutkimusluvan kevaalla
2011. Kehitysvammaisille suunnatun esitietolomakkeen tekijanoikeudet pysyvét
meilla. Yhteisty6taho voi esitietolomakkeen luovuttamisen jalkeen muokata ja
paivittaa sita, ja lisaksi heilla on siihen esittamis- ja levitysoikeus. Kasittelemme
tulevissa kappaleissa esitietolomakkeen laadintaa aikajarjestyksessa.

4.1 Esitietolomakkeen ideointi

Tuotteen luonnosteluvaihe kaynnistyy, kun on paatetty siita, millainen tuote on
tarkoitus valmistaa. On hyva on selvittda, ketkd ovat luonnosteltavaksi tulevan
tuotteen hyddynsaajat. Nain voidaan valmistaa tuote, joka ottaa huomioon kayt-
tajiensd mukaiset tarpeet ja toiveet. (Jamséa & Manninen 2000, 43-44.)

Esitietolomakkeemme ensisijaisia hyddynsaajia tulevat olemaan sisatautiosas-
tojen hoitajat. Esitietolomakkeesta saatavat tiedot auttavat heitd huomaamaan
ja ymmartamaan kehitysvammaisen potilaan erityispiirteitéd. Hoitajat ovat myos
esitietolomakkeen paaasiallisia kayttajia. Esitietolomakkeen lopullisia hyédyn-
saajia ovat kehitysvammaiset potilaat. Kehitysvammaisen omien erityispiirteiden

ja toimintakyvyn huomioonottaminen jo hoidon suunnitteluvaiheessa auttaa
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hanta saamaan laadukasta ja yksilollista hoitoa sek& saavuttamaan luottamuk-
selliset valit hoitohenkilokuntaan.

Aloitimme kehitysvammaisille suunnatun esitietolomakkeen ideoinnin laatimalla
laatukriteerit (Liite 2). Laatukriteereitd maaritellessamme tarkastelimme esitieto-
lomaketta seka lomakkeen pééaasiallisten kayttajien etta kehitysvammaisten po-
tilaiden nakokulmasta. Valitsimme laatukriteereiksi kaytannollisyyden, asiakas-
lahtbisyyden ja laadukkuuden. Laatukriteerit toimivat terveysaineiston kehitta-
misen ja arvioinnin valineena. Naméa parantavat tuotteen laatua erityisesti tavoi-
tellun lukijaryhmé&n nakoékulmasta. (Rouvinen-Wilenius, 2008, 10.) Laatukriteerit
kannattaa jakaa rakenne-, prosessi- ja tulostavoitteisiin. Rakennetekijat ovat
palvelulle luotuja onnistumisen edellytyksia, eli miten ennen lomakkeen valmis-
tusta varmistamme tuotteemme laadun. Prosessitekijat kuvaavat, miten tuot-
teemme tekemisen aikana laatu varmistetaan, ja tulostavoitteet kuvaavat tilan-
netta hoidon tai palvelun jalkeen. (Idanpaa-Heikkila & Outinen & Nordblad &
Paivarinta & Makela 2000, 10.)

Lomaketta laatiessa kannattaa pyrkia tiiviseen ja pienehkdlla, mutta selkealla
kirjasimella tehtyyn lomakkeeseen. Kysymykset on hyva erottaa toisistaan sel-
keasti, esimerkiksi viivoin tai laatikoimalla. (Kyselylomakkeen laatiminen 2010.)
Kaytannollisyyden varmistamiseksi méaarittelimme, ettd lomakkeen tuli olla
helppolukuinen ja selkead seké helposti taytettava. Tekstin fontin, rivivalin ja tyy-
lin piti noudattaa PPSHP:n vaatimuksia. Suunnittelimme kysymysten mahtuvan
yhdelle A4 -arkille, joka oli myos yhteyshenkilon toivomus. Lomakkeesta ei néin
tulisi lilan pitkad. Halusimme keskittyd myds lomakkeen kaytannoéllisyyteen erot-
tamalla kysymykset toisistaan numeroimalla ja laatikoimalla sek& tarvittaessa

muuttamalla ne monivalintakysymyksiksi.

Lomaketta tehdessa kannattaa pyrkia yksinkertaiseen ja helppotajuiseen kysy-
myksenasetteluun. On hyva muistaa, etta vastaajajoukko tuntee vain harvoin
tutkittavan aihealueen yhté hyvin kuin kysymysten laatija. Standardoiduissa ky-
selyissa vastaajien tulee ymmartaa kysymykset mahdollisimman samalla taval-
la. Tama edellyttdd kauttaaltaan yksinkertaista, tarkoituksenmukaista ja tasmal-

listd kieltd kysymysten laadinnassa. Yksinkertaisuuden vaatimus koskee myos
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kysymysten pituutta: hyva kysymys on aina kohtuumittainen. (Kyselylomakkeen

laatiminen 2010.)

Asiakaslahtoisyyden otimme huomioon valitsemalla lomakkeeseen asiasisal-
t6ja kehitysvammaisen henkilon jokapaivaisestda elamésta. Talla tavoin pys-
tyimme tuomaan esille kehitysvammaisen potilaan oman elaman vahvuuksia ja
heikkouksia (Vammaispolitiikka 2011). Asiasiséltojen tuli olla my6s hoidon kan-
nalta olennaisia. Lomakkeen tayttaja on otettava huomioon. Yleensa tayttajana
on saattaja tai omainen, mutta lievasti kehitysvammainen potilas voi tayttaa esi-
tietolomakkeen itsenaisesti. Nain ollen kysymysten tulee olla kehitysvammaista
kunnioittavia, selkokielisia, lyhyitd ja helposti ymmarrettavia. Lisaksi jatdmme

lisatietoja varten vapaata kirjoitustilaa.

Laadukkuuteen vaikuttavat keradmamme tutkimustiedon hyédyntdminen seka
Tahkokankaan palvelukeskuksen ja OYS:n sisatautiosastojen henkildkunnan
ammattitaito. Esitietolomake tulee olemaan helposti paivitettavissa ja muutetta-
vissa. Tavoitteena oli, etta lomakkeesta tulisi kehitysvammaisen potilaan tarpei-
den mukainen ja hoitohenkilokunnalle hyddyllinen. Pyysimme lomakkeesta
mahdollisimman paljon palautetta opettajilta, yhteyshenkilolta seka OYS:n me-
disiinisen tulosalueen osastonhoitajilta. Lomaketta suunnitellessa haimme aktii-
visesti palautetta ohjaus- ja tukiryhmé&n jasenilta. Lomakkeella olevien kysymys-
ten pohjana kaytimme tutkimustietoa seka hoitajien haastatteluita. Lopullisen
lomakkeen paatimme tallentaa cd-levylle sdhkdiseen muotoon. Sahkdisesséa

muodossa olevaa lomaketta on helppo muokata ja paivittaa.

4.2 Haastattelut esitietolomakkeen sisaltoa varten

Haastattelut auttoivat rajaamaan esitietolomakkeen asiasisaltéa. Valitsimme
haastattelun muodoksi teemahaastattelun. Tama haastattelumuoto sopi myds
OYS:n yhteyshenkilolle, silla haastattelut tehtiin hoitohenkilokunnan tyoajalla.
Teemahaastattelu tarkoittaa keskustelua, jolla on ennakolta paatetty tarkoitus.
Haastattelu ei ole arkikeskustelua, vaan kerattava aineisto pohjautuu haastatel-
tavan henkildkohtaisiin kokemuksiin. Ennakolta valitut teemat kytkevét aineiston
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tiettyyn ongelmaan, mutta haastattelijan etukéteen tietaméat vastausvaihtoehdot
eivat maarita keraantyvaa aineistoa. (Kurkela, 2010.)

4.2.1 Suunnittelu ja toteutus

Kurkela (2010) korostaa, etta olisi tarkeda kiinnittda erityistd huomiota haasta-
teltavien valintaan. Halusimme, ettd saisimme tietoon nimenomaan kehitys-
vammaisia potilaita hoitaneen hoitajan ndkdkulman. Rajasimme haastateltavien
valintaa muutamien kriteerien avulla. Haastateltavaksi valittaisiin hoitajia, jotka
olivat kokeneita ja olleet tekemisissa usein kehitysvammaisten potilaiden kans-
sa. Halusimme jattéa haastateltavien lopullisen valinnan osastonhoitajille, mutta
valitsimme haastateltavat sisatautien osastot yhdessa OYS:n yhteyshenkilon
kanssa. Naiden osastojen lisaksi halusimme saada ainutlaatuista tietoa kehitys-
vammaisen hoidosta ja erityispiirteista, joten otimme yhteytta Tahkokankaan
palvelukeskukseen. Haimme ennen haastatteluja PPHSP:Ita tutkimuslupaa (Lii-
te 2).

Kehitysvammaisilla on yleisesti jo syntyessaan todettu rakenteellisia sydanviko-
ja. Heilla on usein epamuodostumia ja skolioosia, josta muodostuu ongelmia
keuhkotuuletuksen ja infektioiden kanssa. (Kaski ym. 2009, 148, 154.) Naista
syista ehdotimme yhteyshenkiléllemme kardiologista osastoa 35, keuhkosaira-
uksien osastoa 34 ja infektiosairauksiin keskittyva& osastoa 42. Yhteyshenki-
l6mme pyysi kyseisten osastojen osastonhoitajia valitsemaan projektimme

haastateltavat hoitajat.

Neurologinen osasto 33 tuli mukaan my6éhemmin. OYS siirtyi kevaalla 2011 tu-
losalueisiin, joihin eri osastot jaettiin. Valitsemamme osastot siirtyivat medisiini-
seen tulosalueeseen, johon liittyi myo6s neurologinen osasto. Koska kehitys-
vammaisten neurologiset ongelmat liittyvat usein epilepsiaan, jota on jopa
50 %:lla vaikeasti kehitysvammaisista (Gaily 2006, 1917-1918), paatimme

haastatella hoitajaa my6s neurologiselta osastolta.

Teemahaastattelukysymykset (Liite 1) pohjasimme keraamaamme teoriatietoon

kehitysvammaisten erityispiirteista ja mahdollisista arkipaivan haasteista. Muo-
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toilimme kysymykset niin, ettd hoitaja voi tuoda esiin omat havaintonsa ja ko-
kemuksensa. Halusimme myo0s tietaa, kuinka paljon kehitysvammaisia potilaita
hoidetaan osastolla ja kuinka paljon hoitajilla on tietoa kehitysvammaisuudesta.
Kysyimme lisdksi, kokevatko hoitajat tarvitsevansa yksilollista tietoa kehitys-

vammaisesta potilaasta.

Kehitysvammaisilla on ongelmia erilaisissa arkipaivaan liittyvissa taidoissa, jot-
ka jaetaan kasitteellisiin, sosiaalisiin ja kaytanndllisiin ongelmiin (Definition of
Intellectual Disability 2002). Kasittelimme néita kaikkia erillisina kokonaisuuksi-
na. Kasitteelliset asiat koskivat mm. ymmarrystd omasta terveydesta, ladkehoi-
dosta ja hoito-ohjeista. Sosiaaliset kysymykset puolestaan liittyivat mm. kom-
munikoinnin onnistumiseen, vuorovaikutukseen ja sosiaaliseen kanssakaymi-
seen. Kaytannon ongelmia ja taitoja koskevat kysymykset liittyivat itsesta huo-
lehtimiseen, apuvdlineiden kayttoon ja oman terveydentilan muutosten huomi-

ointiin.

Halusimme maaritellda kehitysvammaiselle ihanteellisen hoitoympariston. Hoito-
ymparistd koostuu fyysisista, psyykkisistd ja sosiaalisista kokonaisuuksista.
Fyysiseen ymparistoon kuuluvat mm. potilaan oma huone, hoitolaitteet, tilojen
jarjestely, sisustus ja naiden tekijoiden aikaansaama tunnelma (Lahdesmaki &
Koistinen 2009). Tarkoituksena oli selvitta&d, onko hoitajilla mahdollisuutta vai-
kuttaa fyysiseen hoitoymparistoon. Selvitimme, voiko kehitysvammainen potilas
esimerkiksi ottaa henkilokohtaisia tavaroitaan mukaan sairaalaan tai voiko hoi-

taja vaikuttaa huonesijoitukseen.

Psykososiaalinen ymparisto liittyy potilasta kunnioittavaan ja erilaisuutta hyvak-
syvaan ilmapiiriin (Lahdesméaki & Koistinen 2009). Hoitajat kertoivat mitka voi-
mavarat auttavat kehitysvammaista henkil6a henkisessa jaksamisessa ja mitka
vaikuttavat turvallisuuden tunteeseen. Symbolisella ymparistélla halusimme
saada selville, miten aistein havaittavat asiat, kuten esimerkiksi varit, lampo tai

aanet, vaikuttavat kehitysvammaisen potilaan olotilaan.

Kehitysvammaisista n. 35-50%:lla esiintyy kayttaytymisen ja mielenterveyden

hairiéita. Han voi esimerkiksi heiluttaa vartaloaan, eristaytya, masturboida yhte-
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naan tai vahingoittaa itsedan seka ymparilla olevia henkildita. (Kaski ym. 2009,
112-124.) Taman vuoksi halusimme yhtena teemana nostaa esiin kehitysvam-
maisen potilaan mielenterveyden ongelmat sairaalaympéristossa. Halusimme
selvittdd mm. kuinka osaston, toisten potilaiden ja kehitysvammaisen oma tur-
vallisuus otetaan huomioon haastavasti kayttaytyvilla kehitysvammaisilla poti-
lailla.

Teemahaastattelun rungon loppuun liitimme jokaisen osaston erikoisalaan liitty-
vid kysymyksia. Tama auttoi paremmin keskittymaan juuri kyseisen osaston eri-
koissairaanhoidon osa-alueeseen.

Haastattelut saimme valmiiksi toukokuussa 2011. Saimme haastateltua yhteen-
sé seitsemaa kokenutta hoitajaa. Haastattelimme ensin Tahkokankaan palvelu-
keskuksesta sairaanhoitajaa, jolla on erityista tietoa kehitysvammaisen kanssa
tyoskentelemisesta. Haneltd saimme ideoita OYS:ssa tehtaviin haastatteluihin
mm. huomioimalla kehitysvammaisten kommunikoinnin ja perussairaudet.
OYS:sta haastattelimme kuutta eri erikoissairaanhoidon sairaanhoitajaa ja lahi-

hoitajaa.

4.2.2 Haastattelujen tulokset

Teemahaastattelut onnistuivat tiedonkeruun nakokulmasta mielestimme hyvin.
Saimme hyodyllistd tietoa kehitysvammaisen potilaan hoitotybn haasteista,
mabhdollisista ongelmista ja hoitajien halusta tayttda kehitysvammaisen potilaan
tarpeet. Tarkoituksemme oli nauhoittaa haastattelut my6hempéaa analysointia
varten. Tietokatkon vuoksi osa haastateltavista ei ollut saanut viestia nauhoituk-
sesta, joten heiddn kohdallaan jatimme nauhoituksen pois ja kirjasimme saa-
mamme vastaukset. Nauhoitetut haastattelut kdvimme yhdessa lapi ja kirjoi-

timme ne auki molempien tutkijoiden lasna ollessa.

Haastatteluissa selvisi, ettd sairaanhoitajilla ei ole juurikaan tietoa kehitysvam-

maisuudesta eika sita ole kasitelty opinnoissa tai osastoilla.
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...en mé muista etté sielléd (koulussa) ois puhuttu kehitysvammaisuudes-
ta yhtddn mitédén...

Haastatteluissa ilmeni hoitajien halu kehitysvammaisen potilaan tarpeiden tayt-
tamiseen. Sairaalaymparistossa kaikkia erityistarpeita ei voida kuitenkaan to-

teuttaa.

Tietenki jos ois musiikin kuuntelu tai jotakin mihin on tottunut tekeen et
auttais jaksamaan...ei kovin paljon konsteja 00 sairaalaymparistossa.

...vaikeasti kehitysvammaiselle on varmaan hankala keksia tekemista,
jos ei oikein ymmarra mistaan, mita tapahtuu ympaérilla. Se on vahan
sama kuin, ettei tiedd antaako lapselle aikuisen tekemista.

Suurimmalla osalla kehitysvammaisista potilaista on mukanaan valmis hoito-
suunnitelma. Haastatteluissa nousi kuitenkin esiin kehitysvammaisille suunna-
tun esitietolomakkeen tarpeellisuus. Hoitajat kokivat, ettd osa hoitosuunnitelmis-
ta oli tietomaaraltdan suppeita.

...Seki on niin, ettéa toisilla on ja toisilla ei... ja sekin on hyvin yksil6llista,
mita tietoja niissa on niissa suunnitelmissa.

Joo just mitda enemman siella olis niité tietoja sitd helpompi ois tulla toi-
meen ... sité turvallisemmaksi kokisi olonsa ku toinen tietda... ettei ajatte-
le, ettei hoitaja tieda, mité toinen haluaa ...

llman muuta kaivattas etta ois selked hoitosuunnitelma ... ja mitké on ne
perustoiminnot ja miten kayttaytyy.

Haastattelujen aineistosta selvisi, ettd vaikka hoitajilla oli kokemusta kehitys-
vammaisista, he eivat valttamatta ymmarra mita eri kehitysvammaisuuden tasot
ja litinndissairaudet voivat tarkoittaa kaytdnnon eldmassa. Tama nakokulma

ilmeni myds kolmessa haastattelussa, jota emme nauhoittaneet.

...kehitysvammaisilla on hirveanéa eri tasoisia, laidasta laitaan, toisista ei
periaatteessa huomaa mitdén ja toisista ettd on syvasti kehitysvammai-
sia.

....Sé et tunne potilasta... se etté varsinkin jos se ei pysty puhumaan,

sulla ei oo mitdén hoitotedotetta siitd...ne on monesti aika haasteellisia
kylla just sellaset syvasti vammaiset.
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..Se on oikeastaan vahan haaste jos on vaikka parivuotiaan tasolla tollain
et miten selitat ettd mika on tdma homma...

Kehitysvammaisen potilaan tapa kommunikoida koettiin jokaisessa haastatte-
lussa tarkeanda. Hoitajien mielesta oli tarkeda tietdaa, miten kehitysvammainen

ilmaisee vointinsa.

...on hoidon kannalta olennaisinta, ettd me tiedetddn, miten potilas ker-
too kivuista...

...varmasti on, etté jollekin ulkopuoliselle hoitajalle on hankala tajuta, etta
mit& se eleilldaan tarkottaa...

..just se ettd pystyykd puhumaan... sehén on hirveen térkeeté etté
osaako ees puhua...et oottaako vaan vastausta ku ei tiia tuleeko sielta
vai ei et kannattaako ees oottaa...

Sairaalassaoloajat vaihtelivat suuresti eri osastojen ja taudinkuvien valilla. Hoi-
tajat korostivat, etta kehitysvammaiselle oli parasta, jos normaali paivarytmi voi-
tiin sailyttaa. Paivarytmiin he sisallyttivat mm. ruokailun, peseytymisen, liikkkumi-
sen ja tavat seka tottumukset. Hoitajien mielesta oli joskus mahdotonta toteut-

taa kehitysvammaisen potilaan yksil6llisia arkirutiineja.

...alka vaikee, et joitain asioita varmaan pystyis tekeen, mut ei kaikkia
pystyis...

...Sehé&n ois ihanne jos pystyy noudattaan mit§ on... pitais olla omahoita-
ja joka pystyis sit huolehtiin.

Merkittavana koettiin erityisesti se, miten kehitysvammaisen senhetkista tilaa
voi verrata aikaisempaan. Hoitajien mielestd oireyhtymaan liittyvien kayttayty-
mispiirteiden ja senhetkisen sairauden aiheuttamat muutokset kayttaytymisessa
on vaikeaa erottaa toisistaan. Taman vuoksi pitaisi tietdd, millainen kehitys-

vammainen henkil6 on ollut terveena ollessaan.

... tarked tietdd ennen hénen tapaamista just se, ettd minka kuntonen,
mitéd niin kuin ymméart4a... se mill4 tasolla se on ja se ettd mitké on ne
perustoiminnot.
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...kun etté tiedettéis ettd mika se on se normaalitilanne tai ois mukana se
omainen... sehédn helpottaa monesti...

...Jos kehitysvammainen huojuu lattialla istallaan edestakaisin, se ei valt-
tamatta tarkoita, ettd on maha kipeéana tai muuten vaan hermostuttaa olla
sairaalassa.

Saimme haastateltavien kautta kuulla mité asioita esitietolomakkeessamme olisi
tarkea olla. Haastatteluissa pyysimme hoitajia kertomaan, mita tietoja he halu-
aisivat esitietolomakkeessa tulevan ilmi. Hoitajien antamat vastaukset olivat

osastosta riippumatta samansisaltoisia.

...lomakkeessa pitéis lukea, ettd miten kehitysvammainen kertoo omasta
voinnista.

...et onko minké& tasonen ja et pystyyké puhumaan... ja jos ei pysty pu-
humaan et milla tavalla pystyy ilmaiseen itteaan.

...ndma ihan perus: syoké ite, onko vaipat, kdykd vessassa, ... ja missé
asioissa tarttee apua, apuvalineet, ja onko jotain et misté niinku tykkaa...
musiikin kuuntelu tai haluaa et haluaa valot y6lla tai tammdset omat jutut.

...JoS on jotain mitk& haluaa tietylla tavalla tehtdvéan et mitkd ne ois ne
tarkeet asiat sen ihmisen kohdalla.

Ois hyva tietada, et jos on taipuisuutta aggressiivisuuteen kotioloissa, et
miten niitd pystyttais auttaan et mitkd ne konstit on siella et jos vois sa-
moja konsteja kayttdad sit taallakin et jos tieto tulee eteenpain niin totta
kai me sit kaytetaan jos on mahdollista.

Hoitajat kokivat, ettei heilla ole juuri mahdollisuutta vaikuttaa osaston ymparis-
t6on. Hoitajat eivat pysty vaikuttamaan mm. potilashuoneen sisustukseen, hoi-
tovalineisiin, osaston vareihin tai 4aniin. He eivat olleet kuitenkaan huomanneet,
etta fyysisella, psykososiaalisella tai symbolisella ymparistolla olisi merkittavaa
vaikutusta kehitysvammaisen potilaan turvallisuuden tunteelle tai viihtyvyydelle.
Heidan mielestaan sairaalassa ei juuri kukaan potilas voi tuntea oloansa ko-
toisaksi. Omat henkilokohtaiset tavarat voivat kuitenkin helpottaa sairaalassa-

oloa.

...en 00 huomannu et ne ois mitenkdan pelédnneet (hoitovélineitsd)... ei
suhtautuminen oo sen kummempaa...
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...Jos se ois kotoisampi niin sehén ois turvallisempi (ympéristd)... outo
ihminen tai outo ymparistd, ei se varmaan muutu onko kehitysvammai-
nen tai ei...

4.3 Esitietolomakkeen rakentaminen

Lomakkeen kohtuullinen pituus ja ulkoasun selkeys ovat erittdin tarkeitd seka
kayttajalle etta tietojen kasittelijalle. Lomakkeen ulkoasulla on suuri merkitys
esimerkiksi potilaan motivaatioon tayttdd lomake. Liian tiiviisti laadittu tai moni-
sivuinen lomake ei houkuttele tayttdmaan sita huolellisesti. (Kyselylomakkeen
laatiminen 2010.) Haastatteluiden perusteella hoitajat halusivat esitietolomak-
keeseen hyvin monia eri asioita. Tarkeimpina koettiin kehitysvammaisen poti-
laan sairaudet ja toimintakyvyn taso, kommunikointi, oman voinnin ilmaisemi-
nen, paivittaiset toiminnot sek& vointi sairaalaan tullessa. Myos tavalliset tottu-

mukset ja tavat oli hoitajien mielesta tarkea ottaa huomioon.

Kyselyyn on helpompaa vastata, kun kysymykset on suunniteltu loogiseen jar-
jestykseen. Sama koskee aihealueesta toiseen siirtymista. (Kyselylomakkeen
laatiminen 2010.) Laadimme lomakkeen loogisesti etenevéaksi siten, ettd aluksi
tulevat esiin kehitysvammaisen potilaan diagnoosit, seuraavana kommunikointi
seka itsensa ilmaiseminen, paivittaiset toiminnot ja viimeisena tamanhetkinen
vointi. Loppuun jatimme vapaata Kirjoitustilaa omista tavoista, tarpeista ja toi-
vomuksista. Suunnittelimme lomakkeen siten, etta kehitysvammainen tayttaisi
sen l&hiomaisen tai omahoitajan kanssa, silla esimerkiksi sairauden diagnoose-

ja kehitysvammaisen potilaan on hankala hahmottaa.

Aihealueiden jarjestaminen laatikoihin jasentdd paremmin lomaketta ja saa siitéa
selkedmman. Valmiiden vastausvaihtoehtojen laatiminen helpottaa ja nopeuttaa
lomakkeen tayttamista. Tarkead lomakkeessa on tasapainoisuus, yleinen sel-
keys ja sisall6llinen kattavuus. Avoimet kysymykset on usein jarkevaa sisallyt-
taa viimeiseksi arvioitavaksi kohdaksi. Talldin vastaaja paasee "sanomaan sa-
nottavansa" sellaisesta asiasta, jota hanen mielestaan olisi pitdnyt kysya kysy-
myksessa. (Kyselylomakkeen laatiminen 2010.)
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Samoihin asiakokonaisuuksiin liittyvia yksittaisia seikkoja kannattaa kysya erik-
seen esimerkiksi luetteloin. Kysymyssarjoihin vastaaminen on vastaajille usein
helpompaa kuin lukea joko monimutkaisia vaihtoehtoja tai itsedén toistavia ky-
symyksia. (Kyselylomakkeen laatiminen 2010.) Paatimme tehda lomakkeeseen
rastitusvaihtoehtoja, jotka samalla selkeyttaisivat lomaketta. Jaoimme aiheet
laatikoihin ja liitimme kysymyksiin vastausvaihtoehtoja, jotta lomake olisi helppo
tayttaa ja lukea. Teksti kirjoitettiin selkeasti ja lyhyesti. Jokaiseen aihealueeseen
litimme lisatiedoille vapaata kirjoitustilaa, jotta kehitysvammaisen yksilollisyys

tulisi huomioitua.

Esitietolomakkeen alussa pyydetdan kirjoittamaan henkilo- ja yhteystiedot. En-
simmaisessa varsinaisessa aihealueessa kysytaan, mika kehitysvamma tai muu
diagnoosi potilaalla on todettu ja milla alyllisella kehitystasolla han on. Haasta-
teltavat hoitajat toivoivat juuri alyllisen kehitystason liittamista esitietolomakkee-
seen, jotta he pystyisivat paattelemaan, minkalaista sanastoa kehitysvammai-
nen potilas ymmartaa. Heista oli tarkea tietaa, pitaako potilaalle puhua kuin lap-

selle vai kykeneekd han ymmartamaan aikuisten kayttdmaa sanastoa.

Diagnoosit ja sairaudet valitsimme yleisimmin kehitysvammaisilla esiintyvien
sairauksien perusteella, joita olimme teoriaosuudessa aiemmin kasitelleet. Kehi-
tysvammaisuuden aiheuttamiksi diagnooseiksi valitsimme Downin syndrooman,
Fragiili X -oireyhtyméan ja Fetaalialkoholisyndrooman. Liitdnnaissairauksista
nostimme esiin CP-oireyhtyman, pakkoliikkeet ja skolioosin, autismin ja erilaiset
mielenterveyden hairidt. Suuntasimme esitietolomakkeen sisdltéad sisatautiosas-
toille laittamalla lisaksi tilaa kertoa mm. sydén- ja keuhkosairauksista sekéa epi-
lepsiasta. Vaihtoehdot paatimme luetella kokonaisuutena, jossa on mahdollista
rastittaa sopivat vaihtoehdot ja kirjoittaa, mistad sairaudesta tarkemmin on kyse.
Haastavan kayttaytymisen huomioiminen ja siihen oikeiden reagointitapojen tie-
taminen tuli usein haastatteluissa esille, joten litimme senkin ensimmaiseen ai-

healueeseen.
Tutkimuksissa on havaittu, etta hoitajille tuottaa ongelmia mm. kehitysvammai-

sille tarkea kehonkielen tulkinta seké viestiminen ilmeiden, viittomien ja eleiden

avulla (Lainio 2007, 38—-39). Kehitysvammaisilla on yleensa erilaiset kommuni-
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kaation keinot ja he ilmaisevat itseaan omilla tavoillaan (Kaski ym. 2009, 169;
Glover 2006, 37-38). Haastateltujen hoitajien mielestd kommunikaatiokyvyn
selvittaminen koettiinkin tarkedksi. Tama nousi esille myds Vuoren (2005, 32—
35) tekemassa kyselytutkimuksessa sisatautiosastojen sairaanhoitajille. Tutki-
muksessa kommunikointitavan selvittdminen oli hoitajien mielesta ensiarvoista.
Kommunikaatiosta kysyvan aihealueen laitoimme néaistd syista toiseksi ja li-
sasimme siihen yleisimpia tapoja, joilla kehitysvammainen kommunikoi. Vaihto-
ehtoisia kommunikaatiomenetelmia kehitysvammaisilla ovat esimerkiksi kuva- ja
symbolitaulut ja ilmaiseminen ilmein ja elein sek&a koskettamisen avulla (Lainio
2007, 38-40).

Hoitajat halusivat kiinnittdd huomiota myds kehitysvammaisen potilaan tapaan
iImaista itsedén erilaisin tuntein tai muilla tavoin. Oireyhtyméan takia kehitys-
vammaisilla on lukuisia kaytospiirteita, jossa tapahtuvat muutokset tulisi tervey-
denhuollossa huomioida (Arvio & Aaltonen 2011, 106). Potilasta hoidettaessa
on tarkeaa ottaa huomioon sairauden lisdksi myos potilaalle luonteenomainen

kayttaytyminen ja siiné ilmenevat muutokset (Ahonen 2006, 91-92).

Tunteisiin liittyva osio oli mielestdamme hankalin koottava, silla emme pystyneet
l&hteiden kautta tarkasti maarittelem&an, mitkd tunteet korostuisivat sairaalas-
sa. Esimerkiksi siind missa Downin syndroomaa sairastavalle on tarkeaéa hymy,
kosketus ja katsekontakti, autistinen voi kokea saman uhkaavana, jolloin ha&n
voi vahingoittaa toista tai itsedan (Kaski ym. 2009, 106-111). Laitoimme siksi
esitietolomakkeeseen niitd tunteita, jotka on mielestamme helppo kirjoittaa sa-
noin tai kuvin. Liitimme myds tunteita kasittelevaan osioon mahdollisia rauhoit-
tavia asioita, kuten musiikki ja hiljaisuus. Kommunikaatioon ja tunteiden ilmai-
semiseen liittyvien osioiden tarkoituksena on kuvata hoitajalle kehitysvammai-
sen normaalia itsensa ilmaisemista. Tata kautta heidan on helpompi ndhda ke-

hitysvammaisen potilaan kaytoksessa tapahtuvia muutoksia.

Kolmen ensimmaisen aihealueen jalkeen esitietolomakkeessa keskitytaan liik-
kumisen, sybmisen, hygieniasta huolehtimisen paivittaisiin toimintoihin. Lai-
toimme jokaiseen aihealueeseen rastitusvaihtoehtoja seka vapaata tilaa lisatie-

tojen Kirjoittamiseen. Kaikkien osa-alueiden tarve tuli esiin hoitajien haastatte-
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luissa. Sama todetaan myos Vuoren (2005, 32—-40) tekemassa tutkimuksessa.
Tutkimuksen mukaan hoitajien mielesta olisi kohtaamisen ja hoidon jatkuvuu-
den kannalta tarkeda, ettd kehitysvammaisen potilaan kyvyt, jokapaivaisen
elaman apuvalineet ja rajoitteet, kayttaytyminen ja liikkuminen selvidisivat esi-

tiedoista.

Kehitysvammaisilla henkildilla toimintakykyyn vaikuttavat osatekijat ovat tiiviim-
massa vuorovaikutuksessa keskenaan (Vesala ym. 2008, 4). Kehitysvammai-
sen potilaan normaali toimintakyky ja sairauden aiheuttamat muutokset olivat
hoitajien mielestd my0s olennaista tietoa. Lisdsimme nadma esitietolomakkeen
loppuun, koska oma terveydentila silla hetkella sopi aikajarjestyksessa viimei-
seksi. Esitimme muutamia vastausvaihtoehtoja omasta olotilasta ja voinnista

seka jatimme tilaa kirjoittaa tarkemmin omasta voinnista.

Kehitysvammaisen potilaan arkirutiinit, tavat ja tottumukset sek& muut potilaan
tarkedksi kokemat asiat olivat hoitajien mielestd hyva ottaa huomioon. Naiden
tietoon saamiseksi mahdollisia kysymys- ja vastausvaihtoehtoja olisi tullut run-
saasti. Ratkaisimme ongelman laittamalla esitietolomakkeeseen vapaata tilaa
omien toiveiden esittamiseksi emmeka laatineet valmiita vastausvaihtoehtoja.
Viimeisena lomakkeessa halutaan kysya muita lisétietoja. T&han kohtaan ajatte-
limme, etta potilas voisi kertoa aikaisimmista sairaalakokemuksistaan, toiveis-

taan sairaalajaksolta seka muista tarkeiksi kokemistaan aiheista.

Esitietolomakkeesta halusimme sellaisen, jossa kehitysvammainen voisi kertoa
itsestaan. Kirjoitimme siksi esitietolomakkeen "mina” -muodossa. Taustalle ha-
lusimme laittaa lAmminhenkisen kuvan. Kuva antaisi miellyttavan tunteen myés
kehitysvammaiselle ja toivottaisi héanet tervetulleeksi osastolle. Yhteyshenki-
[6mme ei kuitenkaan toivonut sité laitettavan, silla lomake liitettaisiin sdhkdiseen

muotoon sairaanhoitopiirin intranetiin.

Tarkoituksemme oli tehd& lomakkeesta korkeintaan yhden A4:n kokoinen, mut-
ta lopullisesta lomakkeesta tuli kolmesivuinen. Hoitajien haastatteluissa esille
tuli niin monia olennaisia asioita, ettei niitéa ollut mahdollista siséllyttaa yhdelle

arkille. Aikomuksenamme oli kayttda ammattisanastoa mahdollisimman véhan,
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mutta potilaan diagnoosit ja liitannaissairaudet olivat hoitajien mielesta olennai-

sia perustietoja.

4.4 Esitietolomakkeen viimeistely

Tuotteen kehittelyn kaikissa eri vaiheissa on hyva pyytaa palautetta ja arviointia.
Vasta eri vaiheissa tehtyjen versioiden ja niistd saatujen arvioiden seké& koke-
musten jalkeen kaynnistyy viimeistely. Viimeistelyvaiheessa kaytetdan hyvaksi
saatua palautetta ja hiotaan tuotteen yksityiskohdat kayttajalle sopivaksi. (Jam-
sé& & Manninen 2000, 80.)

Esitietolomakkeesta tekem&mme ensimmaisessa versiossa oli suunniteltuna
lomakkeen siséltd ja ulkoasu asiakaslahtoisyys ja kaytannollisyys huomioiden.
Halusimme pyytaa esitietolomakkeen siséallosta ja ulkoasusta yhteyshenkilolta
ja opettajilta palautetta ennen kuin muokkaisimme sen PPSHP:n vaatimusten
mukaisiksi. Palautteella varmistimme, ettd olimme saavuttamassa esitietolo-
makkeelle asetettuja odotuksia ja tavoitteita. Saamamme palaute antoi meille

mahdollisuuden viela kehittda lomakkeen ulkoasua ja siséltoa.

Ohjausryhmaltad saamamme palautteet esitietolomakkeen ensimmaisen version
siséllésta ja ulkoasusta olivat positiivisia. Lomakkeen kokonaisuus on hyva:
"mind” -muoto on sopiva kehitysvammaisille, asiasisallot olivat kattavia ja tar-
peeksi tiiviitd. Vastausvaihtoehtojen rastittaminen koettiin hyvana silla se Yleis-
vaikutelma lomakkeesta on lamminhenkinen, koska se kertoi kehitysvammai-
sesta henkilostd objektiivisesti. Teksti on selkokielistd ja esitietolomakkeessa

esille tuomamme aihealueet korostuvat sairaalassa.

Esitietolomakkeen sisaltamid asiakokonaisuuksia meidan ei tarvinnut juuri
muuttaa ensimmaiseen versioon. Lisasimme diagnosoitujen sairauksien jouk-
koon joitakin oireita ja sairauksia, joita kehitysvammaisilla voi olla. Jasentelim-
me myds aihealueet loogisemmin eteneviksi. Sisallosta jouduimme tiivistAmaan
joitakin yksittaisia asioita, jotta lomakkeesta ei tulisi liian pitkd. Mm. puhtauteen
liittyvat asiat, joille olimme varanneet vapaata kirjoitustilaa, tiivistimme rastitetta-

viin asiakokonaisuuksiin. Muokkasimme lomakkeen PPSHP:n lomakkeille
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suunnattujen vaatimusten mukaisiksi. Esitietolomakkeen toinen versio jai lopul-
liseksi ja sen hyvaksyi medisiinisen tulosalueen ylihoitaja lokakuussa 2011.

Luovutimme valmiin esitietolomakkeen (Liite 3) OYS:n yhteyshenkilollemme
marraskuussa 2011.
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5 PROJEKTIN ARVIOINTI

Projektin tavoitteena oli tehda kaytanndollinen, asiakaslahtdinen ja laadukas esi-
tietolomake OYS:n sisatautiosastojen hoitajille. Esitietolomakkeen avulla hoita-
jat saavat yksilollista tietoa osastolle tulevasta kehitysvammaisesta potilaasta.
Esitietolomakkeen tavoitteena oli parantaa kehitysvammaisen potilaan ja hoita-

jan valista vuorovaikutusta.

5.1 Esitietolomakkeen arviointi

Laatu voidaan maaritella niistd ominaisuuksista koostuvaksi kokonaisuudeksi,
johon perustuu organisaation, tuotteen, palvelun tai tietyn prosessin kyky tayt-
taa sille asetetut vaatimukset ja siihen kohdistuneet odotukset. Sosiaali- ja ter-
veydenhuollossa laadun voisi myds maaritella kyvyksi tayttda asiakkaiden pal-
velujen tarve ammattitaidolla, edullisin kustannuksin ja lakien, asetusten ja méaa-
raysten mukaisesti. (Idanpaa-Heikkila ym. 2000, 8.) Kayttajan nakdkulmasta
katsottuna laadukas tuote vastaa hanen tarpeisiinsa ja tyydyttaa asiakkaan odo-
tukset. Laadukas tuote aiheuttaa vain vahan kielteistd palautetta ja korjaustar-
vetta. (Jamsa & Manninen 2000, 127.)

Valitsimme palautekyselyt esitietolomakkeen testaamisen sijaan, koska hoitaji-
en arvion mukaan kehitysvammaisten potilaiden maara vaihtelee suuresti
OYS:n medisiinisen tulosalueen vuodeosastoilla. Joskus kehitysvammaisia
henkil6itd on potilaana vuodeosastoilla kuukauden sisélla useita, mutta voi
my0s olla pidempia jaksoja, jolloin heita ei ole. Palautekyselyita hyvaksytysta
esitietolomakkeesta lahetettiin  yhteens& seitsemaélle osastonhoitajalle. Toi-
voimme, ettd osastonhoitaja vastaisi kyselyyn, koska olimme heihin yhteydessa
sopiessamme haastateltavista hoitajista. Palautekyselyilla varmistimme esitieto-
lomakkeen laadukkuutta ja halusimme selvittaa, vastasiko esitietolomake sille

asetettuja toiveita.

Palautekyselyssa kysyimme, vastasiko esitietolomake osastolle tulevan kehi-

tysvammaisen potilaan hoitotyén tarpeita. Pyysimme osastonhoitajia arvioi-
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maan, ovatko lomakkeen aihealueet hoitotydssa olennaisia, puuttuuko jokin tar-
ke& osa-alue tai voiko jonkin ottaa pois. Kyselyssa halusimme myds arvion, on-
ko lomake kaytannoéllinen seka asiakaslahtdinen. Palautekyselyissa osastonhoi-
tajilla oli myds mahdollisuus antaa kehittdmisehdotuksia. Kyselyitd palautettiin

madaraaikaan mennessa takaisin viisi kappaletta.

Palautekyselyista selvisi, etta sisalloltaan esitietolomake on kattava. Hoitotydn
kannalta arvioiden tarkeimmat osa-alueet tulevat esiin. Ensimmaéinen sivu arvi-
oitiin liilan vaikeaksi kehitysvammaiselle potilaalle itselleen taytettavaksi. Taméan
olimme jo esitietolomaketta tehdessa ottaneet huomioon maéaarittelemalla, etta
esitietolomakkeen tayttaisi kehitysvammainen potilas yhdesséa omaisen tai saat-
tajan kanssa. Haastateltavat hoitajat halusivat lomakkeessa olevan kehitys-
vammaisen potilaan diagnoosin sek& alyllisen kehitystason. Laatukriteereissa
olimme maaritelleet, ettda kayttaisimme esitietolomakkeessa mahdollisimman
vahan ammattisanastoa, jotta esitietolomakkeesta tulisi asiakaslahtéinen. Tasta

kriteerista paatimme joustaa haastatteluista keraamamme aineiston vuoksi.

Esitietolomakkeen ulkoasu arvioitiin hyvaksi, selkeéksi sek& yksinkertaiseksi.
Lomake koettiin hyvin jasennellyksi ja helposti taytettavaksi, koska aihealueet
on laitettu laatikoihin. Lomake sai myds myodnteista palautetta ulkoasun lam-
minhenkisyydestd kysymysten asettelun takia. "Mind” -muodon kaytté koettiin

positiivisena.

Osastonhoitajat kokivat, etta esitietolomakkeen aihealueet olivat olennaisia. Eri-
tyisesti pidettiin tarke&na, etta esitietolomakkeessa kysyttiin tapoja, arkirutiineja,
kehitysvammaisen potilaan psyykkistd puolta ja itsensa ilmaisemista. Palaut-
teista ilmeni myos ehdotus kasvokuvien kayttda tunnetilojen kysymisessa. Eh-
dotus on mielestdmme hyva ja varteenotettava. Kuitenkin kasvokuvien liittdmi-
nen tunnetiloihin veisi tilaa sek& pidentaisi lomaketta. Lomakkeemme oli piden-
tynyt jo kolmelle A4 -lehdelle asiasiséltdjen laajuuden vuoksi, joten paatimme
jattéa kasvokuvat pois. Joitakin esitietolomakkeessa valitsemiamme tunnetiloja,
kuten rauhallinen, virkea ja levoton, on myds vaikea ilmaista selkeasti kuvin. Pi-

damme kuitenkin hyvin mahdollisena, ettd tunnetiloja kuvaavia kasvoja voisi
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lomakkeeseen liittaa, kun hoitotydssa havaitaan, mita aihealueita voisi lomak-

keesta ottaa pois.

Palautekyselyissa arvioitiin myos esitietolomakkeelle asettamiamme laatukritee-
reitd. Esitietolomake arvioitiin kaytannolliseksi kehitysvammaiselle potilaalle ja
hanen saattajalleen tai omaiselleen. Saamamme palautteiden perusteella esitie-
tolomakkeemme on myds asiakaslahtdinen. Esitietolomakkeessa tulee esille
osastonhoitajien mielesta ne tarkeat asiat, joita he tarvitsevat kehitysvammaista
potilasta hoidettaessa. Hoitajien mielesta lomakkeen avulla kehitysvammainen
potilas voi kertoa henkilokohtaisista tavoistaan, tarpeistaan seka toiveistaan
saapuessaan osastolle. Palautekyselyissa eivéat osastonhoitajat olleet tarkem-
min kuvailleet esimerkein, miten he kokivat kaytanndllisyyden ja asiakaslahtoi-

syyden tulevan esille.

Palautekyselyssa toivottiin, ettd lomake tulisi sairaalan omaan Esko-ohjelmaan,
jolla potilaiden hoitosuunnitelmat tehdaan, paivitetaan ja arvioidaan. Palaute-
kyselyiden saatekirjeessa unohdimme mainita, ettéd lomake tulee PPSHP:n in-
tranetiin, josta se on saatavilla séhkdisessd muodossa. Tata kautta esitietolo-

make on myods helppo paivittda ja muokata.

Huomasimme palautekyselyitd saatuamme, ettd palautekyselylomaketta olisi
ollut tarpeen tarkentaa. Olisimme halunneet yksityiskohtaisempaa tietoa saavu-
tetuista hyvista ja huonoista puolista sek& kehittamisehdotuksista. Emme erik-
seen toivoneet, ettd laatukriteereitd olisi arvioitu tarkemmin. Taman vuoksi pa-
lautekyselyn analysointi jai tulkinnanvaraiseksi. Palautekyselyissa emme myds-

kaan muistaneet mainita lomakkeen liittamisesta sahkodiseen muotoon.

Esitietolomakkeesta tuli mielestdamme sellainen kuin halusimme. Se on selke4,
helposti ymmarrettava, tarpeeksi informaatiota sisaltava, yksilolliset tarpeet
huomioonottava ja asiakaslahtdinen. Odotimme mielenkiinnolla erityisesti en-
simmaisia arvioita esitietolomakkeestamme. Mm. esitietolomakkeen ulkoasu
perustui omiin kriteereihimme, joten emme voineet olla varmoja, miten ulkopuo-

linen yhteisty6taho esitietolomakkeen nékisi.
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Esitietolomakkeen suunnitteleminen oli haastavaa, koska kaikki oleellinen tieto
taytyi saada mahtumaan muutamalle paperiarkille. Kaikkea, mita hoitajat halu-
aisivat tietaa, ei voinut laittaa lomakkeeseen. Opimme kuitenkin rajaamaan ai-
healueita ohjausryhman ja haastatteluiden perusteella siten, etta lopullisesta
esitietolomakkeesta tuli jokaiselle sisétautiosastolle sopiva. Esitietolomakkeen
arvioinnin ja palautteiden kerdamisen aikana harjaannuimme paremmin teke-

maan kompromisseja sekd myds puolustamaan omia valintojamme.

5.2 Projektity6skentelyn arviointi

Projektimme tulostavoitteena oli valmistaa esitietolomake, jonka avulla hoitajat
saavat riittvasti tietoa osastolle tulevasta kehitysvammaisesta potilaasta. Kehi-
tysvammaisella potilaalla on mahdollisuus esitietolomakkeen avulla myds ker-
toa hoitajille tarkeiksi kokemistaan asioista, tavoistaan, tottumuksistaan ja arjes-
taan. Saamiemme palautteiden perusteella projektille asettamamme tulostavoi-
te on saavutettu. Palautteiden antajien mielesta esitietolomakkeessa tulevat
kaikki olennaiset asiat hyvin esille. Liséksi koettiin, etta esitietolomake tarkkailee

objektiivisesti kehitysvammaisen arkielam&é, tapoja ja tottumuksia.

Toiminnallisena tavoitteena oli, ettd esitietolomake parantaa hoitajan ja kehi-
tysvammaisen potilaan valistd vuorovaikutusta ja takaa kehitysvammaiselle po-
tilaalle yksil6llisen hoidon. Tavoitteena oli, etté esitietolomake auttaa OYS:n si-
satautiosastojen hoitajia luomaan luottamuksellisen, asiakaslahtdisen ja turvalli-
sen hoitosuhteen kehitysvammaiseen potilaaseen. Tata tavoitetta on kuitenkin
vield hankala arvioida, silla esitietolomaketta ei ole testattu kaytannoén hoito-
tyossa. Kyselyistd saamamme palautteen perusteella osastonhoitajat kuitenkin
arvioivat esitietolomakkeen toimivan ja helpottavan kehitysvammaisen potilaan
hoitoa. Valitettavasti meilla ei ole mahdollisuutta seurata, miten esitietolomake
edistda hoitajan ja kehitysvammaisen potilaan valista vuorovaikutusta. Olisi
mielenkiintoista tietdd, onko laatimamme esitietolomake auttanut kehitysvam-
maista potilasta saamaan yksilollista ja laadukasta hoitoa osastoilla. Toivomme,
ettd esitietolomakkeesta olisi konkreettista apua kehitysvammaisten potilaiden
hoidon laadukkuuden parantamisessa.
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Oppimistavoitteenamme oli saada ja syventaa tietoa kehitysvammaisuudesta
seka sisatautihoitotydsta. Tavoitteenamme oli my6s oppia kunnioittamaan eri-
laisia potilaita seka suhtautumaan erilaisuuteen luonnollisena osana sairaanhoi-
tajien tydta. Koemme, etta opinnadytetyon tekeminen auttoi meita saavuttamaan
oppimistavoitteemme. Pystymme tulevassa ammatissamme ottamaan huomi-
oon kehitysvammaisen potilaan erityistarpeet seka arvostamaan niita. Liséksi
tieto-taito kehitysvammaisuudesta ja sisatautihoitotydsta on syventynyt. Tavoit-
teenamme oli lisdksi kehittda moniammatillisen yhteistyon ja tiimitydskentelyn
taitoja. Taméakin tavoite saavutettiin.

Projektityd vaati pitkdjanteisyytta ja jarjestelmallisyytta. Alkuperdinen tarkoituk-
semme oli saada projektimme paatokseen aikaisemmin, mutta henkilékohtaisis-
ta syista ja yhteistydkumppanin aikataulusta projektin paattaminen pitkittyi. Pi-
dimme projektipaivakirjaa kaymistamme keskusteluista, ideoista ja yhteydenpi-
dosta projektiorganisaation jasenten valilla. Paivakirja auttoi meitd myds projek-

tin vaiheiden hahmottamisessa.

Projektitybn monien vaiheiden hahmottaminen ja ymmartaminen tuntui alussa
lahes ylivoimaiselta. Projektin aikana valivaiheiden tarpeellisuus ei avautunut,
mutta lopussa ymmarsimme niiden merkityksen projektin lapiviennille. Koko
opinnaytetyon prosessi kesti kaksi ja puoli vuotta. Usein tuntui, ettd ajallisesti

lyhyempi prosessi olisi ollut mielekkdampéa ja motivoivampaa.

Tiimityoskentelytaitojen karttumisen kannalta projektimme oli onnistunut. Tyos-
kentelyssd opimme ottamaan huomioon toistemme ja muiden mielipiteitéa ja
kompromissin teon kyky parani huomattavasti. Moniammatillinen yhteistyé on-
nistui projektin lapiviennissa yllattavan hyvin. Saimme apua ja neuvoja mm.
opettajilta, sairaanhoitajilta, osastonhoitajilta, opiskelutovereilta ja atk-

tukihenkildilta.
Projektitydn aikana oli mielenkiintoista tutustua eri organisaatioihin ja niiden

toimintaan seka luoda yhteyksia eri terveydenhuoltoalan ammattilaisiin. Tuot-

teen tekeminen kaytannon tydelamaan antoi motivaatiota ja luovuutta. Projektin
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toteuttamisen suurimpia haasteita olikin oppia olemaan kriittinen omasta tuotok-
sesta ja vastaanottamaan toisten esittama kritiikki. Tuotekehittelyssa tehdessa
huomasi usein, ettd suunnitelmat muuttuvat ja kaikkeen taytyy yrittaa varautua
etukateen. Alkuperainen tarkoituksemme oli tehda esitietolomake paperiversio-
na, lopullinen on kuitenkin sahkoisessd muodossa PPSHP:n intranetissa. Nain
ollen sivumaara muuttui yhdesta A4- paperiarkista lahes kolmesivuiseksi, tulos-

tettavaksi ja paivitettavaksi, versioksi osaston tietokoneella.

Tekijoiden valinen yhteistyd toimi koko projektin ajan saumattomasti. Projektin
l&pivieminen ei ole huonontanut tekijoiden henkilokohtaisia véleja, vaan on pa-
remminkin lahentéanyt. Opimme kayttamaan tietotekniikkaa apuna projektin ai-
kana, silla henkilokohtaisten menojen vuoksi emme voineet olla aina samassa
tilassa tyoskentelemassa projektin parissa. Sahkopostin valityksella tallaisista
tilanteista kuitenkin selvittiin.

Projektitydskentely antoi paljon mahdollisuuksia myos etsia ja tarkastella lahtei-
ta. Valitettavasti emme loytaneet kattavasti tuoretta tutkimustietoa kehitysvam-
maisen potilaan kohtaamisesta terveydenhuollossa. Kehitysvammaisuuteen liit-
tyvia tutkimuksia on tehty, mutta suurin osa niista liittyy elinoloihin, asumiseen ja
toimintakykyyn. Kayttdessamme lahteita, arvioimme mahdollisen julkaisijan tai
sivuston luotettavuutta tietolahteena. Sen vuoksi kaytimme |&hdemateriaalina
padasiassa Terveyskirjaston ja Terveysportin sivustojen kautta I6ydettavia ar-
tikkeleita ja tutkimuksia. My6s Kansanterveyslaitoksen ja Sosiaali- ja Terveys-
ministerion sivustot seka Cp-vammaliiton ja Kehitysvammaliiton sivustot ovat
luotettavia ja sangen laajoja tiedonlahteita. Kayttdmistamme opinnaytetoista

otimme huomioon ainoastaan tulokset.

43



6 POHDINTA

Opinnaytetydmme aihe oli mielenkiintoinen ja monipuolinen. Oli haastavaa luo-
da oikeanlainen ja toimiva esitietolomake potilasryhmalle, joka on niin monipuo-
linen kuin kehitysvammaiset. Erityisesti pidimme siita, ettd saimme mahdolli-
suuden edistdd kehitysvammaisen potilaan ja hoitajan valista vuorovaikutusta ja
auttaa takaamaan yksil6llistéa hoitoa. Kehitysvammaisia on monentasoisia, hei-
dan toimintakykynsa vaihtelee suuresti riippuen vamman laadusta ja siihen liit-
tyvista liitannaissairauksista. Osa heista voi toimia osana ty6- ja opiskeluelamaa
ja yhteiskuntaa, toiset ovat taysin muiden avun varassa. Kysymysten laatimi-
nen, niiden sanamuotojen suunnittelu ja ulkoasun suunnittelu oli haastavaa,
koska halusimme, ettd lievasti kehitysvammainen potilas voisi itse tayttaa lo-

makkeen.

Tulevaisuudessa olisi ehkéa tarpeen tarkastella esitietolomakkeen kaytettavyy-
den osalta myos kehitysvammaisten potilaiden mielipidettd. Koska emme itse
testanneet lomaketta hoitotydssa, aiheesta kiinnostuneille se voisi olla vaihtoeh-
tona. Olisi mielenkiintoista saada tietd&, toimiiko esitietolomake kehitysvam-

maisten potilaiden hyvaksi pidemmalla aikavalilla.

Opinnaytetyoprosessi mahdollisti tutustumisen kehitysvammaisen henkilén
elamaan edes pintapuolisesti. Tutkimuksiin ja artikkeleihin perehtyessa ymmar-
si, kuinka heterogeeninen potilasryhma kehitysvammaiset ovat; osa voi asua
kotona ja osallistua yhteisbn toimintaa, toiset ovat vuodepotilaina palvelukes-
kuksissa. Ymmarsimme myds, mita muita sairauksia ja vaikeuksia kehitysvam-

masta voi potilaalle aiheutua.

Opinnoissamme ei ole kehitysvammaisuutta kasittelevia pakollisia opintoja, jo-
ten opinnaytetyoprosessi antoi meille mahdollisuuden tutustua kehitysvammai-
sen elamé&an. Saimme tilaisuuden huomata, miten voimme tulevina sairaanhoi-
tajina luoda kehitysvammaiselle potilaalle mahdollisimman lampiman ja luotta-
muksellisen hoitosuhteen. Opinnadytetyon ansiosta tiedamme, mihin asioihin
tulohaastattelussa kannattaa kiinnittdd huomiota, kuinka kehitysvammaista poti-
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lasta olisi hyva lahestya ensikohtaamisella ja etta heihin tulee asennoitua kuten

muihinkin potilaisiin.

Harjaannuimme prosessin aikana hakemaan tietoa jarjestelmallisesti eri lahteis-
td ja asiantuntijoilta. Myds kriittinen suhtautuminen teoria-aineistoon kehittyi.
Opinnaytetyoprosessin aikana olimme yhteydessa moniin ammattikunnan edus-
tajiin, opiskelijoihin, opettajiin, hoitajiin, koordinoijaan, atk-tukihenkiléihin ja kir-
jastotyontekijoihin. Vuorovaikutustaidot ja yhteistyokyky kehittyivat, samoin kyky

puolustaa omaa tyotamme ja perustella tekemidmme paatoksia.

Ymmarsimme, millaisen haasteen edessa osastojen sairaanhoitajat ovat kehi-
tysvammaisia potilaita hoitaessaan. Tietopohja kehitysvammoista vaikutti ole-
van suppea. Kokemuksella tuntui olevan suuri osuus tietopohjan luomisessa.
Haastatelluista moni myodnsi suoraan, ettei heilla sairaanhoitajaopintojen aikana
kasitelty kehitysvammoja tai miten kehitysvammaisia potilaita tulisi kohdata.
Kehitysvammaisiin liittyvia tutkimuksia on tehty monia, usein kuitenkin auttajan,
ohjaajan tai jonkun muun ulkopuolisen ndkotkulmasta katsoen. Usea haastatel-
luista kertoi myds, ettei osastolla ole ollut hoidettavana kovin paljon kehitys-
vammaisia potilaita, joten kokemuksen kautta tieto-taitoa ei voi kertyakaan pal-
joa. Kuitenkin haastateltavilla hoitajilla ilmeni halu ottaa kehitysvammaisen poti-

laan yksil6lliset tarpeet huomioon ja antaa mahdollisimman laadukasta hoitoa.

Kehitysvammaisen potilaan oma aani jad hoitoymparistéssa usein "hamaéaran
peittoon”. Olisikin tarpeen tehda laajempia tutkimuksia siita, mitd mielta kehitys-
vammaiset itse ovat saamastaan hoidosta tai kohtelusta terveydenhoidossa.
Heilla on samat oikeudet hyvaan ja laadukkaaseen hoitoon ja kohteluun kuin
muillakin, mutta usein heiddn oma mielipiteensa ja erityistarpeensa ohitetaan

kiireeseen tai tieto-taidon puutteeseen vedoten (Bjornstrém ym. 2009, 17-19).

Kehitysvammaisen potilaan erilaisuus herattaa joissakin ihmisissa pelkoa ja en-
nakkoluuloja. Kaikki uusi ja tuntematon hammentaa useimpia meista. Kehitys-
vammaisista puhuttaessa saa ajoittain kuvan, etta kehitysvammainen henkild
on aina haastava tai vaikea potilas. Kehitysvammaisilla henkil6illa on kuitenkin

samanlaiset tunteet ja tarpeet kuin muillakin ihmisilla. Heilla on vain erilaiset
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kommunikaation keinot, heidan ulkonakonsa voi olla poikkeava ja kayttaytymi-

sensé persoonallista.

Projektimme haastatteluiden perusteella herdsi mielenkiinto myoés siihen, mita
hoitajat oikeastaan tietavat eri kehitysvammoista ja liitAnnaissairauksista, ja mi-
ten he kokevat tietopohjansa riittdvan kehitysvammaisen potilaan hoitamiseen.
Olisi hienoa lukea mydhemmin ko. aiheesta laajasti tehdyt tutkimustulokset.
Toinen, laajempi tutkimuksen aihe, olisi hoitajien omat ennakkoasenteet moniin
marginaaliryhmiin, kuten vierasmaalaisiin, eri uskontokuntien jaseniin tai kehi-

tysvammaisiin potilaisiin.
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LIITE 1. Teemahaastattelurunko

HAASTATTELUN TEEMAT

MILLAINEN ON KEHITYSVAMMAINEN ASIAKAS?

Kuinka paljon tietoa kehitysvammaisuudesta osastonne hoitajilla on?
Mita erityispiirteitéa heilla nékyy potilaina?

Onko saattaja mukana?

Miten hoitoprosessi paaasiallisesti menee?

Olisiko teidan mielestanne tarkeaa tietda jotain kehitysvammaisesta poti-
laasta ennen hédnen tapaamistaan (esim. miten han suhtautuu tahan ti-
lanteeseen tai millainen han on luonteeltaan)?

O

0O O O O

ONGELMIA ERILAISISSA ARKIPAIVAAN LIITTYVISSA TAIDOISSA:
KASITTEELLISIA

@)
@)
@)

@)
@)

Miten pystyy kertomaan omasta terveydestaan?

Miten ymmartaa hoitojen tai ladkkeiden tarpeellisuuden ja tarkeyden?
Miten valmistautuminen sairaalaan lahtoon tai hoitotoimenpiteisiin
onnistuu?

Mink& olette huomanneet auttavan heitd ymmartamaan hoito-ohjeet?
Mika tieto auttaisi teitd, jotta kehitysvammainen ymmartaisi paitsi ti-
lanteensa my6s sen vaatimat toimenpiteet, hoidot ja la&kityksen?

SOSIAALISIA

o

O O O O O

Miten kommunikointi onnistuu kehitysvammaisten kanssa?

Miten he suhtautuvat uusiin ihmisiin ja kohtaavat heita?
Pyrkivatko toimimaan yhdessa toisten potilaiden kanssa?

Mit& haluaisivat tehd&a osastolla?

Miten hyvin muistavat henkil6ita ja tilanteita?

Mitd kommunikointiin, vuorovaikutukseen ja sosiaaliseen kanssa-
kaymiseen liittyvia asioita toivoisitte saavanne etukéteen kehitys-
vammaisesta tietaa?

KAYTANNOLLISIA

o

0O O O O O

(@]

Miten huolehtii itsestdén ja jokapdaivaisista toiminnoista, kuten pesey-
tymisestd, puhtaudesta, likkumisesta ja syomisesta?

Millaisia apuvélineitd, apukeinoja tms. tarvitsevat osastolla?

Kuinka huolehtivat la&kityksestaan tai ladkkeiden ottamisesta?
Luottavatko he yleensa osaston hoitajiin?

Miten itse ottavat hoito-ohjeet huomioon?

Seuraavatko oman tilanteensa muuttumista (esim. kivun lisdantymi-
nen)?

Mik& auttaisi helpottamaan kehitysvammaisen asiakkaan hoidosta,
toimenpiteista ja paivittaisissa toiminnoissa selviytymista sairaalassa?

MILLAINEN ON IHANTEELLINEN HOITOYMPARISTO?
FYYSINEN YMPARISTO?

o

@)
©)

Miten olette huomanneet sairaalan huoneen tai toimenpidehuoneen
vaikuttavan kehitysvammaiseen potilaaseen?

Miten suhtautuvat hoitovalineisiin?

Minka olette huomanneet lisdavan heille turvallisuuden tunnetta uu-
dessa ymparistossa?
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PSYKOSOSIAALINEN YMPARISTO?
o Miké saa heidan olonsa araksi tai uhatuksi?
o Miten suhtautuvat uuden hoitajan tekemiin toimenpiteisiin?
o Minkéa ajattelisitte lisdavan kehitysvammaisen luottamusta teihin ha-
net kohdatessanne?
o Mikd muu kuin omahoitaja tai omainen auttaisi henkisessa jaksami-
sessa?
SYMBOLINEN?
o Miten eri aistein havaittavat asiat vaikuttavat heidén oloonsa, esim.
lampd, huonekalut, tilat, sekalaiset tavarat, melu ym.?
o Miten suhtautuu yleensa eri vareihin, kuvioihin ja aaniin (esim. laaka-
rin valkoinen takki, veren punainen vari, happipullon suhina)?
o Mita olette huomanneet kivun hanelle merkitsevan, yhdistaako han
sen esim. johonkin esineeseen kuten neulaan?
o Minka olette naista asioista huomanneet tai mink& voisitte kuvitella
auttavan yhteistyota?

MIELENTERVEYDEN ONGELMAT KEHITYSVAMMAISILLA ASIAKKAILLA
o Miten eri mielenterveyden ongelmat ilmenevat?
o Mita teidan mielestanne olisi naista asioista tarkea tietaa?
o Miten niistd huolehditaan osastollanne?
o Miten turvallisuus otetaan huomioon (esim. haastavasti kayttaytyvilla)?
OSASTOITTAIN:
OS 33 neurologinen osasto:

o Kehitysvammaisilla on paljon neurologisia sairauksia, mm. epilepsiaa.
Miten kehitysvammaisuus tuo haastetta hoitoon?

o Mika osa-alue tuo eniten ongelmia kehitysvammaisen hoidossa ja mi-
ka tieto sita voisi helpottaa (esim. kommunikointi tai oman sairauden
ymmartaminen)?

OS 34 keuhkosairauksien osasto:

o Kehitysvammaisilla on liitannaissairauksina mm. CP-vammaa ja
epamuodostumia, jotka vaikeuttavat hengitystydta. Kuinka nama asiat
otetaan huomioon osastolla?

o Mika tieto helpottaisi hoitoa ja sairaudesta paranemista (esim. asen-
tohoito)?

OS 35 kardiologinen osasto:

o Kehitysvammaisilla on usein synnynnaisia sydansairauksia, jotka
saattavat vaatia leikkauksia. Mita taytyy erityisesti ottaa huomioon
kehitysvammaisen ollessa kyseessa?

o Minka olette kokeneet olevan haasteellisinta hoidossa ja mika sita
voisi helpottaa?

OS 42 infektiosairauksien osasto:

o Jos kehitysvammainen potilas on eristyksessa, miten han suhtautuu
ymparistdoon, joka on muuttunut niin paljon (eristysvaatteet ym.)?

o Infektiosairaudet ovat yleisia kehitysvammaisilla, jotka eivat osaa tar-
kasti kertoa terveydentilastaan. Miten kehitysvammaisuus huomioi-
daan nailtd osin osastollanne?

o Mika tieto helpottaisi teitd kehitysvammaisen hoidossa?
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LIITE 2. Esitietolomakkeen laadunvarmistustaulukko

Kriteerit

RAKENNETEKIJAT

PROSESSITEKIJAT

TULOSTEKIJAT

Kaytannoéllinen

Suunnittelemme tuot-
teemme OYS:n tyylivaati-
musten mukaisesti.
Teemme lomakkeesta ul-
koasultaan helppolukui-
sen kokoamalla tarpeelli-
sen tiedon esille lyhyesti,
jolloin lomake on selkeé.
Yksinkertaisuus auttaa
myo6s kehitysvammaisia
potilaita, koska lomake on
helppo tayttaéa. Lomak-
keesta tulee korkeintaan
yhden A4 kokoinen.

Valmistamme tuotteemme
teoriatiedon lisaksi hake-
malla aktiivisesti palautetta
ja neuvoja yhteistydkump-
paneiltamme Tahkokan-
kaan palvelukeskuksesta
ja OYS:n sisatautiosastoil-
ta. Khymme usein tapaa-
massa yhteyshenkilditam-
me, jolloin heidan antaman
palautteen perusteella ke-
hitamme lomaketta lopulli-
seen muotoon. Lomak-
keessa kysytyt asiat erot-
tuvat toisistaan, ne laati-
koidaan, numeroidaan se-
ka tarvittaessa muutetaan
monivalintaisiksi.

Esitietolomake on hyodylli-
nen apuvaline hoitajan
kohdatessa kehitysvam-
maisen potilaan, silla siina
selviaa yksildllisesti kehi-
tysvammaisen elamanti-
lanne, erityistarpeet ja
psyykkinen hyvinvointi se-
k& hoidon haasteet. Lo-
makkeen selkeys, helppo-
lukuisuus ja yksinkertai-
suus varmistavat lomak-
keen kaytettavyyden vas-
taanottotilanteessa.

Asiakaslahtdinen

Valitsemme esitietolomak-
keen sisaltdon asioita, jot-
ka kuuluvat potilaaksi tule-
van kehitysvammaisen
arkielaméaén ja jotka ovat
kaikilla potilailla erilaiset.
Koska ndma aihealueet
ovat laajoja, kokoamme
niista hoidon kannalta tar-
keimmat esiin ja jatdmme
lisatietoja varten vapaata
kirjoitustilaa. Ulkoasultaan
lomakkeesta teemme
OYS:n tyylivaatimusten
puitteissa lamminhenkisen
lisaamalla pohjasta erottu-
van kuvan.

Huomioimme, etta esitieto-
lomakkeen sisaltd on
suunniteltu sopivaksi ke-
hitysvammaiselle poti-
laalle. Teemme lomakkeen
niin, etta siind kunnioite-
taan potilaaksi tulevaa ke-
hitysvammaista ja luodaan
jo alusta asti hyvaa hoi-
toilmapiiria. Otamme huo-
mioon kuka lomakkeen
tayttaa: suunnittelemme
sen siten, etta sen voi la-
hettdd ennen osastolle
tuloa kotiin kehitysvam-
maiselle luettavaksi, mutta
taytettaisiin yhdessa hoita-
jan ja huoltajan

kanssa joko kehitysvam-
maisen hoitopaikassa tai
osastolle tullessa. Tekstin
tulee olla fontiltaan suu-
rempaa ja kysyttyjen asioi-
den tulee olla selkokielel-
14, muutamalla sanalla il-
maistuja. Lomakkeessa ei
kaytetd ammattisanastoa
kuin diagnoosissa.

Esitietolomakkeen kysy-
mykset turvaavat hyvan
hoitosuhteen luomista aut-
tamalla OYS:n sisatauti-
osastojen hoitajia suunnit-
telemaan alusta asti kehi-
tysvammaiselle potilaalle
sopivan ja yksil6llisen
hoitosuhteen, hoidon ja
hoitoympariston.
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Laadukas

Suunnittelemme lomak-
keen kayttamalla hyodyksi
OYS:n ja Tahkokankaan
palvelukeskuksen ammat-
titaitoa, eri tutkimuksia ja
teoriatietoja. Tallennam-
me esitietolomakkeen cd-
levylle sellaiseen muotoon,
etta sisaltdd voi muokata
ja paivittaa.

Teemme lomakkeen huo-
lellisesti ja pyydamme
mahdollisimman monia
palautteita, jotta siita tulee
seka sisatautiosastojen
sairaanhoitajien etté poti-
laiksi tulevien kehitysvam-
maisten tarpeiden mukai-
nen. Teemme esitietolo-
makkeesta Microsoft Offi-
cen Word-ohjelmalla cd-
levylle lopullisen version.

OYS:n sisatautiosastojen
hoitajat saavat esitietolo-
makkeesta selville juuri ne
asiat, jotka heidan mieles-
taan olisi hyodyllista tietda
kohdattaessa kehitysvam-
maista potilasta. Hoitohen-
kilokunta voi milloin tahan-
sa muokata esitietolomak-
keen sisaltda sen hetken
tarpeisiin sopivaksi.

Mukaillen Manninen, E. 1.4.2010
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