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TIVISTELMA

Kandidaatintutkielman tarkoituksena oli kirjallisuuskatsauksen avulla kuvata, minka-
laista tutkimusta kehitysvammaisen hoitotydsta on tehty ja mitk& ovat kehitysvammai-
sen hoitotyon erityispiirteet. Tutkimuskysymyksina ovat: Minkélaista tutkimusta kehi-
tysvammaisten hoitotydsta on tehty, ja mitka ovat kehitysvammaisen hoitotyon erityis-
piirteet? Tietoa tutkielmaan haettiin PubMed- ja Cinahl- ja Medic-tietokannoista maa-
liskuussa 2014. Tietokantahaulla 16ytyi yhteensd 1052 viitettd, joista tutkielmaan otet-
tiin 17 tutkimusta ja 2 kirjallisuuskatsausta.

Kehitysvammaisen hoitoty6té oli tutkittu sosiaali- ja terveydenhuollon eri ymparistois-
sé. Tutkittavina oli sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia seké& kehitysvammaisia ja
heiddn omaisiaan. Tutkimukset kasittelivat kehitysvammaisen kivunhoitoa, diabeteshoi-
toa, psykiatrista hoitoa, oman hallinnan tukemista, kommunikointia, hoitoon paasya,
tiedonsaantia ja sairaalahoitokokemuksia seké kehitysvammaisen hoitotyohon liittyvaa
hoitajien osaamista ja moniammatillista yhteistyota.

Tutkimusten mukaan kehitysvammaisen hoitoty0n erityispiirteitd ovat turvallisen ja
luottamuksellisen hoitosuhteen muodostaminen hoitajan ja kehitysvammaisen vélille,
kehitysvammaisen ominaisuuksien huomioon ottava kommunikaatio, kehitysvammai-
sen yksilollisten tarpeiden huomioiminen ja toteutuminen hoitotydssé, hoitajien kehi-
tysvammaisen hoitotyohon liittyva erityisosaaminen, kehitysvammaisen kipukokemuk-
sen arviointiin ja kivun hoitoon liittyva haasteellisuus, kehitysvammaisen kognitiivisen
tason huomioiva ohjaus seké kehitysvammaisen osallistaminen omaan hoitoonsa ja sita
koskevaan paatdksentekoon.

Kehitysvammaisen hoitotydsté on tehty tutkimusta vahéan niin Suomessa kuin ulkomail-
lakin. T&st& johtuen lisatutkimusten tarvetta olisi monella eri osa-alueella. Jatkossa olisi
tarked tutkia, millaista hoitoa kehitysvammaiset Suomessa saavat seka mika on sosiaali-
ja terveydenhuoltohenkil6kunnan valmius kohdata heitd ja miten heidan hoitoaan tulisi
kehittdd. Myos kehitysvammaisten itseméarddmisoikeuteen liittyvalle eettiselle tutki-
mukselle on tarvetta.

ASIASANAT: Kehitysvamma, hoitotyd, hoitaja
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1 JOHDANTO

Kehitysvammaisuus merkitsee yksilolle uusien asioiden oppimisen ja ymmartamisen
vaikeutta. Kehitysvamma todetaan lapsuusidssé ja sille on olemassa monia eri syité,
kuten esimerkiksi perinndlliset syyt, raskauden- ja synnytyksen aikaiset ongelmat tai
lapsuudessa puhjennut sairaus tai tapahtunut vamma. Kehitysvammaisuuden syy jaa
tuntemattomaksi 30 %:lla vaikeasti kehitysvammaisista ja 50 %:lla lievésti kehitys-
vammaisista. Kehitysvamma itsessddn ei ole sairaus, vaan ominaisuus, joka rajoittaa
osaa yksilon toimintakyvystd. Suomessa kehitysvammaisia on arviolta noin 40 000.
(Kehitysvammaliitto 2011.)

Kehitysvammaiset ovat Suomessa perinteisesti asuneet heille tarkoitetuissa erityishuol-
topiirien  kehitysvammalaitoksissa. Vuonna 1978 voimaan tulleen kehitysvammalain
myo0té kaynnistettiin kehitysvammahuollon palvelurakennemuutos, jonka tavoitteena oli
muuttaa asumisen painopistettd avohuollon suuntaan. Muutosvauhti oli aluksi hidasta ja
vield vuonna 1983 kehitysvammalaitoksissa ja mielisairaaloissa asui yli 7000 kehitys-
vammaista. 1990-luvulla talouden lama ja valtionosuusmuutos kiihdyttivat muutospro-
sessia. (Kaski 2005.) Vuoden 2012 lopulla laitoshoidossa oli enda 1612 kehitysvam-
maista ja samanaikaisesti avohuollon autetun asumisen palvelut olivat lisd&ntyneet. Val-
takunnallinen tavoite on, ettd vuoteen 2016 mennessé laitoshoidon piirissa olisi enintaan
500 kehitysvammaista. (THL 2013.)

Kehitysvammaisten elinajanodote on kasvanut vuosien saatossa ja lievasti kehitysvam-
maisten kohdalla se ei endd eroa muusta véestosta Suomessa (Patja ym. 2000) eik& mo-
nissa muissakaan lansimaissa (Sowney & Barr 2007, Brown 2005, Fox & Wilson 1999).
Sen sijaan vaikeammin vammaiset kuolevat keskivertoa nuorempina ikd&ntymisen aihe-
uttamiin sairauksiin. Kehitysvammaisilla on todettu olevan muuta véaest6d enemman
terveysongelmia. Nuorilla se ilmenee lisdantyneind sydan-, iho-, korva-, nené-, kurkku-
ja ihosairauksina sek& neurologisina sairauksina ja ik&&ntyneilld virtsainkontinenssina,
niveltulehduksina, verenpainetautina ja aivoverenkiertohéiridind. (Cooper 1998.) Li-
séksi ikdan katsomatta heilld on todettu my6s normaalia enemmaén kilpirauhassairauk-
sia, aistivammoja ja sydamen hairitiloja (Kapell ym. 1998) sek& mielenterveyden héi-
rigita niin lapsilla, nuorilla (Emerson 2003) kuin aikuisillakin ja ennenaikaista demen-
toitumista (Koskentausta 2006). Kehitysvammaisilla on myds usein jonkinasteisia on-



gelmia vuorovaikutustaidoissa, puheen ymmartamisessa tai puheen tuotossa (Laine
2007).

Kun kehitysvammaisten muutokset elinajanodotteessa yhdistetddn merkittavasti kohon-
neisiin terveydenhuoltopalveluiden tarpeisiin ja sairastuvuuteen (Koskentausta 2006,
Brown 2005, Emerson 2003, Cooper 1998, Kapell ym. 1998) johtaa se siihen, ettéd kehi-
tysvammaiset tulevat yhd enemman kayttdmaan perusterveydenhuollon seka erikoissai-
raanhoidon palveluja (Brown 2005, Fisher 2004). Tdmén vuoksi jokaisen terveyden-
huollossa tydskentelevan hoitotydntekijan tulisi hallita perustiedot kehitysvammaisen
hoitotyon erityispiirteistd, jotta hyvén ja laadukkaan hoidon voidaan ndhdé toteutuvan
hanen hoidossaan (Sowney & Barr 2007, Fisher 2004). Suomessa hoitosuosituksia on
annettu ainoastaan Downin oireyhtymadlle, joka on yleisimmin esiintyva yksittainen yh-
tendinen kehitysvammaisuuden aiheuttaja. Tdhdn oireyhtymaan liittyy paljon erilaisia
terveysriskejd. Muutoin hoitosuositukset ovat aina sairauskohtaisia ja vaihtelevat siten

kehitysvammaisilla olevien sairauksien mukaan. (K&ypa-hoitosuositukset 2014.)

Tassa tutkielmassa kuvataan Kirjallisuuskatsauksen avulla, minkélaista tutkimusta kehi-
tysvammaisten hoitoty6std on tehty ja mitk& ovat kehitysvammaisen hoitotyon erityis-

piirteet.



2 KESKEISET KASITTEET

2.1 Kehitysvamma

Kehitysvamma (intellectual disability) maéaritelld&n ennen aikuisuutta alkaneeksi mer-
kittavasti alentuneeksi kyvyksi ymmartad uutta tai moniulotteista tietoa seka oppia ja
soveltaa uusia taitoja. Tamé johtaa alentuneeseen kykyyn selviytyd itsendisesti seka
usein myos heikentyneeseen sosiaaliseen toimintakykyyn, ja sill4 on pitkakestoisia vai-
kutuksia yksilon kehitykseen. (WHO 2014.) Kehitysvamma on seurausta synnynnéises-
t4 tai kehitysiéssé saadusta sairaudesta, viasta tai vammasta, mik& vaikeuttaa pysyvasti
yksilon toimintakykyd. Suora englanninkielen kaannds "alyllinen kehitysvamma" olisi
tasmallisempi ja kuvaavampi kasite kuin suomenkieleen vakiintunut kehitysvamma —
termi, koska kehitysvammaan liittyvé toimintakyvyn heikkeneminen on yhteydessé ni-
menomaan é&lylliseen kehitykseen. (Kaski 2002.) Englanninkielessd kehitysvammai-
suus-termistd kéaytetadn "intellectual disabilityn™ lisdksi eri variaatioita eri maissa. Esi-
merkiksi Isossa-Britanniassa siitd kaytetddn nimitystd "learning disability” ja muualla
maailmassa on kéytossd myods termeja "developmental disability”, "mental handicap” ja
"mental retardation” (Brown 2005) sekd "neurological impairment” ja “cognitive im-

pairment” (Zwakhalen ym. 2004).

Kehitysvamma voidaan luokitella neljain eri luokkaan vaikeusasteensa mukaan. Luokit-
telu perustuu WHO:n 1CD-10-tautiluokitukseen. Lieva kehitysvamma (mild mental re-
tardation) tarkoittaa, etta henkilon alykkyysosamaira (AO) on 50-69, mika vastaa hen-
kiseltd kypsyydeltdédn 9-12 vuoden ikdd. Keskiasteisesti kehitysvammaisen (moderate
mental retardation) AO on 35-49, mika vastaa 6-9 ikavuotta. Vaikeasti kehitysvammai-
sen (severe mental retardation) AO on 20-34 ja vastaa 3-6 vuotiaan tasoa ja syvasti ke-
hitysvammaisen (profound mental retardation) AO on alle 20 ja vastaa alle 3- vuotiaan
tasoa. (WHO 2010.) Vaikeusasteen luokittelussa kéaytetddn apuna standardoituja psyko-
logisia testejé ja ne perustuvat aina testauksen aikaiseen toimintakykyyn. Kehitysvam-
maisen &lylliset kyvyt ja sosiaaliset taidot voivat kuitenkin ajan kuluessa muuttua joko
parempaan tai huonompaan suuntaan. (Kaski 2002.)



2.2 Hoitoty6

Hoitoty6 on terveysalan ammattilaisten tarjoamaa hoitoa, joka perustuu tutkittuun tie-
toon, ammattilaisten kokemuksiin tai toimiviksi koettuihin hoitokdytantdihin. Tdéma
hoitaminen on inhimillista toimintaa, jonka tavoitteena ihmisen terveyden edistaminen
ja karsimyksen lievittdminen. (Eriksson ym. 2012.) T&ssé tyossd kehitysvammaisen
hoitoty6lla tarkoitetaan kehitysvammaiselle tarjottavaa ammatillista hoitoa sosiaali- ja

terveydenhuollon yksikdissa.

2.3 Hoitaja

Hoitaja on henkild, joka tarjoaa hoitoa sairauden tai toimintakyvyn heikkenemisen
vuoksi apua tai ohjausta tarvitseville. Han voi tarjota hoitoa erilaisissa ymparistoissa,
kuten sairaalassa, laitoksessa tai hoidettavan kotona. Hoitaja voi olla terveydenhuollon
koulutettu hoitotyon ammattilainen tai esimerkiksi omainen, ystdva, opettaja tai sosiaa-
lityontekija. (Hoidokki 2010.) Tassa tydssa hoitajalla tarkoitetaan sosiaali- ja tervey-

denhuollon hoitotyon ammattilaisia.

Kehitysvammaisen hoitotyohon suuntautuvaa koulutusta tarjotaan sairaanhoitajille 1sos-
sa-Britanniassa nimikkeelld "Learning disability nurse” RNLD (Donovan 2002) ja Ir-
lannissa nimikkeelld "Registered Nurse Intellectual Disability" RNID (Martin ym.
2012a, Martin ym. 2012b). Tdssa tydssa naista koulutuksista kaytetddn yhteisnimitysta
kehitysvammasairaanhoitaja. Suomessa vastaavaa erikoistumisnimikettd tai koulutusta
sairaanhoitajille ei ole (Sairaanhoitajaliitto 2014). Suomessa on kuitenkin meneilldén
Sairaanhoitajakoulutuksen osaamisen tulevaisuus -hanke, jonka vastuutahoina ovat Sai-
raanhoitajaliitto ja Metropolia —ammattikorkeakoulu ja tdman hankkeen myoté ollaan
sairaanhoitajakoulutukseen Kliinisen hoitotydn opintoihin lisddmassa vammaisuus ja

vammaisten hoito- osa-aluetta. (Korhonen 2013.)



3 TUTKIELMAN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkielman tarkoituksena on kuvata, minké&laista tutkimusta kehitysvammaisen hoito-
tyOstd on tehty ja mitk& ovat kehitysvammaisen hoitotyon erityispiirteet.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:
1. Minkaélaista tutkimusta kehitysvammaisen hoitotydsta on tehty?
2. Mitka ovat kehitysvammaisen hoitotyon erityispiirteet?

4 MENETELMAT

4.1 Hakustrategia

Tietoa haettiin PubMed- ja Cinahl- ja Medic-tietokannoista pyrkimalla systemaattiseen
tiedonhakuun. Lopullinen haku valmistui 29.3.2014. PubMedissa kaytetyt vapaasanaha-
kuina muodostetut hakulausekkeet eivat vastanneet sisalléltaan tutkimuskysymyksiin ja
siksi paadyttiin kayttamaan kahta eri hakulauseketta, jotka muodostettiin Mesh-

asiasanojen avulla.

Cinahlissa kokeiltiin sekd Headings asiasana-hakua ettd vapaasanahakua, joista va-
paasanahaku osoittautui kayttokelpoisemmaksi vaihtoehdoksi. Hakusanoina kéytettiin
“mentally handicapped” tai "intellectual disability” ja "nursing”. Hakulausekkeeseen
lisdttiin ensin kasite "learning disability”, mutta se rajasi osumia liikaa. PubMedisté ja
Cinahlista l6ytyi paljon samoja viitteitd, mista paéateltiin keskeisimpien kayttokelpoi-
simpien hakulausekkeiden 16ytyneen.

Medicissa tehtiin haku lausekkeella kehitysvamma* AND hoitotyd. Hakutulosten mu-
kaan kehitysvammaisten hoitotyota ei ole Suomessa juurikaan tutkittu. Koska ndisté
kolmesta tietokannasta saatiin kattava kokoelma aihetta kasittelevié tutkimuksia, ei ha-
kuprosessia ulotettu en&dd muihin tietokantoihin. Manuaalisella haulla 16ydettiin yhden
PubMedista l6ydetyn artikkelin jalkimmé&inen osa (Martin ym. 2012b). Tarkempi haku-
kuvaus liitteend. (Liite 1.)



4.2 Sisaanotto- ja ulosjattokriteerit

Tutkielmaan hyvéksyttiin kehitysvammaisen hoitotydhon liittyvat tutkimukset. Tutkit-
tavien nédkokulmaksi hyvaksyttiin sekda kehitysvammaisten itsensd, heiddn omaisensa
ettd hoitohenkilokunnan kokemukset. Hoitohenkilokunnan tydskentelypisteeksi hyvak-
syttiin kaikki sosiaali- ja terveydenhuollon ympaéristot, joissa kehitysvammaisia hoide-
taan. Ulkopuolelle rajattiin kaikki tiettyyn yksittdiseen kehitysvammadiagnoosiin, ras-
kauden aikaisiin seulontatutkimuksiin, kehitysvammasairaanhoitajien koulutukseen,
omaisten hyvinvointiin tai toimeentuloon seké tiettyjen alueiden tai organisaatioiden
kehitysvammapalvelujen kehittdmiseen liittyvat tutkimukset. Lisaksi tietokantahaussa
kaytettiin rajauksina abstraktin saatavuutta ja Cinahlissa vapaasanahakulausekkeessa
liséksi julkaisuun liittyvaé aikarajoitusta. Cinahlissa hakuun otettiin mukaan vuosina
1999-2014 julkaistut tutkimusartikkelit. Aikarajoitus tehtiin hakutulosten méaréan rajaa-
miseksi ja myos siksi, ettd tutkielmaan haluttiin ottaa mukaan uudempia tutkimuksia.
Aikarajoituksen takarajaksi asetettiin vuosi 1999, koska PubMedistd oli 16ytynyt siltd
vuodelta 2 hyvéaa lahdettd, mutta ei yhtd&n sopivia sitd vanhemmista lahteistd. Mukaan
otettiin my0s 2 Kirjallisuuskatsausta, koska ne sisalsivét olennaisia asioita aiheen kan-
nalta.

4.3 Kirjallisuuden hakuprosessi

Tietokantahaulla l16ytyi yhteensd 1052 viitettd, joita kaytiin lapi otsikko- ja abstraktita-
solla. Ldhempadn tarkasteluun paatyi 151 viitettd, joista valittiin 41. Duplikaatteja oli
naistd yhteensé 22. Lopulta sisdénottokriteerit taytti 18 tutkimusartikkelia ja kaksi Kir-
jallisuuskatsausta. (Liite 1.) Manuaalisella haulla 16ydettiin yksi tutkimusartikkeli (Mar-
tin ym. 2012b).

4.4 Aineiston analyysi

Kirjallisuuskatsaukseen valitun materiaalin siséltoon tutustutaan huolellisesti ennen sen
analysointia. Aineisto voidaan analysoida joko tilastollisesti tai laadullisesti riippuen
sen koostumuksesta sekd katsaukselle asetetuista tutkimuskysymyksista. (Holopainen
ym. 2008.) Materiaaliin tutustumisen jalkeen paéatettiin analysoinnissa kéayttaa seké laa-

dullista ettd maarallista analysointia. Tutkimusten analysoinnissa laadullinen menetelma



tuntui luontevammalta valinnalta kuin maarallinen, koska tutkimuksista suurin osa oli
laadullisia eikd niiden tuloksia siten pysty arvioimaan tilastollisesti. Analyysi aloitettiin
alleviivaamalla kohdat, joista 10ytyi vastauksia asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Ta-
man jalkeen tulokset koodattiin ja lajiteltiin tutkimuskysymysten mukaisesti. Padotsi-
koiksi muodostuivat kehitysvammaisten hoitotyota kasittelevat tutkimukset ja
tutkimuksissa ilmenneet kehitysvammaisen hoitotyon erityispiirteet. Tutkimuksissa il-
menneet kehitysvammaisen hoitotyon erityispiirteet jakautuivat vield siséltdjensd mu-
kaisesti alaluokiksi. L&hteet koodattiin lisdksi tutkimuksen tekotavan, tutkimusmetodin,
tutkimusmaan, tutkimusvuoden ja tutkittavien ryhmien mukaan ja niista analysoitiin

tilastollisesti tutkimusmetodit, tutkittavat seka tutkimustentekomaat.

5 TULOKSET

5.1 Kehitysvammaisen hoitotyota kasittelevat tutkimukset

Tutkielmaan valitut tutkimukset kasittelivat kehitysvammaisten hoitamista eri nakokul-
mista. Tutkimuksissa kehitysvammaisten hoitoty6ta tehtiin eri sosiaali- ja terveyden-
huollon ympéristdissa. Tutkittavina oli sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia sek&
kehitysvammaisia ja heidan omaisiaan. Tutkimusten tekijat, ajankohdat, aiheet, tarkoi-
tukset, kaytetyt metodit ja keskeisimmat tulokset on esitelty liitteessa. (Liite 2.)

Kehitysvammaisen hoitotyotd koskevaa tutkimusta on tehty kehitysvammaisen kivun-
hoidon (Kankkunen ym. 2011, Zwakhalen ym. 2004, Donovan 2002), diabeteshoidon
(Cardol ym. 2012), psykiatrisen hoidon (Taua & Farrow 2009), oman hallinnan tukemi-
sen (Huuhka & Suominen 2010), hoitoon padsyn ( Mcilfatrick ym. 2011, Mansell &
Wilson 2010, Fisher 2004), tiedon saannin (Tuffrey-Wijne ym. 2006), sairaalahoitoko-
kemuksien (Dinsmore 2011, Fox & Wilson 1999) seké hoitajan ja kehitysvammaisen
valisen kommunikaation (Martin ym. 2012a, Martin ym. 2012b, Sowney & Barr 2007),
moniammatillisen yhteistyon (Morton-Nance & Schafer 2012, Thornton 1999) ja hoita-
jien kehitysvammaisen hoitotyohon liittyvan osaamisen (Brown 2005, Melville ym.
2006, Melville ym. 2005) yhteydessa. Yhteensa tutkimusartikkeleita oli 18 ja kirjalli-
suuskatsauksia kaksi. Kehitysvammaisen ja hoitajan valistd kommunikaatiota tutkinut
Martin ym. (2012a, 2012b) oli jakanut tutkimusraporttinsa kahteen osaan.



Tutkimusten tekoajankohdat ajoittuivat padasiassa 2000-luvulle. Vanhimmat olivat
1990-luvun lopulta (Thornton 1999, Fox & Wilson 1999) ja uusimmat 2010-luvulta
(Schafer 2012, Cardol ym. 2012, Martin ym. 2012a, Martin ym. 2012b, Kankkunen ym.
2012, Mcilfatrick ym.2011, Dinsmore 2011, Huuhka & Suominen 2010, Mansell &
Wilson 2010).

Maantieteellisesti tutkimukset keskittyivat padasiassa Eurooppaan, silla niista kaksi oli
tehty Suomessa (Kankkunen ym. 2011, Huuhka & Suominen 2010), yksi Uudessa-
Seelannissa (Taua & Farrow 2009), yksi Irlannissa (Martin ym. 2012a ja 2012b), kaksi
Alankomaissa (Cardol ym. 2012, Zwakhalen ym. 2004) ja loput 11 Isossa-Britanniassa.
Kirjallisuuskatsauksista toinen oli Yhdysvalloista (Fisher 2004) ja toinen Isosta-
Britanniasta (Brown 2005).

Metodeina tutkimuksissa (N = 17) kaytettiin selvésti eniten haastatteluja. Niitd oli kay-
tetty 76 %:ssa tutkimuksista (n = 13) ja niit& toteutettiin avoimina, puolistrukturoituina,
ryhma- ja teemahaastatteluina. Kyselylomaketta kéaytettiin 30 %:ssa (n = 5) ja havain-
nointia 12 %:ssa (n = 2) tutkimuksista. Potilasasiakirjojen tutkiminen, etnografia ja in-
terventiotutkimus olivat kaikki metodina vain yhdessa tutkimuksessa. Osassa tutkimuk-
sista kdytettiin useampaa metodia ja tutkittiin useampia ryhmid. Esimerkiksi etnogra-
fiatutkimus sisélsi seka havainnointia, puolistrukturoituja haastatteluja ettd potilasasia-
kirjojen tutkimista ja tutkittavina oli sairaanhoitajia sekd kehitysvammaisia potilaita.
Tutkittavina olivat hoitajat 71 %:ssa (n =12), kehitysvammaiset 18 %:ssa (n =3) ja hei-
dan omaisensa 18 %:ssa (n =3), kehitysvammaisten hoitoyksikdiden esimiehet 6 %:ssa
(n =1), laakarit 6 %:ssa (n =1) sekd muut kehitysvammaisen hoitotyohon osallistuvat 12
%:ssa (n =2) tutkimuksista. Tutkittavat "muut” muodostui sosiaalitydntekijoista, rinto-
jen kuvantamisyksikon henkilokunnasta, toimintaterapeuteista, fysioterapeuteista, ravit-
semusterapeuteista, tukihenkildistd, taideterapeutista ja hoitopaikkakoordinoijasta. Me-

todien jakautuminen eri tutkittavien vélilla on esitetty tarkemmin taulukossa 1.



Taulukko 1. Tutkimusmetodien jakautuminen tutkittavien valilla

Tutkimusmetodi Tutkittavat

hoitaja | kehitys- omainen esimies | ladkari | muut
vammainen

ryhméhaastattelu

teemahaastattelu

avoin haastattelu

Ny N )

puolistrukturoitu
haastattelu

potilasasiakirjojen 1
tutkiminen

kyselylomake

havainnointi

interventiotutkimus

I S
[EEN

Etnografia

5.2 Tutkimuksissa ilmenneet kehitysvammaisen hoitotyohon erityispiirteet

5.2.1 Turvallisen ja luottamuksellisen hoitosuhteen muodostaminen hoitajan ja
kehitysvammaisen valille

Kehitysvammaisen ja hoitajan vélisen hyvén luottamuksellisen suhteen muodostuminen
koettiin hyvin térkedksi (Martin 2012a, Huuhka & Suominen 2010, Donovan 2002) ja
sen luomiseksi sekd kehittamiseksi oltiin valmiita uhraamaan paljon aikaa ja vaivaa
(Martin 2012a). Tarkeana nahtiin myos se, ettd kehitysvammainen pystyi luottamaan
tulevansa ymmarretyksi. Luottamus uskottiin saavutettavan tarjoamalla kehitysvammai-
selle turvallinen, muuttumaton ja ennalta-arvattava ympdristd. Tdssa auttoivat tutuksi
tulleet hoitajat sekd hoitajien vahdinen vaihtuvuus. (Martin ym. 2012a.) Luottamuksel-
lisen suhteen nahtiin myo6s lisddvan kehitysvammaisen yhteisty6halukkuutta hanelle
tehtyjen hoitotoimenpiteiden tai tutkimusten yhteydessa (Donovan 2002), silla uusien
ympéristojen ja hoitotoimenpiteiden todettiin saattavan aiheuttaa kehitysvammaiselle
pelkoa ja ahdistusta. (Fisher 2004.)
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5.2.2 Kehitysvammaisen ominaisuuksien huomioon ottava kommunikaatio

Kehitysvammaisen ja hanen hoitajansa valisen kommunikoinnin n&htiin olevan tulok-
sekkainta, kun hoitaja tunsi hyvin kehitysvammaisen yksilond. Olennaisina tekijoina
mainittiin muun muassa hoitajan asiakkaansa persoonallisuuden, mieltymysten, tervey-
dentilan, kayttaytymismallien, taustan ja aiempien elamankokemusten tunteminen, silla
niitd pidettiin koko kommunikaation onnistumisen perustana. (Martin 2012a). Kommu-
nikaation tukeminen koettiin yhdeksi tarkeimmista kehitysvammaisen hoitotyon tehta-
vistd (Huuhka & Suominen 2010). Hyvéan kontaktin luomiseen oltiin valmiita panosta-
maan ja hoitajilla oli k&ytdsséan useita eri kommunikointikeinoja. (Martin ym. 20123,
Huuhka & Suominen 2010). Hoitajien vélisella ajatusten ja kokemusten vaihdolla var-
mistettiin kehitysvammaisen paras mahdollinen ymmartdminen. Kommunikaation epa-
onnistumisen ja véarinkasitysten todettiin saattavan aiheuttaa kehitysvammaiselle ham-
mennystd, turhautumista ja nolostumista. (Martin ym. 2012a.) Sanattoman kommuni-
kaation todettiin muodostuvan kolmesta avaintaidosta; asiakkaiden havainnoimisesta ja
kuuntelemisesta seka saadun tiedon julki tuomisesta. Kokonaisuuden kannalta tarkeédna
nahtiin myos toimiva yhteisty6 seka kehitysvammaista hoitavan yksikén henkilékunnan
ettd muiden ammattilaisten kesken ja uusien tyontekijoiden tukeminen kommunikaatio-

taitojen opettelussa. (Martin ym. 2012b.)

Kehitysvammaisten tarpeita ei aina osattu tunnistaa kommunikaatio-ongelmien vuoksi.
Tama saattoi johtaa kehitysvammaisten huonoihin hoitokokemuksiin ja ongelmien li-
séantymiseen. (Morton-Nance & Schafer 2012.) Esimerkiksi ensiapupoliklinikalla te-
hokkaan kommunikaation onnistumisen koettiin olevan suurin haaste kehitysvammais-
ten hoidon tarpeen arvioimisessa, potilasohjauksessa seka tietoisen suostumuksen saa-
misessa. Hektistd ja nopeatempoista ensiapupoliklinikkaa ei nahty hedelmallisend ym-
paristond hyvan kommunikaation kehittymiselle kehitysvammaisen potilaan kanssa.
(Sowney & Barr 2007.) Kommunikaatiovaikeuksien todettiin olevan myos yhteydessa
kehitysvammaisen kykyyn ymmartéa sairauksien luonnetta tai niihin liittyvia riskeja,
kayttaytymisensé vaikutuksia omaan terveyteen sekd lddkehoidon hyotyja. (Fisher
2004.) Ongelmaksi koettiin my6s kehitysvammaisten asumisyksikdiden hoitohenkild-
kunnan puutteellinen kirjaaminen, mink& johdosta oleellinen perustieto esimerkiksi ke-
hitysvammaisen kayttamistd kommunikaatiomenetelmisté saattoi jadda saamatta. (Sow-
ney & Barr 2007.) Tama ilmid tuli esille myds tutkimuksessa, joka oli tehty kehitys-
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vammaisille tarkoitetussa psykiatrisen sairaalan hoitoyksikossa. Siind potilaiden tietojen
kirjaamisen todettiin koostuvan pééasiassa pelkéstaan tehtyjen toimenpiteiden luettelos-
ta ja potilaisiin liittyvista negatiivisista asioista. Potilaiden vahvuuksia tai hoidon edis-
tymista ei oltu kirjattu. Hoitajien yleisin selitys véahaiselle kirjaamiselle oli se, ettei laa-
jempaa kirjaamista nahty tarpeellisena, koska potilaiden voinnissa tapahtui péivittaisella
tasolla vain vé&haisid muutoksia ja potilaat olivat kaikki hoitajille tuttuja. (Taua & Far-
row 2009.)

5.2.3 Kehitysvammaisen yksilollisten tarpeiden huomioiminen ja toteutuminen
hoitotyossa

Yksilollisten tarpeiden huomioiminen kehitysvammaisten hoitotydssé koettiin tarkeéksi,
mutta kehitysvammaiset ja heiddn omaistensa eivat ndhneet sen aina toteutuvan. Taméa
ilmeni esimerkiksi kehitysvammaisten sairaalahoitojaksoilla potilaspaikan sijoittamises-
sa. Kehitysvammaisia sijoitettiin vuodeosastoilla yhden hengen huoneisiin, mutta osa
kehitysvammaisista ja heidan omaisistaan koki ne ryhméhuoneita huonommiksi vaihto-
ehdoiksi virikkeettémén ympariston seké puutteellisten seurantamahdollisuuksien vuok-
si. (Dinsmore 2011, Fox & Wilson 1999.) Eras hoitohenkilokunnan perusteluista yksi-
tyishuonesijoitukselle oli muiden potilaiden rauhan takaaminen. Muita ilmitulleita on-
gelmia olivat yksil6llisten tarpeiden mukaisen muhennetun ruuan tai nestemaisen laéki-
tyksen saaminen sek& kehitysvammaisen pitdminen rauhallisena laékityksen avulla.
(Fox & Wilson 1999).

Kehitysvammaisen yksilolliset tarpeet huomioivan moniammatillisen yhteistyon todet-
tiin olevan téarkeéssa roolissa kehitysvammaisen hyvéan hoidon toteutumisessa (Morton-
Nance & Schafer 2012, Mcilfatrick ym. 2011, Brown 2005). Téss& oli keskitssa eri
ammattiryhmien edustajien valinen tehokas kommunikaatio ja tiedon jakaminen. Myos
omaisten rooli ja heilld olevan tiedon térkeys tiedostettiin. (Brown 2005.) Moniammatil-
lisen yhteistyon merkitys tuli esille kehitysvammasairaanhoitajan tarkeéssé roolissa asi-
akkaansa puolesta puhujana, kun esimerkiksi kivunhoidossa tehtiin yhteistyoté laakérin
kanssa (Donovan 2002), tai kun kehitysvammaisen saattohoidon parantamisessa koros-
tettiin moniammatillisen yhteistydn merkitystd kehitysvammaisen ihmisarvoisen kuo-
leman tarjoamisessa (Morton-Nance & Schafer 2012). Eri ammattiryhmien vélisessé
yhteistydssa todettiin myds ongelmia. Ongelmakohdaksi saattoi muodostua lagkarin
kyvyttémyys kommunikoida kehitysvammaisen kanssa tai hanen heikot tietonsa kehi-
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tysvammaisuudesta. (Thornton 1999.) Muiden ammattiryhmien edustajien kehitysvam-
maisia kohtaan olevilla asenteilla n&htiin my6s olennaisesti olevan vaikutusta yhteistyon

onnistumiseen. (Morton-Nance & Schafer 2012).

Yksilollisyyden toteutumisen esteend nahtiin hoitohenkildkunnan haluttomuus joustaa
rutiineissaan, miké& ilmeni esimerkiksi pitkind hoitoon paésyn odotusaikoina, joita kehi-
tysvammaisen oli joskus vaikea ymmartéda. Pitk&n odottelun tuoma ahdistus saattoi joh-
taa levottomaan tai aggressiiviseen kaytokseen. Liséksi omaisilla olevaa tietoa kehitys-
vammaisesta ja tdman yksilollisisté tarpeista hyddynnettiin harvoin hoidon suunnittelus-
sa, vaikka omaisten ndkemyksen mukaan heiltd saatavalla tiedolla olisi voitu vaikuttaa
positiivisesti kehitysvammaisen terveyteen ja hdnen saamaansa hoitoon. (Dinsmore
2011).

5.2.4 Hoitajien kehitysvammaisen hoitoty6hon liittyva erityisosaaminen

Kehitysvammaisilla ilmenevien muusta véestosta poikkeavien terveysongelmien, kom-
munikaatioon liittyvien ongelmien ja esimerkiksi haastavan k&yttdytymisen todettiin
asettavan erityisid haasteita koko terveydenhuollon henkil6kunnan osaamiselle (Brown
2005). Hoitajien ja muun sosiaali- ja terveydenhuoltohenkiloston tarve olla tietoisia
kehitysvammaisten erityistarpeista tiedostettiin. T&méan tarpeen nahtiin lisaantyvan kehi-
tysvammaisten elinidnodotteen kasvaessa ja sen myota terveydenhuoltopalvelujen kay-
ton lisdantyessa. (Fisher 2004.) Kehitysvammaisen hoitoon liittyvien tarpeiden tunnis-
taminen ja arvioiminen todettiin ajoittain vaikeaksi ja haasteelliseksi erityisesti kehitys-
vammaisen hoitotydsséd kokemattomille hoitajille. VVaarana oli, ettd kaikki kehitysvam-
maisen oireilu yhdistettiin pelkastdén kehitysvammaisuuteen liittyvaksi. (Brown 2005.)
Terveydenhuollon ammattilaisten puutteelliset tiedot kehitysvammaisuudesta ja siihen
liittyvista erityispiirteistd saattoivat johtaa myos siihen, ettd kehitysvammaiset jaivat
asianmukaisen terveyden edistdmiseen liittyvan informaation ja palvelujen ulkopuolelle
(Mcilfatrick ym. 2011).

Kehitysvammaisten hoitoyksikdiden ulkopuolella tyéskentelevien sairaanhoitajien kehi-
tysvammaisen hoitotyohon liittyvan osaamisen todettiin olevan puutteellista ja sen pa-
rantamiseksi heidan taholtaan toivottiin lisdkoulutusta (Mcilfatrick ym. 2011, Melville
ym. 2005). Koulutusta toivottiin erityisesti kommunikaatiotaidoista, kehitysvammaisten
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yleisimmisté terveysongelmista ja kehitysvammatietoisuudesta yleensa ( Melville ym.
2005). Néihin koulutustarpeisiin Melville ym. (2006) kehittivat interventiopaketin ja
toteuttivat kaksivaiheisen interventiotutkimuksen ja saivat siitd positiivisia tuloksia.
Tutkimuksen testattiin hypoteesia siitd, voidaanko koulutusintervention avulla lisata
terveydenhuollon ammattilaisten kehitysvammaisiin liittyvaa tietoutta ja hoidon mina-
pystyvyytta. Interventioon lukeutuneet kirjallisen harjoituspaketti ja kolmituntinen har-
joitustilanne lisasi merkittavasti niihin osallistuneiden hoitajien kehitysvammaisuuteen
liittyvan tietouden madrad ja kehitysvammaisten hoitoon liittyvdd mindpystyvyytta.
Myos pelkén kirjallisen materiaalin saamisesta katsottiin olleen hydtya. Interventioon
osallistumisen jalkeen tutkittavat kertoivat tehneensd muutoksia omassa tydssdén esi-
merkiksi tarjoamalla kehitysvammaisille pidempid hoitoaikoja, tekemallda tydssaan
muutoksia parantaakseen heidan hoitoon paasyaan ja kayttamalla kommunikoinnin apu-
na kuvia tai symboleja. Lisdksi tutkittavat kertoivat muuttaneensa ké&sitystddn omasta
roolistaan kehitysvammaisten terveyden tukemisessa. (Melville ym. 2006.)

Kehitysvammaisten hoidon tarpeiden todettiin eroavan muista potilasryhmisté ja sen
vuoksi heidén hoitoonsa kaivattiin erityisesti siihen kehitettyja hoitotyon malleja. Esi-
merkiksi ensihoitoon téllainen malli oli kehitetty Iso-Britanniassa. (Brown 2005.) Kehi-
tysvammaisen hoitotyon mallille todettiin tarvetta esimerkiksi Tauan & Farrown (2009)
tutkimuksessa. Siihen osallistuneilla psykiatrisilla sairaanhoitajilla oli k&ytdsséan hoi-
don tarpeen arvioinnissa yleispsykiatrisen hoitotyon malli. Sit4 ei kuitenkaan pidetty
kayttokelpoisena, koska sen ei ndhty huomioivan kehitysvammaisten erilaisia kayttay-
tymisen piirteita tai kommunikaatioon liittyvid ongelmia. Sairaanhoitajat pitivat kehi-
tysvammaisten potilaiden turvallisuuden takaamista ensisijaisen tarkeéna ja sen toteut-
tamisessa kaytettiin monenlaisia luovia ratkaisuja. Turvallisuuden takaamisella kasitet-
tiin potilaiden vélisten fyysisten yhteenottojen kasittelyd ja ennaltaehkaisya. Tavalli-
simpia keinoja olivat eristdminen, rauhoittava laakitys ja ovien lukitseminen. Naiden
keinojen kaytolle ei ndhty muita vaihtoehtoja, vaikka niiden oikeutuksesta oltiinkin
montaa mieltd. (Taua & Farrow 2009.)

Myos Cardolin ym. (2012) Alankomaissa tekemén tutkimuksen tutkittavina olleilta ke-
hitysvammaisten asumisyksikdissé tydskenteleviltd sairaanhoitajilta ja sosiaalityonteki-
jOilta puuttui kehitysvammaisten hoitoty6hon liittyva malli diabeteksen hoidossa ja itse-
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hoitoon tukemisessa. Diabeteksen hoito perustui yleisesti ruokailuihin liittyviin kieltoi-
hin ja rajoituksiin seké lagkitsemiseen. (Cardol ym. 2012.)

5.2.5 Kehitysvammaisen kipukokemuksen arviointiin ja kivun hoitoon liittyva
haasteellisuus

Kehitysvammaisen Kivun arviointiin todettiin liittyvan haasteita etenkin puhekyvytto-
mien kehitysvammaisten kohdalla (Donovan 2002). Heidan kipuaan arvioitiin padasias-
sa kayttaytymisen ja fyysisen olemuksen muutosten perusteella (Kankkunen ym. 2011,
Zwakhalen ym. 2004, Donovan 2002). Kun hoitaja tunsi asiakkaansa ja tdman taustat,
sen koettiin helpottavan kehitysvammaisen kivun kokemisen arvioimista ja kivun syyn
selvittdmistd. Nama taustatiedot olivat tarkeitd, koska kivun ilmaisemisessa saattoi ilme-
td my0s epéatavallisia tapoja, kuten aggressiivisuutta ja itsensa vahingoittamista. Kivun
arvioinnin ongelmina pidettiin monella kehitysvammaisella ilmennytta korkeaa kipu-
kynnysté seka sen tason vaihtelua eri tilanteissa. Tastd syysta joitain vammoja tai saira-
uksia saatettiin tunnistaa vasta pitkan ajan kuluttua. (Donovan 2002.) Ongelmat kivun
arvioinnissa saattoivat myos johtaa tarpeettomiin ja kehitysvammaiselle ahdistusta li-
s&aviin tutkimuksiin (Sowney & Barr 2007).

Kipumittareiden kaytto oli kivun arvioinnissa (Donovan 2002) ja hoidossa (Kankkunen
ym. 2011) vahaista. Syvasti ja vaikeasti kehitysvammaisten kivun arvioinnissa kaytet-
tiin apuna pédasiassa havainnointia. Kokeneet kehitysvammasairaanhoitajat kiinnittivét
huomiota syvasti kehitysvammaisten kohdalla eniten dintelyyn, ilmeisiin ja vartalon
liikkeisiin tai liilkkumattomuuteen. Vaikeasti kehitysvammaisten kohdalla hoitajat yh-
distivat kipua ilmaisevat tekijat useammin sosiaalisiin, toimintaan ja tunteisiin liittyviin
tekijoihin. (Zwakhalen ym. 2004.) Kivun hoidossa kaytettiin kipulddkkeiden ja asennon
vaihdosten ohella rauhoittamista ja puhumista. Térkeénd pidettiin myos rauhallisen ym-
pariston luomista esimerkiksi musiikin avulla sekd kosketusta, laheisyyden ja turvalli-
suuden luomista. (Kankkunen 2011.)

5.2.6 Kehitysvammaisen kognitiivisen tason huomioiva ohjaus

Kehitysvammaisten hoitotydssa yhdeksi térkedksi tekijaksi muodostui hoitamiseen ja
sairauksiin liittyva kehitysvammaisen ymmartdmalla tasolla olevan tiedon ja ohjauksen
tarjoaminen (Dinsmore 2011, Mcilfatrick ym. 2011, Huuhka & Suominen 2010, Tuf-



15

frey-Wijne ym. 2006, Brown 2005). Myds omaisten ndkokulmasta tiedon tarjoaminen
koettiin térkedksi (Dinsmore 2011, Mansell & Wilson 2010). Tiedon antamistavasta
todettiin, ettd kehitysvammaisille, joilla on lukemisen vaikeuksia tai lukutaidottomuut-
ta, tietoa tulisi olla saatavilla ymmaérrettdvassd muodossa, kuten kuvina tai symboleina
(Brown 2005). Esimerkiksi sairaalahoidon yhteydessé esille tulleita ongelmia olivat
kotiuttamistilanteeseen liittyvd puutteellinen l&akitys-, jatkohoito- ja toimintaohjeiden

tarjoaminen. (Dinsmore 2011.)

Kehitysvammaisilla nahtiin olevan suuri tarve sairauksiin liittyvaan tiedonsaantiin ja
sen ymmartamiseen. Tama todettiin tutkimuksessa, jossa vastaajina oli kehitysvammai-
sia, jotka olivat kokeneet syopadn sairastumisen joko omalla kohdallaan tai laheisensa
sairastamana. Vastaajilla oli hyvin vahén tietoa syovéstd, mutta selkeé kasitys siitd, mita
he haluavat aiheesta tietdd. He olivat pahoillaan siit4, ettd hoitajat ja omaiset olivat sa-
lanneet heiltd sairauteen liittyvaa tietoa tarkoituksena suojella heitd ahdistukselta. He
olivat kuitenkin varsin tietoisia tasté salailusta. Tutkimuksessa kéytettiin apuna kehitys-
vammaisille tehtyd syopéaa késittelevad kirjaa, ja sen avulla vastaajat pystyivét kerto-
maan oman sy0péan liittyvéan tarinansa. Vastaajat toivoivat myds, ettd he saisivat use-
ammin mahdollisuuden keskustella syopaan liittyvistd kokemuksistaan ja tuntemuksis-
taan. (Tuffrey-Wijne ym. 2006.) Sairaaloihin kehitysvammaiset toivoivat saataville sel-
kokielista helposti ymmarrettavaé kirjallista tietoa sairauksien hoidosta, erilaisista hoi-
tovaihtoehdoista ja sairaalassaoloon liittyvista kaytannéista. Tallaista Kirjallisuutta oli
tarjottu heille harvoin. (Dinsmore 2011.)

Aina tiedon tarjoamista kehitysvammaiselle ei koettu helpoksi. Esimerkiksi saattohoi-
toon liittyvén tutkimuksen vastaajina olleet sairaanhoitajat ja kotisairaanhoitajat tiesivat,
ettd jokaisella on periaatteessa oikeus tietdd oma diagnoosinsa, mutta osa heista silti
naki saattohoitovaiheessa olevan kehitysvammaisen &&rimmaéisen haavoittuvana ja siksi
he olivat minimaalisen informaation tarjoamisen kannalla. Tarkoituksena oli suojella
kehitysvammaista ylimadréiseltad ahdistukselta. Suurella osalla hoitajista oli liséksi vai-
keuksia késitelld kuolemaa ja kertoa huonoja uutisia kehitysvammaisille asiakkailleen.
(Morton-Nance & Schafer 2012.) Myos ensiapupoliklinikan hoitajat kertoivat ongelmis-
taan kehitysvammaisen potilasohjauksessa. Ongelmat olivat yhteydessa kehitysvammai-
sen kykyyn ymmaértda ohjauksen sisaltod ja hoitajien kykyyn tarjota sitda kehitysvam-
maisen ymmartamalla tavalla. (Sowney & Barr 2007.)
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5.2.7 Kehitysvammaisen osallistaminen omaan hoitoonsa ja sitd koskevaan
paatoksentekoon

Kehitysvammaisen osallistaminen omaan hoitoonsa ja sitd koskevaan paatoksentekoon
nahtiin tarke&nd niin jokapdivaisessa elamassa (Huuhka & Suominen 2010) kuin esi-
merkiksi saattohoidossakin (Morton-Nance & Schafer 2012). Hoitajat pitivat tarkeéna
asiallisen ja oikeellisen tiedon antamista kehitysvammaiselle ja tdimén oikeutta p&attaa
omista péivittaisisté asioistaan. He rohkaisivat kehitysvammaista valintojen tekemisessa
tarjoamalla hanelle erilaisia vaihtoehtoja. Toiminnallaan he tukivat kehitysvammaisen
myonteisen mindkuvan muodostumista, omaan eldméan vaikuttamista ja kommunikaa-
tion onnistumista. (Huuhka & Suominen 2010.) Saattohoitoa tarkastelevassa tutkimuk-
sessa nahtiin tarkeana kehitysvammaisen tukeminen omaa hoitoaan koskevassa paatok-
senteossa (Morton-Nance & Schafer 2012).

Ongelmia kehitysvammaisten padtoksenteossa néhtiin esimerkiksi tietoisen suostumuk-
sen antamisessa. Siihen liittyi hoitajilla ollut epdvarmuus kehitysvammaisten kyvysta
ymmartéd suostumuksen sisaltod ja tehdd hoitoa koskevaa itsendistd péatosta. Taman
vuoksi suostumusta pyydettiin usein omaisilta. (Sowney & Barr 2007.) Alankomaissa
tehdyssa kehitysvammaisen diabeteshoidon tukemista kasittelevassa tutkimuksessa suu-
rin osa vastaajista ei néhnyt kehitysvammaisia kykenevéksi itsehoitoon ja potilaskeskei-
syys kaésitettiin kehitysvammaisen daarimmaéiseksi vapaudeksi tehda mitd haluaa. Asiak-
kaiden terveydestd huolehtimisen ja itsem&adradmisoikeuden kunnioittamisen valilla
koettiin ristiriitaisuutta. Monet vastaajat kertoivat kohdanneensa lukuisia ongelmia dia-
beteksen hoidossa, jotka liittyivat mm. ruokailutilanteisiin sek& asiakkaiden ymmaérryk-
sen ja itsehoitoon liittyvan motivaation puutteisiin. Kukaan vastaajista ei ollut saanut
koulutusta kehitysvammaisen itsehoidon tukemisesta. Tasta huolimatta suurin osa oli
sitd mieltd, etteivat he tarvinneet lisatietoa aiheesta. (Cardol 2012.)

6 TUTKIMUSTEN LAADUN ARVIOINTI

Tutkimusten laatua on arvioitiin tarkastelemalla niiden tekijoiden pohtimia rajoituksia ja
ongelmia k&ytetyn mittarin, otannan, otoskoon ja —laadun sek& tutkimusympéristén na-
kdkulmista. Tutkimukset jaoteltiin maarallisiin ja laadullisiin niiden tutkimuksenteon

luonteen erilaisuuden vuoksi.
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6.1 Maaréllisiin tutkimuksiin liittyvat rajoitukset

Tutkielmassa oli viisi maaréllista tutkimusta, joissa oli kéytetty tutkimusmetodina kyse-
lylomaketta (Kankkunen 2011, Mansell & Wilson 2010, Melville ym. 2006, Melville
ym. 2005, Zwakhalen ym. 2004) ja yhdessé néistd oli mukana myos tutkimuksen teki-
joiden kehittdmd interventiopaketti (Melville 2006). Interventiopaketin luotettavuutta
lisdsi se, ettd se oli suunniteltu vastaamaan tutkittavilla ilmenneitd koulutustarpeita ja
silla saadut tulokset osoittautuivat toimiviksi. Mansellin & Wilsonin (2010) tutkimuk-
seen liittyi myds 15 kyselylomakkeen palauttaneen ryhméhaastattelut. Mittariaan olivat
esitestanneet Kankkunen ym. (2011), Melville ym. (2005) sekd Mansell & Wilson
(2010). Zwakhalen ym. (2004) jattivéat sen tekeméttd, mutta kysyivét tutkittaviltaan ky-
selylomakkeessa ndiden mielipiteitd sen ymmarrettavyydesta ja antoivat heille mahdol-
lisuuden lisatd omia kipua ilmaisevia tekijoitd niin halutessaan. Kaikki ilmoittivat Man-
sellia & Wilsonia (2010) lukuunottamatta k&yttdmansa mittarin Cronbachin alfakertoi-
men, joka oli my6s kaikilla riittdvan korkea mittarin reliabiliteetin kannalta. Mansell &
Wilson (2010) eivét pohtineet tutkimusraportissaan milladén lailla tutkimuksensa rajoi-
tuksia tai luotettavuutta.

Madrallisten tutkimusten otoskoon vaihtelu oli 109 (Zwakhalen 2004) ja 201 valilla
(Melville ym. 2005), mit4 voidaan pitd4 ihan kohtuullisen hyvéné otoskokona kaikissa
tutkimuksissa. Vastausprosentti oli Kankkusen ym. (2011) tutkimuksessa hyva (82 %)
ja tekijat pohtivatkin tulostensa olevan yleistettavisséd puhekyvyttdmien kehitysvam-
maisten kivunhoitoty6hdn Suomessa. Myds Zwakhalenin ym. (2004) tutkimuksen vas-
tausprosentti oli korkea (81 %). Melvillen ym. (2005) vastausprosentti oli myods hyva
(69 %), samoin kuin Melvillen ym. (2006) intervention jalkeisen kyselyn vastauspro-
sentti (61 %). Mansellin & Wilsonin (2010) tutkimuksen vastausprosentti jai ensin vain
19 % ja he péaatyivat lahettaméan kyselylomakkeet uudelleen vastaamatta jattaneille
tutkiville. Tamankin jalkeen tutkimusprosentti oli vain 23 %, mita tutkijat itse kuitenkin
pitivat riittdvana tutkimuksen aiheuttamien aikarajoitteiden vuoksi. (Mansell & Wilson
2010.)

Melville ym. (2005) arvioivat tutkimuksensa luotettavuuteen vaikuttaneen osalla vastaa-
jista olevan tiedon tutkijatiimin jasenten tyoskentelystda kehitysvammatytssa ja tama
saattoi lisatd vastaajien halukkuutta ilmaista kehitysvammaisia kohtaan tuntemaansa
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positiivista asennetta. Melville ym. (2006) totesivat tutkimuksensa luotettavuuteen saat-
taneen vaikuttaa sen, ettei siihen valikoituneita vastaajia oltu saatu satunnaisen otannan
kautta. Interventioon osallistuneet saattoivat olla suuremman oppimismotivaation

omaavia hoitajia kuin ne, jotka jattaytyivat sen ulkopuolelle. (Melville ym. 2006.)

6.2 Laadullisiin tutkimuksiin liittyvat rajoitukset

Otoskoot vaihtelivat tutkimusten vélill4 laajasti. Laadullisten tutkimusten pienimmaét
otokset kasittivat vain 5 tutkittavaa (Tuffrey-Wijne ym. 2006, Taua & Farrow 2009) ja
suurin 50 tutkittavaa (Thornton 1999). Muita pienié alle 10 tutkittavan otoskoon tutki-
muksia olivat Donovan (2002) n = 8, Martin ym. (2012a, 2012b) n = 8 ja Morton-Nance
& Schafer (2012) n = 6. Néaistd Morton-Nance & Schafer (2012) arvioivat tutkimusra-
portissaan otoskokonsa liian pieneksi, jotta aineiston saturaatiota olisi saavutettu ja sen
tuloksia voitaisiin yhtaan yleistdd. Sen sijaan Huuhka & Suominen (2010) arvioivat ai-
neistonsa saturoituneen hyvin pienestd otoksestaan (n = 14) huolimatta, mutta tutkimuk-
sen tuloksia eivat hekddn nahneet pystyttavan yleistamaan. Tuffrey-Wijnen ym. (2006)
tutkimuksen otoskoko karsi tutkimuksen aran aiheen takia, koska kehitysvammaisten
omaiset ja hoitajat pelkésivat tutkimuksen aiheuttavan ahdistusta tutkittaville. Taua &
Farrow (2009) totesivat myds pienen otoksen vaikuttaneen tutkimuksensa luotettavuu-
teen. Vain muutama hoitaja suostui haastateltavaksi ja muutama potilas oli halukas ja
kykeneva antamaan luvan tutkijoiden tutustua heidan potilasasiakirjoihinsa. Lisaksi
otoksen laatua heikensi, ettd tutkimus suoritettiin vain yhdell& osastolla tiettynéd ajan-
kohtana. (Taua & Farrow 2009). Donovan (2002) ja Martin ym. (2012a, 2012b) eivét
pohtineet tutkimusraportissaan otoskokonsa pienuutta tai laatua, mutta Donovan (2002)
totesi parantaneensa tutkimuksensa luotettavuutta antamalla tutkittavien tutustua mate-
riaaliin ja varmistaa, ettd tutkimusaineisto vastasi heidan kasityksiaan tutkittavasta asi-

asta.

Mcilfatrick ym. (2010) totesi otoksensa laatua heikentévén sen, etté tutkittavat olivat
itse valikoituneet tutkimukseen ja eivatkd ehka siksi edustaneet terveydenhuoltoalan
ammattilaisia yleisesti. Myds Dinsmore (2011) arvioi otoskokonsa (n = 12) liian pie-
neksi ja otoksen liian pieneltd alueelta kootuksi, jotta tuloksia voitaisiin laajemmalle
yleistad. Liséksi osalla tutkittavista oli ehtinyt kulua jo yli 2 vuotta sairaalakokemukses-
ta, mika saattoi vaikuttaa muistamisen tarkkuuteen. Fox & Wilson (1999) epaéilivét
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my0s tutkimuksensa 10 pariskunnan otoksen edustettavuutta ja sairaalakokemuksista
kuluneen pitkdn ajan vaikuttaneen tutkittavien kykyyn muistaa asioita tarkasti. Seké&
Dinsmore (2011) ettd Fox & Wilson (1999) epéilivat kehitysvammaisilta ja heidan
omaisiltaan kerdtyn aineiston karsineen liian suppeasta nakdkulmasta, koska hoitohen-
kilokunnan ndkemykset kehitysvammaisten sairaalahoidosta jdivat tutkimatta. Myos
Cardol ym. (2012) arvioi oman otoskokonsa (n = 13) liian pieneksi, jotta tuloksia voitai-
siin yleistaa kaikkiin kehitysvammaisten hoitoyksikkdjen hoitotyontekijéihin. Thornton
(1999) taas epaili tutkimuksensa olleen yksipuolinen, koska se tarkasteli kehitysvam-

maisten hoitoon paésyéa vain hoitotydn ammattilaisten nékokulmasta.

7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkielman tarkoituksena oli kuvata minkalaista tutkimusta kehitysvammaisen hoito-
ty0sté on tehty ja mitkd ovat kehitysvammaisen hoitotyon erityispiirteet. Tutkimusky-
symyksina olivat: Minkélaista tutkimusta kehitysvammaisen hoitotyéstd on tehty ja

mitka ovat kehitysvammaisen hoitotyon erityispiirteet?

Kehitysvammaisen hoitoty6té oli tutkittu eri sosiaali- ja terveydenhuollon ymparistois-
sé. Tutkittavina oli sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia sek& kehitysvammaisia ja
heidédn omaisiaan. Tutkimukset kasittelivat kehitysvammaisen kivunhoitoa, diabeteshoi-
toa, psykiatrista hoitoa, oman hallinnan tukemista, kommunikointia, hoitoon paasy4,
tiedonsaantia ja sairaalahoitokokemuksia sek& kehitysvammaisen hoitoty6hon liittyvaa

hoitajien osaamista ja moniammatillista yhteistyoté.

Kehitysvammaisen hoitoty6hon liittyvad tutkimusta oli tehty vahan niin Suomessa kuin
muuallakin. Eniten tutkimusta oli tehty Isossa-Britanniassa (N = 11), missé kehitys-
vammaisen hoitotyotd on kehitetty kouluttamalla siihen erikoistuneita sairaanhoitajia.
Suomessa ei tallaista erikoistumiskoulutusta ole, eikd sairaanhoitajakoulutukseen talla
hetkelld kuulu erikseen kehitysvammaisten hoitoty6td kasittelevéd osiota (Sairaanhoita-
jaliitto 2014.) T&han on kuitenkin odotettavissa parannusta, koska Suomessa on meneil-
l4an Sairaanhoitajakoulutuksen osaamisen tulevaisuus -hanke, jonka vastuutahoina ovat

Sairaanhoitajaliitto ja Metropolia -ammattikorkeakoulu. Tdman hankkeen myoté ollaan
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sairaanhoitajakoulutukseen Kliinisen hoitotyén opintoihin lisddméssa vammaisuus ja

vammaisten hoito- osa-aluetta. (Korhonen 2013.)

Tutkimusten mukaan kehitysvammaisen hoitotyon erityispiirteitd ovat turvallisen ja
luottamuksellisen hoitosuhteen muodostaminen hoitajan ja kehitysvammaisen vélille,
kehitysvammaisen ominaisuuksien huomioon ottava kommunikaatio, kehitysvammai-
sen yksilollisten tarpeiden huomioiminen ja toteutuminen hoitotydssé, hoitajien kehi-
tysvammaisen hoitotyohon liittyva erityisosaaminen, kehitysvammaisen kipukokemuk-
sen arviointiin ja kivun hoitoon liittyva haasteellisuus, kehitysvammaisen kognitiivisen
tason huomioiva ohjaus seké kehitysvammaisen osallistaminen omaan hoitoonsa ja sita

koskevaan paatdksentekoon.

Turvallisen ja luottamuksellisen suhteen muodostuminen hoitajan ja kehitysvammaisen
vélille koettiin ensisijaisen tarkeiksi (Martin 2012a, Huuhka & Suominen 2010, Dono-
van 2002). Vaikka ne ovat olennainen osa hoitoty6ta, todettiin niiden korostuvan erityi-
sesti kehitysvammaisen hoitotydssé kehitysvammaisella usein ilmenevien kommunikaa-
tiovaikeuksien (Martin 2012a, Brown 2005) ja ymmaérryksen puutteiden vuoksi (Fisher
2004). Hoitajan ja kehitysvammaisen yhteisen kielen [6ytyminen ja siihen panostaminen
nahtiin olennaisena osana heidan vélisensé yhteistydsuhteen kehittymista. (Martin ym.
2012a, Huuhka & Suominen 2010). Kehitysvammaisen hoitotyén tarke&dnd osana nah-
tiin my0ds kehitysvammaiselle tarjottava tieto hdnen ymmartaméallaan tasolla ja hénelle
sopivalla tavalla. Erilaisia vaihtoehtoina tutkimuksissa esitettiin sairauksista kertovat
kuvakirjat ja selkokielinen kirjallisuus. (Tuffrey-Wijne ym. 2006, Dinsmore 2011.)

Kehitysvammaisen hoitotyon kohdalla korostui liséksi yksilllisten tarpeiden huomioi-
minen (Dinsmore 2011, Fox & Wilson 1999). Ndiden tarpeiden arvioimisessa omaisilla
ja kehitysvammaisten hoitoyksikdiden henkilokunnalla olevan tiedon hyddyntdminen
(Dinsmore 2011, Brown 2005) ja moniammatillisen yhteistyon onnistuminen néhtiin
tarkeind tekijoind (Morton-Nance & Schafer 2012, Brown 2005, Donovan 2002). Jotta
kehitysvammaisen hyva hoito toteutuisi, tadytyy hoitohenkilokunnan kehitysvammaisen
hoitotyohon liittyvdn osaamisen olla riittdvaad. Tassa asiassa tutkimuksissa tuli esille
puutteita (Mcilfatrick ym. 2011, Melville 2005). Melville ym. (2006) interventiotutki-
mus kuitenkin osoitti, ettd parannusta osaamiseen voidaan saada tarpeisiin kohdennetun

koulutuksen avulla.
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Kehitysvammaisen osallistaminen omaan hoitoonsa ja sitd koskevaan péatoksentekoon
nahtiin myos tarkeand (Morton-Nance & Schafer 2012, Huuhka & Suominen 2010),
vaikka sen toteuttamisessa todettiin suuria haasteita (Cardol 2012, Sowney & Barr
2007). Haasteita kehitysvammaisen hoitoty6hon toivat myds kehitysvammaisen Kipu-
kokemuksen arviointi ja kivun hoito (Donovan 2002). Kipumittareiden kayttd kivun
arvioinnissa (Donovan 2002) ja hoidossa oli véhéista (Kankkunen ym. 2011). Kuitenkin
niiden k&yton lisdédminen tai uusien kehitysvammaisen hoitotydhon paremmin soveltu-
vien mittarien kehittdminen olisi aiheellista, jotta kehitysvammaisen kivun hoitoa voi-

taisiin parantaa.

Tutkielmaan mukaan otetut tutkimukset olivat monet toteutettu pienin otoksin ja tutkijat
arvioivat niiden tulosten yleistettavyyttd monin paikoin kriittisesti. Kuitenkin monissa
tutkimuksissa korostuivat samat yhtenevat tekijat, mika lisési niiden luotettavuutta tut-
kielman tulosten kannalta. Tutkimuksissa ilmenneet kehitysvammaisen hoitotyén eri-
tyispiirteet ovat kaikki olennaisia kehitysvammaisen hoitoprosessin kannalta eli niiden
huomioiminen kehitysvammaisen hoitotydssé voidaan nidhda edesauttavan hoidon tar-
peen madrittelyn sek& hoidon suunnittelun, toteuttamisen ja arvioimisen onnistumista

parhaalla mahdollisella tavalla.

Erds tutkimuksissa esiintynyt asia oli kehitysvammaisen hoitotydssé ilmennyt hoito-
tyontekijoiden suojeleva (Tuffrey-Wijne ym. 2006, Morton-Nance & Schafer 2012) ja
holhoava paternalistinen asenne kehitysvammaista kohtaan (Cardol 2012, Taua & Far-
row 2009). Esimerkiksi Tuffrey-Wijnen ym. (2006) tutkimukseen osallistuneet kehitys-
vammaiset olivat itse pahoillaan siitg, ettd heille ei heiddn haluamaansa tietoa syovasté
tarjottu. Lisaksi he olivat varsin tietoisia salailusta, eivatkd kokeneet siitd olleen heille
apua. Morton-Nancen & Schaferin (2012) tutkimukseen osallistujista osa taas kannatti
tiedon tarjoamisen minimointia kehitysvammaiselle suojellakseen hé&ntd kuolemaan
liittyvan tiedon tuomalta ahdistukselta. Psykiatrisen osaston sairaanhoitajat taas ajatteli-
vat mielestaan kehitysvammaisten parasta rajoittaessaan heidan toimintaansa ja liikku-
mistaan sekd eristdessdan heitd muista potilaista (Taua & Farrow 2009). Diabe-
teshoidon tukemista kasittelevassa tutkimuksessa (Cardol 2012) kehitysvammaisten oli
joskus vaikeaa ymmaértdd omaa parastaan ja heitd hoitavat kokivat olevansa vastuussa
sen toteutumisesta. Siksi hoito perustui padasiassa ruokailuihin liittyviin kieltoihin ja
rajoituksiin sekd ladkitsemiseen. Kaikissa tutkimuksissa tutkittavilla oli monia perustel-
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tuja toiminnalleen, mutta siitd huolimatta hoitotyontekijoiden olisi ajoittain hyvinkin
tarpeellista pohtia toimintansa eettisyyttd ja sitd, mihin tdman hoitovastuun vaatiman
suojelun ja rajoittamisen kehitysvammaisten edun nimissé tulisi paattya ja mista kehi-

tysvammaisten itsemadrédamisoikeuden pitéisi alkaa.

8 JATKOTUTKIMUSEHDOTUKSET

Taman tutkielmanteon aikana ei tullut yhtéan esille kehitysvammaisen hoitotyosta teh-
tya eettistd tutkimusta. Kuitenkin osa tutkimusten tuloksista viittasi siihen, ettd téllaisel-
le tutkimukselle olisi tarvetta. Tarke&& olisi ottaa huomioon my6s kehitysvammaisten
omat ajatukset ja toiveet heidén hoitamisensa jarjestamisesta ja sisallosta. Naista tutki-
muksista saatu tieto voisi edesauttaa kehitysvammaisten oikeuksien toteutumista ja he-
rattéa keskustelua asian tarkeydesta.

Muita jatkotutkimusehdotuksia ovat:
e millaista hoitoa kehitysvammaiset Suomessa saavat
e mik& on sosiaali- ja terveydenhuoltohenkilokunnan valmius kohdata kehitys-
vammaisia asiakkaita/potilaita

e miten kehitysvammaisten hoitoa tulisi kehitt&da
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Schrojenstein | misyksikoissé hoitajaa + 9 sosi- | kontrollointiin. Vastaajat
Lantman-de | tyoskentelevat hoi- | aalityontekijad + | kokivat ristiriidan asiakkai-
Valk totyon ammattilai- | 1 harjoittelija) den terveyden edistamisen ja
Alankomaat | set tukevat hoita- | Puolistrukturoitu | autonomian kunnioittamisen
2012 miaan lievasti tai | haastattelu valilla. Heidan diabetestie-
keskiasteisesti  ke- toutensa oli rajoittunutta, eik&
hitysvammaisia heistd kukaan ollut saanut
ihmisig, joilla on koulutusta asiakkaiden itse-
diabetes hoidon tukemiseen
Dinsmore Selvittdd  kehitys- | n = 12 (5 kehitys- | Sairaalahenkilokunnalla  ei
Iso-Britannia | vammaisten ja hei- | vammaista, joista | ollut riittdvasti tietoa kehi-
2012 déan omaistensa | 3:lla saattaja mu- | tysvammaisuudesta ja kehi-
kokemuksia kehi- | kana ja 7 kehitys- | tysvammaisen kohtaamisesta,
tysvammaisten vammaisen eikd hoitorutiineissa  oltu
saamasta hoidosta | omaishoitajaa) valmiita joustamaan. Omais-
Merseysiden alu- | Puolistrukturoitu | ten tarjoama tieto jatettiin
een sairaaloissa haastattelu usein huomioimatta ja heidéat
suljettiin hoidon suunnittelun
ulkopuolelle.  Selkokielista
informaatiota ei ollut saata-
villa
Donovan Kuvailla  kehitys- | n = 8 kehitys- | Hoitajat kokivat keskeisim-
Iso-Britannia | vammasairaanhoi- | vammasairaan- miksi kivun hoidon elemen-
2002 tajien kokemuksia | hoitajaa teiksi  hyvan hoitosuhteen

puhekyvyttémien
kehitysvammaisten
kivun hoidosta

Avoin haastattelu

olemassaolon, sanallisen ja
sanattoman  kayttaytymisen
muutosten tunnistamisen ja
niiden syiden selvittdmisen,
muiden terveydenhuoltoalan
ammattilaisten konsultoinnin
sekd empaattisen suhtautumi-
sen kipupotilaisiin




Fox & Wil- | Selvittdd aikuisten | n = 10 pariskun- | Hoitohenkilokunta ei osannut
son Iso- | kehitysvammaisten | taa, joilla on ai- | ottaa huomioon kehitysvam-
Britannia vanhempien koke- | kuinen  kehitys- | maisen yksilollisia tarpeita ja
1999 muksia heidan lap- | vammainen lapsi | kehitysvamman aiheuttamia
sensa saamasta | Puolistrukturoitu | ymmarryksen puutteita ja
hoidosta sairaalas- | haastattelu odotti vanhempien hoitavan
saolon aikana lapsensa perushoidon vierai-
lujensa ajan. Asianmukaisen
ruuan saatavuudessa oli on-
gelmia etenkin muhennetun
ruuan kohdalla. Hoitohenki-
I6kunnan ei koettu kuiten-
kaan olevan vihamielista tai
epékohteliasta.  9-kohtaiset
hoitosuositukset luotiin tut-
kimustulosten pohjalta
Huuhka & | Kuvata hoitajien | n = 14 kehitys- | Hoitajat tukivat kehitysvam-
Suominen késityksid erityis- | vammaisten asu- | maisen sisdista hallintaa hén-
Suomi 2010 | huollon asumispal- | misyksikoissé t4 arvostavan toiminnan, ha-
veluissa asuvan | tyoskentelevéaa nen puolesta puhumisensa
kehitysvammaisen | hoitajaa seké luottamuksellisen hoita-
tukemisesta  siséi- | Teemahaastattelu | ja-asiakassuhteen luomisen
sen hallinnan saa- kautta. Tamé auttoi kehitys-
vuttamisessa vammaisen myonteisen mi-
ndkuvan  muodostumisessa,
omaan eldméén vaikuttami-
sessa ja kommunikaation
onnistumisessa.
Kankkunen, | Kuvata puhekyvyt- | n = 181 kehitys- | Hoitotyontekijat hoitivat ki-
Jénis & Veh- | témien kehitys- | vammaisten pit- | pua pééasiassa kipulaékkeil-
vildinen- vammaisten Kivun- | k&aikaishoitolai- | |4 asennon vaihdoksilla ja
Julkunen hoitoa hoitotyonte- | tosten hoitotyon- | asiakkaiden rauhoittamisella
Suomi 2011 | kijoiden nadkdkul- | tekijaa ja heille puhumisella. Kipu-
masta Kyselylomake mittareita kaytettiin harvoin
kivun hoidon vaikuttavuuden
arviointiin
Mansell & | Selvittdd kehitys- | n = 151 kehitys- | Omaishoitajien suurin huoli
Wilson vammaisten vammaisen oli hoitamansa kehitysvam-
Iso-Britannia | omaishoitajien omaishoitajaa maisen kohtalo sen jalkeen,
2010 tarkeimpid huolen- | (joista lisdksi 15 | kun he eivét itse enda pysty

aiheita

ryhméhaastatte-
lussa)
Puoli-strukturoitu
kyselylomake +
ryhméhaastattelut
2 kpl

omaishoitajina  toimimaan.
Kehitysvammaisille ja heidén
omaishoitajilleen  suunnatut
palvelut Kkoettiin riittdmatto-
miksi ja niiden kehittamista
toivottiin




Martin, Con-
nor-Fenelon
& Lyons
Irlanti 2012

Selvittdd  kehitys-
vammasairaanhoi-
tajien kokemuksia
kommunikoinnista
puhekyvyttémien
kehitysvammaisten
kanssa

n = 8 kehitys-
vammasairaan-
hoitajaa
Puolistrukturoitu
haastattelu

Hoitajan taytyy tuntea asiak-
kaansa ja hdnen historiansa,
jotta kommunikaatio on on-
nistunutta. Kommunikaatiolle
taytyy olla aikaa ja sen tulee
olla potilasléhtoistd. Hoitajat
opettelivat kommunikaatio-
taitoja havainnoimalla asiak-
kaiden aantelyé, eleitd, kehon
kieltd sekd vuorovaikutusta
ympériston kanssa. Kommu-
nikoinnin apuna kaytettiin
kuvia, esineitd, selkokielt,
kosketusta ja selkeité rutiine-
ja. Kaikki keinot perustuivat
asiakkaalla olemassa olevien
kykyjen tukemiseen

Mcilfatrick,
Taggart &
Truesdale-
Kennedy
Iso-Britannia
2011

Selvittaa, miten
terveydenhuollon
ammattilaiset tuke-
vat  kehitysvam-
maisia naisia rin-
tasyopaseulontoi-
hin paasyssa

n = 18 (8 perus-
terv.huollon  1&a-
karia ja sairaan-
hoitajaa + 10 rin-
tojen kuvanta-
misyksikdn hen-
kilokuntaan kuu-
luvaa)
Puhelinhaastatte-
lut ja 1 ryhma-
haastattelu

Kaikki vastaajat pitivat kehi-
tysvammaisten naisten paa-
sya rintasyopaseulontoihin
tarkednd ja painottivat ennal-
taehkéisevén hoidon roolia.
Heilld oli hyvét tiedot rin-
tasyovan riskitekijoistd, jotka
liittyvat  kehitysvammaisiin.
Esteind tutkimuksiin paasylle
nahtiin puutteet kommuni-
kaatiokyvyssd, ymmarrykses-
s& ja liikkuntakyvyssa seka
tietoisen suostumuksen an-
tamisen ongelmissa, omais-
hoitajien negatiivisissa asen-
teissa ja terveydenhuollon
ammattilaisten  tietdmatto-
myydessa. Parannusehdotuk-
sina esitettiin lisdkoulutusta
terveyden edistamisesta ke-
hitysvammaisille itselleen,
heiddn omaisilleen ja tervey-
denhuollon  ammattilaisille
sekd terveydenhuollon am-
mattilaisten vélisen yhteis-
tyon lisddmista




Melville, Testata hypoteesia | n = 201+123 sai- | Jo pelkkd kirjallinen harjoi-
Cooper, siitd, ettd peruster- | raanhoitajaa tusmateriaali lis&si hoitajien
Morrison, veydenhuollon Kaksiosainen kehitysvammatietoutta, mutta
Finlayson, ammattilaiset voi- | interventiotutki- kirjallinen materiaali ja har-
Allan, Ro- | vat harjoittelun | mus (kyselyloma- | joituskerta yhdessé paransi-
binson, et al. | avulla lisat4 tietout- | ke ennen (n=201) | vat viel& enemman heidan
Iso-Britannia | taan  kehitysvam- | ja jalkeen inter- | tietdmystddn ja mindpysty-
2006 maisuudesta ja mi- | vention (n=123)) | vyyttéan. Interventioon osal-
napystyvyyttéan 3 ryhmad: vyksi | listuneet olivat muuttaneet
heidén hoidossaan | ryhmé sai kirjalli- | toimintatapojaan ja nakemys-
sen harjoitusmate- | tddn omasta roolistaan kehi-
riaalin  sekd 3- | tysvammaisten hoidossa an-
tuntisen  harjoi- | tamalla  kehitysvammaisille
tuskerran (n=42), | enemmaén aikaa, parantamalla
toinen ryhma pel- | palvelujen saatavuutta ja
kan kirjallisen | kdyttamalla kommunikaation
materiaalin apuna kuvia tai symboleja.
(n=21), kolmas
ryhmé oli kontrol-
liryhma (n=122)
Melville, Tutkia sairaanhoi- | n = 201 peruster- | Sairaanhoitajien tietdmys
Cooper, tajien asenteita, | veydenhuollon kehitysvammaisten terveys-
Morrison, tietdmystd, koulu- | sairaanhoitajaa tarpeista oli  puutteellista.
Finlayson, tustarpeita ja mina- | Kyselylomake Siitd huolimatta he kokivat
Allan, Ro- | pystyvyytta kehi- mindpystyvyytensa  néiden
binson, et al. | tysvammaisten hoidossa péaasiassa hyvaksi.
Iso-Britannia | hoidossa Vain 8 % oli saanut jonkin-
2005 laista koulutusta kehitys-
vammaisten kanssa kommu-
nikoinnista ja 45 % ei ollut
koskaan saanut mitadn koulu-
tusta kehitysvammahoito-
tyostd. 86 % ilmoitti koke-
neensa erityisid vaikeuksia
hoitokontakteissaan kehitys-
vammaisten kanssa. Asenteet
kehitysvammaisia  kohtaan
olivat p4éasiassa positiivisia.
Morton- Tutkia kehitys- | n = 6 (3 kehitys- | Kuolevan kehitysvammaisen
Nance & | vammasairaanhoi- | vammasairaan- hoidossa tarkeédksi koettiin
Schafer Iso- | tajien ja kotisai- | hoitajaa + 3 Kkoti- | potilaslaht6isyys, hyva suun-
Britannia raanhoitajien  ko- | sairaanhoitajaa) nittelu, valmistautuminen
2012 kemuksia kuolevi- | Puolistrukturoitu | kuolemaan ja moniammatil-

en kehitysvam-
maisten hoidosta

haastattelu

linen yhteistyd. Ongelmalli-
seksi  koettiin  kehitysvam-
maisten paasy asianmukais-
ten sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelujen piiriin.
Tietoisuus kehitysvammais-
ten hengellisistd tarpeista oli
vahaisté.




Sowney & | Tutkia ensiapupo- | n = 27 ensiapupo- | Haasteina koettiin vaikeudet
Barr liklinikalla  tyds- | liklinikalla tyds- | kommunikoinnissa, hoidon
Iso- kentelevien sai- | kentelevdad  sai- | tarpeiden maéadrittelyssa, tie-
Britannia/ raanhoitajien ja | raanhoitajaa don jakamisessa potilaille
Pohjois- aikuisten  kehitys- | 5 ryhméhaastatte- | seké tietoisen suostumuksen
Irlanti 2007 | vammaisten valisen | lua saamisessa ja lisaksi kehitys-
kommunikaation ja vammaisten  asumisyksikoi-
tietoisen  suostu- den hoitohenkil6kunnalta
muksen  saamisen saatu riittamaton taustatietoi-
haasteita hin liittyva informaatio.
Taua & Far- | Kuvata  kehitys- | n = 5 Kkehitys- | Sairaanhoitajilla ei ollut k&y-
row vammapsykiatrisen | vammapsykiatri- | t6ssddn mitadn kehitysvam-
Uusi-Seelanti | hoitotyon sisaltéd | sen osaston sai- | mapsykiatrista hoitotyon
2009 ja siihen vaikutta- | raanhoitajaa mallia, vaan hoito perustui
via tekijoita psyki- | Etnografia  (ha- | yleispsykiatrisen  hoitotyon
atrisen  sairaalan | vainnointi, puoli- | oppeihin. Hoitotydon perusta-
yhdella 15- | strukturoidut na pidettiin potilaiden turval-
paikkaisella osas- | haastattelut ja | lisuuden takaamista, joka
tolla potilasasiakirjojen | sisélsi eristamistd, ladkitysta
tutkiminen) ja lukittuja ovia. Potilaiden
tunteminen Kkoettiin erittain
tarkeédksi hoidon arvioinnis-
sa. Kirjaaminen oli véhaista
ja koostui pééasiassa vain
tehtyjen toimenpiteiden luet-
telosta ja negatiivisista asi-
oista. Potilaiden vahvuuksia
tai hoidon edistymista ei oltu
Kirjattu.
Thornton Tutkia kehitys- | n = 50 (39 kehi- | Terveydenhuoltopalveluita
Iso-Britannia | vammaisten  asu- | tysvammaisten arvostettiin korkealle, mutta
1999 misyksikkojen asumisyksikkdjen | niihin paésyssa oli kehitys-

esimiesten ja hoito-
tiimin jasenten ka-
sityksia ja koke-
muksia kehitys-
vammaisten perus-
terveydenhuollossa
saamasta hoidosta

hoitotiimin jasen-
td sekd 11 asu-
misyksikkojen
esimiesta)
Ryhmé&haastatte-
lut  (hoitotiimin
jasenet) + puoli-
strukturoitu yksi-
I6haastattelu
(muut)

vammaisilla  aluekohtaisia
eroja. Laakéarijohtoiseen hoi-
toonpaasymalliin  toivottiin
muutosta ja hoidon koor-
dinoijaksi mieluummin kehi-
tysvammasairaanhoitajaa.
Pé4asiassa kokemukset kehi-
tysvammaisten hoitoon liitty-
vasta yhteistyosta eri tervey-
denhuollon toimijoiden valil-
14 olivat huonoja.




Tuffrey- Tutkia kehitys- | n = 5 Kkehitys- | Kehitysvammaisia suojellaan
Wijne, Ber- | vammaisten  sy0- | vammaista, joilla | syovén aiheuttamalta ahdis-
nal, Jones, | p&an liittyvia tie- | itselld&n tai hei- | tukselta olemalla tarjoamatta
Butler & | donsaannin tarpeita | ddn  vanhemmil- | siitd edes perustietoa. Tutki-
Hollins Iso- laan on syopa mukseen osallistujat saivat
Britannia Havainnointi (ke- | luettavakseen  kehitysvam-
2006 hitysvammaisille | maisille suunnattua péaasias-
suunnitellun sy6- | sa kuviin perustuvaa syopé-
painformaatiokir- | tietokirjaa ja pystyivat sen
jan  kayttéd) + | avulla kertomaan kaésityksis-
puolistrukturoitu | t4&n ja toiveistaan. He toivo-
haastattelu vat saavansa enemmaén tietoa
syovasta ja mahdollisuutta
keskustella mieltd painavista

asioista.
Zwakhalen, | Tutkia kehitys- | N = 109 kehitys- | Tarkeimpdna pidettiin use-
van Dongen, | vammasairaanhoi- | vammasairaan- amman tekijan havainnoinnin
Hamers & | tajien Kivun arvi- | hoitajaa yhdistamistd kivun arvioin-
Abu-Saad oinnissa yhteydessa | Kyselylomake nissa. Syvasti kehitysvam-
Alankomaat | havainnoimia non- maisten kohdalla eniten kiin-
2004 verbaalisten  teki- nitettiin huomiota &&ntelyyn,

joiden sisaltéd ja
tarkeytta

ilmeisiin ja vartalon liikkei-
siin tai litkkumattomuuteen.
Vaikeasti kehitysvammaisten
kohdalla huomio Kiinnittyi
enemmé&n sosiaalisiin, toi-
mintaan ja tunteisiin liittyviin
tekijoihin.




