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Taman opinnéytetyon tarkoituksena oli jarjestdd koulutustilaisuus eraélle
eteldsuomalaiselle hyvinvointikuntayhtymalle. Koulutuksen aiheena oli:
Kehitysvammaisen potilaan kohtaaminen terveydenhuollossa, ja sen tavoit-
teena oli hoitohenkilokunnan tietdmyksen lisdantyminen kehitysvammai-
suudesta seké kehitysvammaisen potilaan kohtausvalmiuksien edistaminen.
Ty0 kehitysvammaisten aikuisten parissa antoi idean tyolle.

Suomessa kehitysvammaisella tarkoitetaan henkil64, jonka kehitys tai hen-
kinen toiminta on estynyttd synnynndisen tai kehitysidssa saadun vamman
vuoksi. Kehitysvamman syyna on puutteellinen keskushermoston toiminta-
kyky. Ihmisten tietaméattdmyys ja ennakkoluulot heijastuvat suoraan kehi-
tysvammaisten ihmisten eldmé&én sosiaalisena ulossulkemisena. Laitos-
hoidon lakkauttamisen ja kehitysvammaisten elinajanodotteen kasvun
myo6td, kehitysvammaiset tulevat yhd enemmaéan kéyttdmaan perustervey-
denhuollon seka erikoissairaanhoidon palveluja. Jokaisen terveydenhuol-
lossa tyoskentelevan tulisi siis hallita perustaidot kehitysvammaisen poti-
laan hoitamisesta.

Opinnaytety6 toteutettiin toiminnallisena opinnédytetyona, jarjestamalla
koulutustilaisuus yhdessé kokemusasiantuntijan kanssa. Koulutustilaisuu-
den siséltd méaariteltiin aiheesta tehdyn kirjallisuuskatsauksen avulla. Opin-
naytetyo6lle asetettujen tavoitteiden saavuttamista arvioitiin tilaisuudesta ke-
ratyn palautteen avulla. Palaute kerattiin lomakkeella, jossa oli viisi avointa
kysymysta ja numeraalinen kokonaisarvosana tilaisuudelle.

Tilaisuuteen osallistui 17 hoitotydon ammattilaista. Kokonaisarvosanojen
keskiarvoksi tuli 8,4 asteikolla 4-10. Vastaajista miltei kaikki olivat koh-
danneet tydssédén kehitysvammaisia ja 84 % vastaajista piti koulutusta tar-
peellisena. Tulosten perusteella voidaan todeta opinnéytetydlle asetetun ta-
voitteen tayttyneen. Vastauksista ilmeni, ettéd vastaavanlaisille koulutuksille
olisi my0s jatkossa tarvetta. Jatkotutkimusehdotuksena voisi tutkia hoita-
jien kokemuksia kehitysvammaisten kohtaamisesta erikoissairaanhoidossa.

Avainsanat toiminnallinen opinnéytetyd, kehitysvammainen, AGU, Downin oireyh-
tyma, kohtaaminen hoitoty6ssa
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ABSTRACT

The purpose of this study was to arrange an education session to one Mu-
nicipal Authority of Well-Being in southern Finland. The subject of the ed-
ucation was: Encountering the mentally disabled in health care. The goal
was to increase nurses” knowledge about the mentally disabled and improve
the ability to work with them. Working with mentally disabled adults gave
the inspiration to this study.

In Finland the term mentally disabled means a person with a disability or
whose mental activity is avoidant due to a congenital disability. A shortage
of central nervous system activity is the cause of the disability. People’s
ignorance and prejudices are directly reflected in the lives of people with
developmental disabilities as a social discrimination. Because institutional
care is discontinued and the life expectancy of the handicapped is increasing
people with developmental disabilities will be using more and more of the
basic and specialized health care services.

The thesis was done by using the practice based method. The functional part
of this Bachelor’s thesis was the education session. The content of the edu-
cation event was defined by means of a literature review which had been
compiled about the topic. A questionnaire was planned for the education. It
was used to find out the target participants” opinions. Results of the ques-
tionnaire were analyzed and were compared with the goal of the thesis.

The event was attended by 17 nurses. The total value was 8,4on a scale of
4-10. 84% of the participants considered the education to be important.
Based on the results of the thesis it can be stated that the mentally staff need
additional education on the encountering the mentally disabled in health
care. Follow-up research proposals could be as follows: to examine the
nurses” skills to face a mentally disabled patient.

Keywords functional thesis, mentally disapled, AGU, Down’s syndrome, in nursing
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Kehitysvammaisen potilaan kohtaaminen terveydenhuollossa

1 JOHDANTO

Kehitysvammainen on henkild, jonka kehitys tai henkinen toiminta on héi-
riintynyt synnynndisen tai kehitysidssa saadun sairauden tai vamman
vuoksi. Han tarvitsee toisten ihmisten apua lapi eldaménsa. Suomalaisvées-
tosta noin 50 000 on kehitysvammaisia. (Pihko, Haataja & Rantala 2014,
90-94.)

Ty0 kehitysvammaisten aikuisten parissa on tuonut esiin erikoissairaanhoi-
don ammattilaisten h&mmennyksen potilaan ollessa kehitysvammainen.
Erityishuollon palveluissa tapahtuneet muutokset ja etenkin laitoshuollon
lopettaminen, ovat vaikuttaneet kehitysvammaisten aikuispotilaiden kasva-
vaan méaardan julkisessa terveydenhuollossa. Kehitysvammaiset asioivat
keskiméaardistd useammin terveydenhuollon ammattilaisen vastaanotolla,
eika tahan ole osattu varautua. (Arvio & Aaltonen 2011, 106.) Kehitysvam-
maisten keskiméaardinen elinianodote on myds pidentynyt huomattavasti pa-
rin viime vuosikymmenen aikana. (Pihko, Haataja & Rantala 2014, 90-94.)

Useimmiten arkuus kehitysvammaisia aikuisia kohtaan johtuu tiedon ja ko-
kemuksen puutteesta. Aikuinen kehitysvammainen hammentéé hoitohenki-
I6kuntaa enemmaén, kuin kehitysvammainen lapsi (Arvio & Aaltonen 2011,
106). Tamén toiminnallisen opinndytetydn tarkoituksena oli jarjestaa
eréalle etelasuomalaiselle sairaalalle koulutustilaisuus, jonka tavoitteena oli
lisata hoitohenkilokunnan tietamysta kehitysvammaisista ja edistaa kehitys-
vammaisen potilaan kohtaamisvalmiuksia.

Kehitysvammaisten henkildiden yleinen terveyden- ja sairaanhoito tulee
parantumaan koko vaestdd koskevassa palvelujarjestelméassd, alan henkil6-
kunnan oppiessa tuntemaan heidan tapansa ja kykynsa ilmaista itseaan.
(Kaski, Manninen & Pihko 2012, 332-334.)

Kehitysvammaisuus on laaja aihe, jonka vuoksi aihe on rajattu kasittele-
madn kahta eri kehitysvamman aiheuttajaa. Downin oireyhtyma on yleisin
kehitysvamma Suomessa. Down-henkil6ista suurin osa toimii keskivaikean
kehitysvammaisen tasoisesti. Kyseiseen oireyhtymaan liittyy myds alttius
muihin terveydellisiin ongelmiin. (Pihko ym. 2014, 94.) Toiseksi aiheeksi
valittiin AGU eli aspartylglukosaminuria, joka on perinnéllinen aineenvaih-
dunnan tauti. Geenivirheen vuoksi elimiston valkuaisten rakennusaineista
0sa muuttuu toiseksi, vahitellen tauti johtaa vaikeaan kehitysvammaisuu-
teen. (Aspartylglukosaminuria 2004.)

Tassé opinnadytetyossa kehitysvamman omaavasta ihmisestd kaytetdan ni-
mitystad kehitysvammainen. Opinndytetyon toiminnallinen osuus toteutet-
tiin yhdessa kokemusasiantuntijan kanssa. Kokemusasiantuntija on cp-
vammainen 33-vuotias mies.

Keskeiset k&sitteet: toiminnallinen opinnéytetyd, kehitysvammainen, aspar-
tyyliglukosaminuria, Downin oireyhtyma
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2 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Tamaéan opinndytetyon tavoitteena oli hoitohenkilékunnan tietdamyksen li-
sdantyminen kehitysvammaisuudesta seka kehitysvammaisen potilaan koh-
taamisvalmiuksien edistdminen.

Tarkoituksena oli jarjestaa eraalle etelasuomalaiselle sairaalalle koulutusti-
laisuus.

Koulutustilaisuuden teoriatietoa varten tehtiin kirjallisuuskatsaus, jossa et-
sittiin vastaukset seuraaviin kysymyksiin:

Mité on kehitysvammaisuus?
Miten kohdataan kehitysvammainen asiakas terveydenhuollossa?

3 KEHITYSVAMMAISUUS

Késitteena vammaisuus on moniulotteinen. Kyseessé on yksildllinen haitta,
mutta vammaisuus ei ole sairaus. Vammaisuus on pysyva, vaikka sen vai-
keusaste voi muuttua. Suomessa kehitysvammaisella henkil6lla tarkoitetaan
henkil6a, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyttd synnynndisen tai
kehitysidssa saadun vamman vuoksi. Kehitysvammaisuuden syyna on kes-
kushermoston puutteellinen toimintakyky. (Pihko ym. 2014, 90.)

3.1 Kehitysvamma késitteena

World Health Organizationin julkaisun mukaan vamma on mink& tahansa
psykologisen, fysiologisen tai anatomisen rakenteen vajavuus tai epanor-
maalius. Kehitysvamma ilmenee ennen 18 vuoden ikéa4, se voi johtua syn-
tymaa edelténeista syista tai synnytyksessé sattuneista vaurioista. Syy voi
olla my6s lapsuusién sairauksien tai tapaturmien seuraus, osa syistd ei selvia
koskaan. (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2009, 353.)

Kehitysvammaisuutta voidaan tarkastella useasta eri nakdkulmasta. Laake-
tieteellinen n&kokulma on tyypillisin ja tassad nakokulmassa kehitysvam-
maisuuden diagnosointi perustuu World Health Organizationin tautiluoki-
tukseen. La&ketieteellisen ndkokulman rinnalle on noussut myds sosiaali-
nen seké toimintakyvyn nadkokulma. Sosiaalisessa ndkokulmassa ihmisten
mahdollisuuksia ei rajoita itse vamma, vaan riippuvuus toisista ihmisista
seka ennakkoluulot ja syrjintd. Olennaista sosiaalisessa nakdkulmassa on,
ettd jokin ihmisen ominaisuus on vammaisuutta yhteiskunnan asenteiden ja
esteiden vuoksi. Vamman haitta johtuu ymparistosta ja yhteiskunnasta. Toi-
mintakyvyn ndkdkulmassa esiin nostetaan yksilon ja ympariston vélinen
suhde. T&ssa nakokulmassa kehitysvammaisen henkilon kohtaamat vaikeu-
det johtuvat oman toimintakyvyn ja tilanteiden vaatimusten ristiriidasta.
(Kokkonen 2012.)
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3.1.1 Alyllinen kehitysvammaisuus

Alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa henkinen suorituskyky on epa-
taydellinen, sen kehitys on estynyt ja se aiheuttaa vaikeuksia ja rajoitteita
ymparistoon sopeutumisessa. Alyllinen kehitysvammaisuus voidaan jakaa
World Health Organizationin ICD 10 tautiluokituksen mukaan neljéan eri
vaikeusasteeseen. Vaikeusasteet méaaritellaan psykologisten testien avulla
selvitettavan alykkyysosamaardn mukaan. Keskimaardinen véeston alyk-
kyysosamé&éra on sata. (Koistinen ym. 2009, 353.)

Psykologin teettamistd testeistd useimmiten kaytetddn Wechslerin testid,
mutta kaytdssa ovat myos Leiter-R, Raven ja Bayley scale I11. Psykologi
tutustuu ensin tutkittavaan henkiloon, jonka jalkeen han valitsee sopivan
testin. (Arvio & Aaltonen 2012, 19.)

Puhuttaessa alyllisesta kehitysvammaisuudesta, on suomen kieleen vakiin-
tunut kasite kehitysvammainen, vaikkakin englannin kielesta tasméllisempi
kaannos olisi alyllinen kehitysvammaisuus. Alyllinen-sanaa kaytetaan ke-
hitysvamma-sanan edessé juuri siksi, ettd kehitysvammaisuudessa kyse on
nimenomaan alyllisen kehityksen ongelmista. (Hakkarainen 2014.)

Lievéssa alyllisella kehitysvammassa henkilon alykkyysosamaara on 50—
69. Lieva alyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa koulussa oppimisvaikeuk-
sia, mutta useimmat heista eldvét aikuisena itsendisesti ja kykenevat teke-
méaan toitd. Abstraktien arvojen ymmartdminen on usein haasteellista ja ra-
han suhteellinen arvo on vaikea kasittdé. Téllaiset henkil6t ovat usein hel-
posti johdateltavissa ja alttiita epdsosiaaliseen toimintaan. (Koistinen ym.
2009, 354.)

Keskivaikeasti alyllisesti kehitysvammainen henkild tarvitsee koulussa eri-
tyisopetusta ja asumisessa tukea. Osa tarvitsee tukea myos arjessa selviyty-
misessa. Alykkyysosamaara heilla on 35-49. (Koistinen ym. 2009, 354.)

Vaikeassa dlyllisessa kehitysvammaisuudessa élykkyysosamaara on 20-34.
Vaikeasti alyllisesti kehitysvammainen on riippuvainen muista ihmisista
lapi elaménsa. Hanen kuntoutus vaatii paljon tyota, mutta oikeanlainen kun-
toutus mahdollistaa melko itsenaisen elamén. (Koistinen ym. 2009, 354.)

Syvasti dlyllisen kehitysvammaisen henkilon alykkyysosamaaré on alle 20.
He tarvitsevat elaménsa ajan jatkuvaa ymparivuorokautista tukea ja valvon-
taa. Heidan kommunikointinsa on puutteellista seka kyky hallita suolen ja
rakon toimintaa. (Koistinen ym. 2009, 354.)
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4 DOWNIN OIREYHTYMA

Suurin yksittéinen kehitysvammaisuuden syy on 21-trisomia, joka aiheuttaa
Downin syndroomaa. Diagnoosi pystytdan tekemaan jo alkuraskauden ai-
kana, aidin korkea iké kasvattaa todennakoisyytta saada Down-lapsi. Suo-
messa syntyy vuosittain noin 70 Down-lasta. (Kaski ym. 2012, 65-68.)

Downin oireyhtyman omaavilla alyllinen kehitysvamma vaihtelee lievasta
syvéaan. Useimmiten alyllinen kehitysvamma syvenee ian myo6té ennenai-
kaisen dementian johdosta. Downin oireyhtymé&n omaava saavuttaa nuo-
ruusiassa 7-9 — vuotiaan taidot ja kyvyt, joten osa heista oppii lukemaan ja
tuntemaan kellon. Kuitenkin rahanarvon ymmartdminen on hankalaa.
(Pihko ym. 2014, 94.)

Downin oireyhtyméan tunnuspiirteitd ovat pieni ja matala kallo, levea ne-
nénselkd, ylospéin vinot luomiraot seké epikantukset. Pieni suu on oireyh-
tymalla tyypillistd, jonka vuoksi kieli pyrkii ulos suusta. Kieli voi myds olla
normaalia suurempi. Sormet ovat usein lyhyet ja kdmmenissa on nelisormi-
poimu. Lyhytkasvuisuus on osa oireyhtymaa ja monet saattavat lihota, ellei
ruokavaliosta huolehdita. (Kaski ym. 2012, 65-68.) Down-lapsille on ole-
massa oma kasvukayrasto. (Arvio & Aaltonen. 2012, 67-72.)

Liitdnndissairauksien méaéara Downin oireyhtyméssa on moninainen. Syn-
nynndinen syddnvika on yleisimpid liitdnnaissairauksia, kuten myods
Hirschsprungin tauti. Down-lapsilla tavataan usein hengitystieinfektioita ja
silm&oireita on paljon, i&n myo6ta niiden yleisyys kasvaa. (Pihko ym. 2014,
94.) Kaihi ja kartiopullistuma ovat silmdoireista yleisimpié. Usein silmala-
sit ovat tarpeen niin karsastuksen kuin likindkdisyydenkin vuoksi, mutta
myo6s kaukonakoisyyden vuoksi. (Arvio & Aaltonen, 2012.) Downin oi-
reyhtymalle tyypillistd on myos epilepsia. Keski-idssa puhkeava dementi-
aan liittyvéa epilepsia on tavanomaisin epilepsian muoto, mutta epilepsia voi
puhjeta jo varhaislapsuudessa. Kilpirauhasen vajaatoiminta yleistyy myods
idn myota. Ylipainoisuuden ja ahtaan nielurakenteen vuoksi myds uniapnea
on yleinen liitannaissairaus. Downin oireyhtyman omaavilla nuorilla dep-
ressio-oireet ovat melko yleisia. Heilla on myds suurentunut riski sairastua
leukemiaan. Loysat nivelet ja heikko lihasjéntevyys altistavat taas nivelten
sijoiltaanmenoon. (Pihko ym. 2014, 94.)

Varhaislapsuudessa Downin oireyhtymaéssa lapset ovat tavallista veltompia
ja heidén kehitys etenee sysayksittdin. Motorista kehitystd voidaan tukea
fysioterapialla, mutta yleisesti he oppivat kédvelemaén kaksivuotiaina. Tassé
idssa lapset ovat toimeliaita ja hyvantuulisia, mutta itsepdisid. Kielellinen
kehitys on hyvin yksil6llista, mutta useimmiten 3-4 vuoden idssa ilmaantu-
vat sanat. Kasvojen ja suun alueen harjoitteilla sek& tukiviittomilla voidaan
edesauttaa kielellistd kehitystd. Usein myos puheterapiaa tarvitaan ennen
aikuisikaa. (Kaski ym. 2012, 65-68.)

Aikuisena Downin oireyhtyman omaavat pystyvét ohjattuun tai tuettuun
tyontekoon. He voivat eldd myds melko omatoimista eldmaa tuen avulla.
Downin oireyhtymassé keskiméaarainen elinik& on 50 vuotta. Alzheimerin
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tautia muistuttavat muutokset aivoissa aiheuttavat ennenaikaisen vanhene-
misen. (Kaski ym. 2012, 65-68.)

5 ASPARTYYLIGLUKOS-AMIINIURIA

Peittyvasti periytyva asteittain paheneva kertymasairaus AGU kuuluu suo-
malaiseen tautiperintoon. Suomessa syntyy vuosittain 1-4 AGU-lasta ja
Suomen ulkopuolella tauti on todella harvinainen. Geenivirheen vuoksi as-
partyyliglukosamiinia kertyy soluihin, erityisesti kertymé vahingoittaa her-
mosoluja, jonka vuoksi tauti johtaa vaikeaan kehitysvammaisuuteen. (As-
partylglukcosaminuria eli AGU-tauti 2016.)

Tauti diagnosoidaan usein vasta leikki-idssd, koska vastasyntynyt AGU-
lapsi vaikuttaa terveeltd. Perinteisesti tauti diagnosoidaan maéarittelemalla
virtsan aspartyyliglukosamiini. Harvinaisemman mutaation maaritta-
miseksi voidaan tehda veresta maaritettdvd DNA-testi. DNA-testin avulla
on myds mahdollistaa selvittad terveen aikuisen kantavuus. (Arvio & Aal-
tonen 2012, 48-53.)

Imevéisidssa merkille pantavia taudin kuvaan kuuluvia poikkeavuuksia on
napa- tai nivustyrd, jalkapdydan rakennepoikkeavuudet seké varhainen kas-
vuspurtti. Taudille tyypilliset levedt kasvot voidaan havaita jo pienilla
AGU-lapsilla. (Suomen Agu ry 2014.) Toistuvat hengitysinfektiot, ripu-
liepisodit sekd kampurajalka ovat myos taudille tyypillisia oireita. (AGU
2013.)

Leikki-iassa ero ikatovereihin kasvaa. Merkittéva oire taudista on viivasty-
nyt puheenkehitys. AGU-lapset ovat kompel6itd ja ylivilkkaita, monet ovat
hyvin itsepaisia ja hienomotoriset taidot ovat heikot. (Kaski ym. 2012, 53—
54.) Kehossa nahtévia muutoksia on kantapéissa valkoiset ihonalaiset pul-
listumat, makrokefalia seka suipot ja pitkat sormet. Kouluiéssa tyypillisia
kehossa néhtévia oireita on makro-orkidismi, ihonalaiset hyvalaatuiset kas-
vaimet, paksut ja epdmuodostuneet kylkiluut sek& kasvojen seborrea ja
akne. Lisaksi taudille tyypillistd ovat pihtipolvet ja pdmppdvatsaisuus. Sai-
rastuneilla puberteetti tulee varhain, jonka jalkeen taantuminen alkaa.
(AGU 2013.) AGU-lapset yltavat alyllisissa toiminnoissa enintdén 5-6 vuo-
tiaan tasolle murrosiassé, eivatka he opi lukemaan, kirjoittamaan tai laske-
maan. (Kaski ym. 2012, 53-54.)

Murrosidssa sairastuneet ovat lievasti- tai keskivaikeasti kehitysvammaisia,
mutta keski-i&ss4 jo syvasti kehitysvammaisia. Taantuminen vaikuttaa eten-
kin liikuntakykyyn ja lahimuistiin. Taantumisnopeus Kiihtyy 25 ikdvuoden
jalkeen. Taudille tyypillista on ylivilkkaus ja psyykkiset hairiot, jopa psy-
koosioireet. (Kaski ym. 2012, 53-54.)

Sairastuneella lisitauteina voi esiintya epilepsiaa, reumaa, osteoporoosia ja
syddmen vajaatoimintaa. Aikuistuessaan sairastuneet pystyvat elaméaan
melko itsendistd elamaa erilaisten tuettujen asumismuotojen avulla, mutta
ikdantymisen tuoma taantuminen vaatii jatkuvasti tehostetumpaa tukea elé-
misessd. Taantumisen myota liikuntakyky héviaa lopulta kokonaan, puhe
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vahenee, kasvojen iho-ongelmat pahenevat, kuolaaminen lisaantyy ja epi-
leptiset kohtaukset lisd&ntyvét. Sairastuminen lyhentdd ian usein alle 50
vuoteen, vaikka taudin eteneminen onkin yksil6llistd, ei parannuskeinoa
ole. (AGU 2013.)

6 KEHITYSVAMMAINEN YHTEISKUNNASSA

Viimeisten viidenkymmenen vuoden aikana kehitysvammaisten asema yh-
teiskunnassa on muuttunut radikaalisti. Keskitetysta laitoshoidosta luopu-
minen on ollut nékyvimpid muutoksia. Pienimuotoiset ja yhteisolliset ko-
dinomaiset asuntolat mahdollistavat asiakasl&dht6isyyden ja yksilollisyyden
toteutumisen kehitysvammaisen ihmisen eldmassa. ltsemaardamisoikeus on
Suomen perustuslaissa madritelty kaikille kuuluva oikeus, muutoksen
myota oikeus on mahdollinen. (Teittinen 2010, 123-124.)

Kehitysvammaiset lapset asuvat hyvin harvoin laitoshoidossa. Useimmiten
he asuvat kotonaan, oman perheensa kanssa. Aikuistumisen myo6té he taval-
liseen tapaan muuttavat pois lapsuudenkodistaan vanhempiensa luota.
Viime vuosien laitosten hajautumisen myo6té pyritddn kotoaan muuttaville
nuorille 16ytdmaan kodinomainen asumismuoto. Téllaisia ovat valvotut tai
tuetut asuntolat. Vaikeimminkin kehitysvammaisten ihmisten perusoikeus
on yksildllinen ja mielekas elaméa. (Launonen & Korpijaakko-Huuhka 2006,
147-149.)

Useimmiten ongelmat kehitysvammaisten ihmisten eldméssa ovat sosiaali-
sia. Ihmisten tietdaméattdmyys ja ennakkoluulot heijastuvat suoraan kehitys-
vammaisten ihmisten elamankulkuun sosiaalisena ulossulkemisena. Kehi-
tysvammaisen on vaikea péasta taysivaltaiseksi kansalaiseksi sosiaalisten
ongelmien takia. (Eriksson 2008.)

Kehitysvammalain avulla pyritd&dn poistamaan esteitd, jotka vaikeuttavat
kehitysvammaisten péasya taysivaltaisiksi yhteiskunnan jaseniksi. Eritys-
huollon tukitoimilla turvataan kehitysvammaiselle toimeentulo, hoito ja
huolenpito seké suoriutuminen paivittéisista toiminnoista. Kehitysvamma-
laki ei estd muiden lakien nojalla annettavia palveluja, vaan on aina toissi-
jainen muihin lakeihin nahden. (Sillanpad, Herrgard, livanainen, Koivikko
& Rantala 2004, 192.)

6.1 Kehitysvammainen potilaana terveydenhuollossa

Kehitysvammaisen potilaan kohtaamisessa korostuu kuuntelemisen taito.
Rauhallisuus ja kiireettdmyys ovat avaintekijoitd kehitysvammaisen poti-
laan kohtaamisessa. Anamneesia tehdessa tulisi kuulla kehitysvammaista
itseddn, mutta saattajan rooli korostuu enemman, mit& vaikeammin kehitys-
vammainen henkilé on. Kehitysvammaisella oireiden tunnistaminen ja pai-
kallistaminen voi olla hyvinkin puutteellista. (Terveysportti 2013.)

Tutkimuksien mukaan kehitysvammaiset ihmiset jaavéat usein ilman kivun-
hoitoa, kivun puutteellisen tunnistamisen vuoksi. Tilanteissa, joissa henkild
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itse ei pysty havaitsemaan kipua tai kertomaan siitg, tilanne voi johtaa va-
kaviin seurauksiin. Kehitysvammaisten potilaiden kohdalla kivun paras ar-
viointitapa on kayttadytymismuutosten arviointi. Levottomuus on usein Ki-
vusta johtuva seuraus. Kasvojen ilmeet, &antely, kyynelten valuminen, liik-
kumattomuus, jannittynyt vartalo tai hitaat liikkeet ovat kaikki merkkeja ki-
vusta. Halu vahingoittaa itseadn, voi myos olla merkki kivusta. Kayttayty-
misessa tapahtuvien muutosten liséksi Kipua voidaan selvittdd kuvakorttien
ja viittomien avulla. Arvioidessa kipua kaytoksen perusteella on tarkeéa tie-
taa, millainen kaytos poikkeaa normaalista. (Janis 2009.)

Kehitysvammaisella, joka ei itse pysty kertomaan sairaudestaan tai oireis-
taan, on tarke&a kuunnella kehitysvammaisen saattajaa, joka osaa kertoa ke-
hitysvammaisen tavoista ja tottumuksista. Saattaja tietdd myos saannéllisen
la&kityksen. Huolimatta kehitysvammaisuuden ongelmista kommunikoin-
nissa tulee kysymykset kohdistaa kehitysvammaiselle, ei saattajalle. (Ter-
veysportti 2012.)

6.2 Potilaan oikeudet

Yhteiskunnan yll&pitavia asioita ovat oikeudenmukaisuus ja syrjiméatto-
myys. Yhdenvertainen kohtelu, syrjiméattdmyys ja ihmisarvon kunnioitta-
minen on oikeudenmukaisuuden kannalta keskeisia asioita. Yksilon néko-
kulmasta oikeudenmukaisuutta terveydenhuollossa on lievittaa kipua ja kar-
simysta. Jokaiselle yhteiskunnan jasenelle tulisi taata yhtéldinen oikeus ter-
veydenhuollon palveluihin. (Vaisanen 2004, 50-51.)

Suomen perustuslaki kieltdd ihmisen asettamisen eri asemaan terveydenti-
lan, vammaisuuden tai muun henkil6on liittyvaan syyn perusteella (Suomen
perustuslaki 731/1999 2:6 §).

Jokaisella Suomen kansalaisella on oikeus hyvaan terveyden- ja sairaanhoi-
toon. Lain mukaan hoito on jarjestettava niin, ettd hanta kohdellaan ihmis-
arvoa kunnioittaen, eikd hanen vakaumustaan tai yksityisyyttaan loukata.
Mahdollisuuksien mukaan potilaan yksilolliset tarpeet tulee ottaa huomi-
oon. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 2:38).

7 KEHITYSVAMMAINEN VUOROVAIKUTTAJANA

Kaikki ihmiset kykenevét vuorovaikutukseen, se voi olla tietoista viestinta,
mutta se voi olla my0s tiedostamatonta, eiké se laheskaan aina ole kielel-
listd. Varhaisinta vuorovaikutusta nimitetddn usein olemuskieleksi. Ole-
muskielen viestinndssa vélineina puheen sijaan on eleet, ilmeet, toiminta ja
aantely. (Launonen 2007, 17-18.)

Useimmiten vaikeasti vammaisen henkilon ainoa tapa viestimiseen on ole-
muskieli. Olemuskielen tulkinta vaatii erityista herkkyytté ja harjaantumista
vuorovaikutuskumppanilta, koska kehossa tapahtuvat muutokset voivat olla
hyvinkin yksil6llisid ja hienovaraisia. (Papunet 2015a)
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Vuorovaikutuksen perusteena on viestin siirtdminen yksilolta toiselle. Mo-
lempien osapuolten yllapitdmé& kommunikointi on toimivaa ja tasa-arvoista.
Tasa-arvoisessa vuorovaikutuksessa molemmat osapuolet toimivat seké
vastaanottajan, ettd aloitteentekijén rooleissa. (Alapuranen 2009.)

Kommunikoinnilla tarkoitetaan esimerkiksi ajatusten ja tunteiden valitty-
mistd ihmisten kesken. Se perustuu vuorovaikutukseen ja toimiakseen se
tarvitsee yhteisen kielen. Yhteisen kielen ei valttdmatta tarvitse olla puhe,
vaikka niin usein onkin. Muun muassa viittomilla, esineill& tai kuvilla voi-
daan korvata puhe. Todellisuudessa suurin osa ihmisten vélisesta viestin-
nésté tapahtuukin ilman sanoja. Eleiden, ilmeiden ja kehon asentojen kautta
viestitadn etenkin tunteista. (Papunet 2015b.)

Syntymastd alkaen kerétyt vuorovaikutuskokemukset rakentavat perustan
myo6hédisemmaélle kommunikoinnille. Erityisen tarkeitd ne ovat lapselle,
jolla on kehityksen riskitekijoitd. (Papunet 2015b.)

7.1 Hoitajan kommunikointi kehitysvammaisen kanssa

Potilastyytyvéisyyttd mitattaessa henkilékunnan ja potilaan vuorovaikutus
korostuu. Empatia, kunnioitus ja ystavallisyys ovat seikkoja, joita potilas
arvostaa hoitajan kaytoksessa. Hoitajan tulisi ottaa katsekontakti potilaa-
seen, varata aikaa potilaan kuunteluun seké yrittdd ymmartaa hanen ongel-
miaan. (Kiura 2012.)

Kohdattaessa kehitysvammainen potilas korostuu turvallisuus ja luottamuk-
sellisuus. Hoitajan tulisi huomioida kehitysvammaisen yksilolliset tarpeet
ja hanelle ominainen kommunikointitapa. Yhteistyon kehittamiseksi kehi-
tysvammaisen potilaan ja hoitajan vélilla tulisi 16ytaa yhteinen kieli, koska
kehitysvammaiselle tarjottava tieto tulisi tarjota hanen ymmartamallaan ta-
solla. (Hakkarainen 2014.)

7.2 Kehitysvammaisen kommunikointi

Kehitysvammaisuuden laaja-alaisuus tulee esiin myds vuorovaikutustai-
doissa. Kehitysvammaiset ihmiset ovat yksiloité, eikd yhtendistd vamma-
diagnoosia ole, jolloin ei myoskaén ole yhtendista kieli- tai puhehairiddiag-
noosia. Kehitysvammaisella henkil6ll& ei valttdmatta ole lainkaan kielelli-
sid tai puheentuoton ongelmia. (Launonen & Korpijaakko-Huuhka 2006,
150.)

Kehitysvammaisuus on biologinen poikkeavuus, jolloin viivastynyt tai
poikkeava kokonaiskehitys vaikuttaa myos Kielellisiin taitoihin. Huolimatta
alyllisen kehitysvamman tasosta, on puhetta korvaavista ja tukevista mene-
telmistd hyotya puheen kehityksessa. Usein varsinkin vieraiden ihmisten
kanssa toimiessa puhetta tukevista keinoista on hyotyé. (Launonen 2007,
81-86.)

Puhetta tukevia ja korvaavia kommunikointimenetelmi& on esineilld kom-
munikointi, jossa esine toimii symbolina, jonka avulla ilmaistaan asioita.
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Eleillé ja ilmeill& korostetaan puhetta ja vahvistetaan viestin kohdistamista.
Eleet my6s helpottavat puheen ymmartamistd. Puheen rinnalla voidaan
kayttdd myos tukiviittomia, joissa viitotaan puheesta tarkeimmat ja olennai-
simmat asiat sen sisallon kannalta. Kuvakieltd, eli kuvien kayttamista ilmai-
sun valineend voidaan kayttad myos puheen ymmartdmisen tukena. Kuvat
voivat olla kansainvélisen kuvakirjoituskielen Bliss-kielen kuvia, tai mita
tahansa kuvia, vaikka itse piirrettyja kuvia. (Koistinen ym. 2009, 359-360.)

7.2.1 Lievasti kehitysvammaisen vuorovaikutus

Lievésti kehitysvammaiset pystyvat selviytymaan arkipaivan toiminnois-
taan melko omatoimisesti. He ymmartavét hyvin puhetta ja oppivat usein
lukemaan ja kirjoittamaan jollakin tapaa. Kasitteellisten asioiden ymmarta-
minen voi heillekin olla vaikeaa ja aihepiiri on usein rajoittunutta konkreet-
tisiin asioihin. (Launonen 2007, 85-86.)

7.2.2 Keskivaikeasti kehitysvammaisen vuorovaikutus

Vastavuoroisuus ja aloitteiden teko vuorovaikutustilanteissa onnistuu kes-
kivaikeasti kehitysvammaisilta henkil6iltd. Tutuissa tilanteissa kéytettya
puhetta he ymmartavét hyvin, mutta késitteellisen kielen ymmartdminen on
vaikeaa. Keskivaikeasti kehitysvammaiset ihmiset oppivat usein ilmaise-
maan itsedan puheella, mutta kéayttavat taitavasti puheen tukena erilaisia il-
meitd ja eleitd. Lauseiden kayttd puheessa on tyypillistd, mutta lauseiden
rakenne on yksinkertainen ja kertova ja kuvaileva kieli on heille vaikeaa.
(Launonen 2007, 84-85.)

7.2.3 Vaikeasti kehitysvammaisen vuorovaikutus

Vaikeasti kehitysvammaiset ihmiset saattavat oppia ilmaisemaan itseadn
jonkin verran myos puheella. Viestintataitojen kehitys on hidasta, kuin
my6s puheen kehityskin. Yleensa he oppivat ymmartdmaan yksinkertaista
ja tuttuun tilanteeseen liittyvaé puhetta. Kasiteltavan asian havainnollista-
minen ilmeiden, eleiden, toimintojen tai heiddn omien puhetta korvaavien
keinojen avulla, auttaa asian ymmartamisessa. Useimmiten tuotettu puhe on
yksisanaista tai muutaman sanan mittaista, ja vaikeasti ymmarrettdvaa. Tu-
tut ihmiset usein ymmartavat hyvinkin heiddn muuntunutta puhettaan.
(Launonen 2007, 83-84.)

7.2.4 Syvasti kehitysvammaisen vuorovaikutus

Syvasti kehitysvammaisten henkiléiden vuorovaikutustaidot kehittyvat aa-
rimmaéisen hitaasti. Aikuisenakin he toimivat olemuskielen varassa. Parhai-
ten vuorovaikutus onnistuu toiminnassa, jossa kehitysvammaiselle osapuo-
lelle vélittyy selkeat ja ympéristOsta erottuvat aistikokemukset. Useimmiten
heidan ilmaisun keinoja ovat adntely, katse, fyysinen jannittyneisyys, ylei-
nen aktiivisuus, eleet tai kosketeltavien merkkien kaytto. llmaisujen tulkit-
seminen onnistuneesti on aina ympériston varassa. Olemuskieltd voidaan
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pitéd ik&dan kuin heidan didinkielenaan. Talloin kuntoutuksella pyritaan vah-
vistamaan sekd ymmartamista ettd ilmaisua. (Launonen 2007, 81-82.)

8 TOIMINNALLINEN OPINNAYTETYO

Toiminnallisen opinnédytetyon tarkoituksena on hyoddyntaa seké tutkittua,
ettd kokemuksellista kaytannon tietoa. Tydssa on aina kaksi osaa, produktio
ja raportti. Produktion tekeminen vaatii tekijalta tutustumista aiheesta teh-
tyihin tutkimuksiin ja teorioihin. (Airaksinen n.d.) Toiminnallisen opinnay-
tetyOn voi toteuttaa ohjeena tai opastuksena tai tilaisuuden tai tapahtuman
toteuttamisena. Huolimatta toteutustavasta tutkimuksen otteen tulee nékyéa
tekstisséd. Tekstin tulee olla analysoivaa, argumentoivaa ja siiné tulee nakya
koulutusalan ndkokulma. (Airaksinen 2009.) Tamé toiminnallinen opinnéy-
tety0 toteutettiin jarjestamalla koulutustilaisuus eraalle etelasuomalaiselle
hyvinvointikuntayhtymalle yhdessé kokemusasiantuntijan kanssa.

8.1 Tiedonhaku ja Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus toteutettiin kdyttden opinndytetyon kysymysten perus-
teella méariteltyja hakusanoja ja niiden yhdistelmid, joita olivat kehitys-
vammainen, kehitysvammaisen kohtaaminen, kehitysvammainen erikois-
sairaanhoidossa, kehitysvammainen erityissairaanhoidossa, Downin oi-
reyhtymé&, Downin syndrooma, AGU, aspartyyliglukosaminuria ja potilaan
oikeudet.

Hakukoneina kaytettiin Finnaa, Melindaa, Medicia ja Google Scholaria, li-
séksi tietoa haettiin manuaalisesti. Luotettavan tiedon saamiseksi haku ra-
jattiin koskemaan 2000-2016 valilla julkaistuja suomenkielisia tieteellisia
tutkimuksia ja tieteellista kirjallisuutta. Harvinaisesta AGU-taudista tutkit-
tua tietoa 16ytyi vahan, joten sen kohdalla poikkeuksellisesti hyvaksyttiin
myos yhdistyksen julkaisuja.

Hakusanoilla 10ytyi yhteensé 1244 tulosta, joita kéytiin 1&pi otsikko- ja abst-
raktitasolla. Haut tehtiin suomenkielelld. Otsikon ja tiivistelman perusteella
pois sulkeutui 1219 l&hdettd. Lahempéan tarkasteluun hyvaksyttiin 25 I&h-
dettd. Naista lopulliseen opinnéytetydhon otettiin mukaan 14 lahdetta. Pois-
sulkukriteereind oli aiheen vastaavuus opinnaytetyon kysymyeksiin, tiedon
tuoreus seké tiedon luotettavuus. Aineiston tuli myds olla saatavilla mak-
suttomana. Taman lisaksi kéytettiin manuaalisesti 10ydettyja l&hteita.

Englanninkielisia l&hteita etsittiin Cinahlista ja PUBMEDista hakusanoilla
mentally handicapped, down syndrome, intellectual disability ja mental re-
tardation. Yhteensa tuloksia l6ytyi 21 926. Haku rajattiin koskemaan 2000
2016 julkaistuja akateemisia l&hteitd. Lopulliseen tyohon néista lahteista el
kaytetty yhtdkaan, koska suomenkielelld toteutetusta hausta saatiin katta-
vasti tietoa aiheesta.
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8.2 Opinnaytetydprosessi

Opinnéaytetyon teko alkoi ideaseminaarista syyskuussa 2015. Tarve tyolle
tuli esille oman tyoni kautta kehitysvammaisten parissa, jonka jalkeen otet-
tiin ensimmaisen kerran yhteyttd erdéseen eteldasuomalaiseen hyvinvointi-
kuntayhtymaan. Hyvinvointikuntayhtymén edustaja piti ideaa hyvana ja
niin tilaajana tyolla oli erés hyvinvointikuntayhtymé Etel&-Suomessa. Yh-
teistyd kokemusasiantuntijan kanssa jarjestyi oman tyoni kautta. Alusta
saakka on ollut tarkeaé, etta kokemusasiantuntijan kanssa tehtiin tiivista yh-
teisty6té ja hantéd informoitiin tydn etenemisesta. Tyon alussa hénelle ker-
rottiin sanallisesti ja saatekirjeen avulla (Liite 1.), ettd tydssd mukana olo
on hénelle taysin vapaaehtoista ja han voi lopettaa, koska tahansa. Hanelta
pyydettiin myos kirjallinen suostumus tydssa mukana oloon. (Liite 2.)

Vaikkakin aihe oli selvilla, tuotti rajaaminen alussa haastetta. Kehitysvam-
maisuus itsessaan on hyvin laaja aihe, samoin kuin kommunikointi. Lopul-
linen aihe oli rajattuna joulukuun alussa 2015, ja samassa kuussa aihe esi-
teltiin suunnitelmaseminaarissa.

Opinnéaytetydn suunnitelman teko oli monivaiheinen prosessi. Tavoitteen ja
tarkoituksen maarittdminen vaati useita ndkokulmia ja pohdintaa. Suunni-
telmaa tehdessa oltiin useaan kertaan yhteydessa tyon tilaajan kanssa niin
puhelimitse kuin sdhkdpostinkin avulla, jotta tyd olisi mahdollisimman pal-
veleva heidan tarpeisiinsa nahden. Varsinaisia tapaamisia tilaajan kanssa ei
ollut kuin yksi tammikuussa 2016, jolloin sovimme miten koulutus tullaan
jarjestdamaan ja missa se tullaan pitdmaan.

Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite olivat selvilla tammikuun alussa 2016,
jonka jalkeen péaastiin aloittamaan teoreettisen viitekehyksen kokoaminen.
Teoreettinen viitekehys toteutettiin kirjallisuuskatsauksen avulla. Suunni-
telma kokonaisuudessaan oli valmis huhtikuun alussa 2016, jolloin pystyt-
tiin tekeméaan virallinen yhteistydsopimus tyon tilaajan kanssa. Opinnayte-
tyon prosessi kokonaisuudessaan on kuvattuna kappaleen lopussa. (tau-
lukko 1.)

Koulutustilaisuudesta tiedotettiin hyvinvointikuntayhtymén siséisen postin
valityksella tilaajan edustajan toimesta jo hyvissé ajoin ennen koulutustilai-
suutta. Lahempéna tilaisuutta opinnédytetyontekija suunnitteli ja teki mai-
noksen tilaisuudesta, jonka tilaajan edustaja vélitti eteenpdin maaliskuun lo-
pulla 2016. Mainoksessa pyydettiin ilmoittautumista huhtikuun 15. péivéaén
mennessé. limoittautumiset tapahtuivat sahkopostin avulla, ja niista vastasi
tyon tilaajan edustaja.

Koulutustilaisuuden aikataulu ja sisalto (Liite 3.) olivat lopullisesti valmiina
18.4.2016 ja itse koulutustilaisuus jarjestettiin torstai-iltapaivéna 21.4.2016.
Tilaisuuden jélkeen alkoi palautteen analysointi ja lopullisen raportin Kir-
joittaminen. Lopullinen raportti valmistui toukokuun lopussa 2016. Kesé-
loma aiheutti katkoksen tyon etenemisessd. Kesan lopussa tiedotettiin val-
miin esityksen raportoinnista, joka siirtyi perjantaina 2.9.2016 pidettyyn
syksyn raportointiseminaariin. Kypsyysnayte suoritettiin tyon esittelyn jal-
keen.
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Taulukko 1.  Kaavio opinnéytetydprosessista

Koulutuksen Koulutuksen

Aiheen valinta . S
suunnittelu jarjestaminen

Sopimus
yhteistydkumppanin Tiedon haku
kanssa

Palautteen
kerddminen

Opinndytetyon Opinndytetydn
suunnitelma raportointi

Yhteistyd
kokemusasiantuntijan
kanssa

8.2.1 Koulutustapahtuma prosessina

Koulutustapahtuman suunnittelu aloitettiin sahkopostin vélitykselle tyon ti-
laajan kanssa joulukuussa 2015, ja viimeisteltiin yhteisessa tapaamisessa
tammikuussa 2016. Yhteisessa tapaamisessa paadyttiin kahden tunnin mit-
taiseen koulutustilaisuuteen, jossa olisi kahvitarjoilu. Tilaisuus oli tarkoitus
jarjestéd sairaalan koulutustilassa, mutta esteettoman kulun takia tilaisuu-
den paikkaa tuli vaihtaa. Niinpa tilaisuuden paikaksi tuli terveyskeskuksen
koulutustila. Paikan varaamisesta huolehti sairaalan edustaja.

Tiedottamisesta sovittiin, ettd opinnédytetyontekijé tekee mainoksen tilai-
suudesta, jonka koulutuksen tilaaja toimittaa koko kuntayhtymén henkil6-
kunnalle. Kahvitarjoilun jarjestdmisestd vastasi koulutuksen tilaaja, joka
vastasi myds tarjoilusta aiheutuvista kuluista. Koulutustilaisuudessa tarvit-
tavan materiaalin tulostuksesta vastasi opinnédytetyon tekijéd. Diasarjat olivat
tilaisuudessa tulostettuina samoin kuin opinnaytetyon suunnitelma. Opin-
néytetyon suunnitelmasta tulostettiin myds oma versio kokemusasiantunti-
jalle. Palautelomaketta tulostettiin ennakkoon ilmoitetun méaéaran yli run-
saasti, jotta lomakkeet riittaisivat myos ilmoittamatta tulleille. Opinnéyte-
tyontekija varasi tilaisuuteen edelld mainittujen lisdksi myos juotavaa itsel-
leen ja kokemusasiantuntijalle sekd hdnen omaohjaajalleen, kirjoituspaperia
seka kuulakarkikynié palautteen antamista varten.

Tilaisuus jarjestettiin torstaina huhtikuun 21. paivana 2016 kello 13.00—
15.00. Tulimme paikalle tyon tilaajan kanssa hyvissa ajoin ennen tilaisuu-
den alkua, jotta pystyimme muokkaamaan koulutustilan siirtelemalla tuolit
ja poydat luentotyyliseen muotoon. Tilaisuuden kahvitarjoilun jarjesti ter-
veyskeskuksen kahvilan henkilékunta.

Diasarjaa varten tarvittiin tietokone, videotykki seké kaiuttimet, jotka olivat
koulutustilassa valmiina. Ennen tilaisuuden alkua varmistettiin ndiden lait-
teiden ja opiskelijan muistitikun yhteensopivuus. Kokemusasiantuntija ja
h&nen omaohjaajansa tulivat myos ajoissa paikalle, jotta kokemusasiantun-
tija pystyi testaamaan tietokoneen kaytt6d. Kokemusasiantuntijan kanssa oli
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kayty koulutuksen sisalto l&pi huolellisesti viela koulutustilaisuutta edelté-
ving paivina.

Osallistujat tulivat ajoissa, ja pystyimme aloittamaan koulutuksen aikatau-
lun mukaan kello 13.00. Tilaisuuteen oli ennakkoilmoittautuminen, josta
vastasi koulutuksen tilaaja. Muutama ilmoittautunut jatti saapumatta, mutta
paikalle tuli my6s kuulijoita, jotka eivat olleet ilmoittautuneet. Vaikka kou-
lutus oli suunnattu eritoten erikoissairaanhoidon henkilékunnalle, oli heitd
paikalla vain muutama. Yleis0 koostui péd&osin palvelutalojen hoitajista
sek& hammashoidon ja perusterveydenhuollon tyontekijoisté. Yhteensa pai-
kalla oli 17 osallistujaa. Heista viisi oli sairaanhoitajia, nelja l&hihoitajia ja
yksi suuhygienisti, seitsemén osallistujan koulutustausta ei tullut ilmi pa-
lautelomakkeesta.

8.2.2 Koulutustapahtuman aikataulu

Koulutus eteni suunnitellun rungon mukaisesti. (Taulukko 2.) Alun esittay-
tymisen jalkeen naytettiin video, jossa tuotiin esille vaikeasti vammaisten
mahdollisuudesta elda tavallista elaméa. Videon jalkeen kerrottiin kehitys-
vammadiagnoosista ja kokemusasiantuntija kertoi omasta elaméstéén kehi-
tysvamman kanssa. Kokemusasiantuntijan puheenvuoroissa tulkkausapuna
toimi hadnen omaohjaajaansa. Kokemusasiantuntijan puheenvuoronsa jal-
keen perehdyttiin Downin oireyhtymaén seké Agu-tautiin. Ennen kokemus-
asiantuntijan seuraavaa puheenvuoroa kerrottiin haasteista kehitysvam-
maisten kohtaamisessa, jonka jélkeen kokemusasiantuntija kertoi omista
kokemuksistaan terveydenhuollon kohtaamistilanteissa. Yleisolla oli mah-
dollisuus osallistua keskusteluun, jolloin muutama pyysi puheenvuoron ja
syntyi véhan keskustelua kohtaamistilanteista. Keskustelu téssé kohtaa jai
melko suppeaksi ja siirryttiin diasarjan viimeisen osaan, jossa tavoitteena
oli luoda positiivinen kuva kehitysvammaisten kohtaamisesta ja luoda us-
koa omiin kykyihin kohdata kehitysvammainen.

Kokonaisuudessaan tilaisuudelle oli varattu 120 minuuttia, mutta diat oli
késitelty 60 minuutissa. Tamén jéalkeen syntyi vield keskustelua osallistu-
jien ja kouluttajan vélilla sekd my6s kokemusasiantuntijalta ja hdnen omal-
taohjaajaltaan haluttiin kysya tarkennuksia. Keskustelussa tarkennettiin
muutamia luennolla esille tulleita tilanteita, ja verrattiin kdytantoa ja teo-
riatietoa omaohjaajan kokemuksien sekd kouluttajan kokemuksien perus-
teella. Keskustelu oli positiivista ja toi uusia nakékulmia luennon asioihin
myos opinndytetyontekijéalle. Kuulijat kertoivat sovellusehdotuksia heidan
omaan tydymparistoonsa ja kertoivat jo aiemmin hyvéksi havaituista mene-
telmistd. Tilaisuuden lopussa osallistujat tayttivat palautelomakkeet ja ko-
konaisuudessaan tilaisuus kesti 90 minuuttia. Alla olevassa taulukossa né-
kyy rungon suunniteltu aikataulu.
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Taulukko 2. Koulutustilaisuuden runko

Kouluttajan ja kokemusasiantuntijan esittely 5 min
Video 5 min
Kehitysvammadiagnoosi 10 min
Kokemusasiantuntijan kommentti elamasta kehitysvammaisena 15 min
Downin oireyhtyma 10 min
Agu-tauti 10 min
Haasteet kehitysvammaisen kohtaamisessa 15 min
Kokemusasiantuntijan kommentti hanen kokemuksistaan kohtaami- = 10 min
sissa

Yleison puheenvuoro heiddan kokemuksistaan kohtaamisessa 10 min
Usko omaan tekemiseen, rohkeus yrittda ja epaonnistua 10 min
Kokemusasiantuntijan kommentti rohkeudesta 5 min
Paatdssanat 5 min
Palautelomakkeen tayttaminen ja yleison kysymykset 10 min

8.2.3 Kokemusasiantuntijan ja omaohjaajan antama palaute

Koulutustilaisuuden jalkeen kokemusasiantuntijalla oli mahdollisuus pur-
kaa omia ajatuksiaan tilaisuudesta yhteisella péivalliselld, jossa olivat mu-
kana opinnéytetyontekijd, kokemusasiantuntija ja h&nen omaohjaajansa.
Opinnéaytetydprosessin alusta saakka kokemusasiantuntijan omat ajatukset
ovat olleet suuressa roolissa ja tarkeda on ollut, etta hanell& oli mahdollisuus
kysyé askarruttavia asioita myos koulutustilaisuuden jalkeen.

Negatiivisia ajatuksia ei kuitenkaan ilmennyt, hanelle jai positiivinen kuva
tilaisuudesta ja han oli tyytyvédinen omaan sek& opinnaytetyontekijan suori-
tukseen. Kokemusasiantuntijalla ei ollut parannusehdotuksia koulutustilai-
suuden toteuttamiseen, tosin hanelld ei ollut selke&ta vertauskohdetta, koska
hén ei ollut aiemmin ollut vastaavanlaisessa tilaisuudessa. Kokemusasian-
tuntijaa tilanne ei hanen omien sanojensa mukaan jannittdnyt, mutta kay-
tOksestd saattoi huomata jannityksen merkkeja koulutustilaisuutta edelta-
vana aamuna.

Kokemusasiantuntijan omaohjaaja piti tilaisuutta onnistuneena, mutta ha-
nen mielest&an kouluttaja olisi voinut puhua hitaammin ja kayttad enemman
aanta. Kokemusasiantuntijan puheenvuoroihin hén oli tyytyvainen ja kertoi
kokemusasiantuntijan kayttaytyneen juuri hanelle luontevalla tavalla.

8.2.4 Osallistujien antama palaute

Palautelomaketta suunniteltaessa pyrittiin suunnittelemaan mahdollisim-
man selked ja yksinkertainen kyselylomake. (Liite 4.) Avoimiin kysymyk-
siin paadyttiin, jotta vastaajilla olisi mahdollisuus vastata laajemmin omilla
sanoilla. Palautelomake koostui viidestd vapaavalintaisesta kysymyksesté
sekd numeraalisesta kokonaisarvosanasta. Kysymyksia ei haluttu tehda lii-
kaa, jotta kuulijoiden vastausinto sdilyisi. Palaute tehtiin nimettdména. Pa-
lautelomake annettiin taytettavaksi tilaisuuden lopussa, ja vastausprosentti
oli 100. Vastattujen kokonaisarvosanojen keskiarvoksi tuli 8,4. Asteikko
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kokonaisarvosanalle oli 4-10. Vain yksi kyselyyn vastannut ei antanut ko-
konaisarvosanaa tilaisuudelle. Tilaisuuden jalkeen vastaukset litteroitiin.
Palautelomakkeet kaytiin huolellisesti lapi, ja samankaltaiset vastaukset
ryhmiteltiin, jotta saatiin prosentuaalisia tuloksia.

8.2.5 Tulokset

Vapaavalintakysymyksien ensimmaéisessd kohdassa kysyttiin ”Oletko koh-
dannut tyossasi kehitysvammaisia?” johon ldhes kaikki vastasivat kylla.
Uutta tietoa koulutuksesta koki saaneensa 58 % vastaajista ja 52 % kohdalla
koulutus edisti taitoja kohdata kehitysvammainen potilas. 82 % piti koulu-
tusta tarpeellisena ja vain 23 % vastasi aiemmin olleensa samantyylisessé
koulutuksessa. Kenellek&éan ei jaanyt askarruttavaa tilaisuuteen liittyen.
Kuulijoiden mahdollisuus kysya tilaisuuden lopussa askarruttavia asioita
sai positiivista palautetta.

8.2.6 Kehittdmisehdotukset

Koulutustilaisuuteen osallistujista seitsemalla oli kehittdmisideoita annettu-
jen vastausten perusteella. Kaksi vastanneista olisi toivonut laajemmin eri
kehitysvammojen lapikdymista.

“Esimerkkejd olisi voinut olla enemmdn. Kaikista kehitysvammoista olisi
voinut olla pieni infopldjdys.”

’

"Eri kehitysvammojen ldpi kdymistd sekd niiden hoidosta.’

Kolme vastanneista toivoi enemmaén konkreettisia esimerkkeja tilanteista ja
yksi olisi halunnut enemman kokemusasiantuntijoita.

“Kehitysvammaisten omia kokemuksia, eriasteisten, livend.”

“Konkreettisia esimerkkejd.”

“Jatkossa voisi olla kéiytinnon esimerkkejd toteutuneista tilanteista, joista
voisi ottaa opiksi.”

Kaksi kehittdamisideaa kohdistui enemmankin tilaisuuden rakenteeseen kuin
itse sisaltoon.

"Ehkd enemmdin kuulijoita aktivoivaa, vaihtoehtoa luennolle.’

"Enemmdn ddntd, puhu hitaammin ja enemmdn saisi kertoa diojen ulko-
puolelta.”
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9 POHDINTA

Kokonaisuutena opinndytetyoprosessi on ollut todella mielenkiintoinen ja
antoisa projekti, mutta omalla tavallansa myos todella uuvuttava. Mielen-
kiinto projektia kohtaan on séilynyt koko prosessin ajan, vaikkakin prosessi
on ollut vaiherikas. Tyon tekeminen on opettanut myos pitkajanteisyytta,
karsivéllisyytta ja ennen kaikkea paineensietokykya. Opinndytetyon avulla
sain ainutkertaisen kokemuksen tutkia ja tuoda esille itselleni tarkead asiaa.
Vaikkakin aihe on ollut tuttu tyon kautta, sain kirjallisuuskatsauksen avulla
valtavasti uutta tietoa, ja aikaisempi kokemuksen avulla saatu tietoa, sai tie-
teelliseen lahteeseen perustuvan vahvistuksen.

Koulutustilaisuuden jarjestaminen ja kouluttajana toimiminen oli silmia
avaava kokemus. Samanaikaisesti minulla oli valtava halu jérjestaa koulu-
tustilaisuus ja toimia itse asiantuntijana tilaisuudessa, mutta minua myoés
jannitti todella paljon. Kokemusasiantuntijan rauhallisuus ja huolettomuus
asiaa kohtaan omalla tavallansa rauhoitti myos itseani. Minulla oli vahvat
ennakkoluulot, ettei koulutukseen osallistujilla riittaisi mielenkiintoa aihee-
seen tai uskoa opinndytetyontekijan asiantuntijuuteen aiheeseen liittyen.
N&mé ennakkoluulot osoittautuivat turhiksi, mutta pahensivat jannitystéa.

Alusta asti oli selvéa, ettd haluan kuvien ja musiikin avulla vedota kuulijoi-
hin, heréttaa heissa inhimillisyyttd. Tama valinta osoittautui hyvaksi. Kou-
lutustilaisuuden alussa néytetty video sai paljon kiitosta. Kuulijoista aisti
oppimisen halun ja tilaisuus oli todella ldamminhenkinen. L&mminhenkisyy-
den myo6ta oma jannittyneisyyteni véheni ja puheeni oli syvallisempéa.

Tunne koulutustilaisuuden jalkeen oli ennen kaikkea helpottunut. Tilaisuus
antoi hyvat valmiudet ohjausosaamiselle tulevaisuutta ajatellen. Tilaisuu-
desta saadun palautteen mukaan koulutus oli onnistunut ja tavoitteet saavu-
tettiin. Kokemusasiantuntijan lasnédolo, seka alun video vaikuttivat tilaisuu-
den lamminhenkisyyteen. Itselleni tuli yllatyksend kuulijoiden korkea mie-
lenkiinto ja halu oppia kyseisesté aiheesta. Kokonaisuutena tilaisuudesta jai
positiivinen kuva. Koulutustilaisuuden palautteen perusteella tyon tavoite
saavutettiin. Jatkotutkimusehdotuksena voisi tutkia hoitajien kokemuksia
kehitysvammaisten kohtaamisesta erikoissairaanhoidossa.

Opinndytetyon raportointiseminaarissa nousi esille cp-vammaisen lasndolo
opinnaytetydssd, vaikka tyossa perehdytaénkin Downin oireyhtymaan seké
Agu-tautiin. Tassa esiin nousee eettisyys. Halusin tyohon kokemusasian-
tuntijan, joka pystyy itse kertomaan omista ajatuksistaan ymmarrettavasti
jaon tietoinen ymparill& tapahtuvista asioista. Liséksi cp-vammaisen avulla
saatiin ndkokulmaa siitd, milta tuntuu kun oletetaan asioita. Todellisuudessa
cp-vammaisella ei valttdmatta ole alyllista kehitysvammaa, vain aivovau-
rion aiheuttamia hairi6ita lilkkumisessa.
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9.1 Eettisyys

Eettisten ratkaisujen merkitys korostuu tutkittaessa inhimillisté toimintaa ja
kaytettaessa ihmisia tiedonlahteina. Tutkimusetiikassa kyse on siitd, miten
tehdaan eettisesti hyvai ja luotettavaa tutkimusta. Tutkimusetiikkaa ohjaa
Suomessa tutkimuseettinen neuvottelukunta seké lainsaadant6. Tutkimus-
ten eettinen kestavyys perustuu normeihin, jotka pohjautuvat Nirnbergin
s&édnnostoon ja kansainvaliseen ihmisoikeusjulistukseen. (Leino-Kilpi &
Valiméki 2014, 362—-363.)

Taman opinndytetyon aihe koskee haavoittuvaa ryhmég, jolloin tydssa tulee
Kiinnittaa erityista huomiota eettisyyteen. Tutkimusaihe ja tutkimusongel-
man maarittely eivat saa loukata ketéan eivatka sisaltad vaheksyvié oletuk-
sia jostain potilas- tai ihmisryhmasta. (Leino-Kilpi & Valiméki 2014, 366.)

Yhteistyd kokemusasiantuntijana toimivan kehitysvammaisen kanssa loi
omat haasteet eettisyydelle. Aikuiset kehitysvammaiset saavat paattaa itse
omista asioistaan mahdollisuuksien mukaan, padtoksen teon tueksi heille
tulee kuitenkin selkokielisesti selittda, misté on kyse. (Pihko ym. 2014, 95.)
Kokemusasiantuntija oli mukana opinnaytetyon toiminnallisessa osuudessa
taysin omasta tahdostaan. Kaikki opinnaytetyohon liittyvat asiat selvitettiin
hénelle hanen ymmartdmallaan tavalla, jotta hén pystyi tekemaan ratkai-
sunsa itsendisesti. Opinndytetyoprosessista keskusteltiin myds hénen per-
heensé kanssa, vaikka kyseessa oli 33-vuotias mies.

Opinnaytetyoprosessin eri vaiheissa kunnioitettiin ja toteutettiin itsemaa-
réamisoikeutta niin kokemusasiantuntijan, kuin esityksessa kaytetyissa ku-
vissa esiintyvien henkildiden osalla. Kuvissa esiintyvilta henkiloilta kysyt-
tiin kirjallinen lupa kuvien kayttdmiseen, eikd heiddn nimi&an kerrottu.
(Liite 5.) Kokemusasiantuntijalle annettiin kirjallinen tiedote (Liite 1.) opin-
néytetyostéd ja hénelle kerrottiin myds mahdollisuudesta kieltdytyd muka-
naolosta, missa vaiheessa prosessia tahansa. Hanelta pyydettiin kirjallinen
suostumus tydssa mukanaololle. (Liite 2.)

Opinnéaytetyon toiminnallisessa osuudessa kédytetyt kuvat seka kerétty pa-
laute on ollut vain opinndytetyontekijan kaytossa ja havitetty asianmukai-
sesti opinnaytetyon valmistuttua.

9.2 Luotettavuus

Toiminnallisen opinnéytetyon luotettavuutta on hankala mitata. Suunnitel-
mallisuus, rehellisyys, kriittisyys tiedon valinnassa ja aiheen ajankohtaisuus
lisdavat tyon luotettavuutta. Luotettavuutta lisad myos tarkka selostus ta-
pahtumien kulusta prosessin aikana. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara. 1997.)

Kirjallisuuskatsauksessa I0ydetyn tiedon rajaamisessa oltiin tarkkoja, jotta
saataisiin mahdollisimman luotettavaa tietoa. Tiedon tuli olla uusinta tutkit-
tua tietoa. Kaytetyt ldhteet olivat vuoden 2000 jélkeen julkaistuja tieteellisia
tutkimuksia, tieteellisid julkaisuja sek& harvinaisen Agu-taudin kohdalla
myo6s yhdistyksen julkaisemaa tietoa.
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Koulutustilaisuus oli huolellisesti suunniteltu ja siséltd harkittua. Yleisolla
oli useampaan kertaan mahdollisuus kysyéa askarruttavia asioita ja etenkin
lopussa yleisolla oli mahdollisuus kysya myds henkilékohtaisesti aiheeseen
liittyvia kysymyksia. Kokemusasiantuntijalla oli mahdollisuus kertoa taysin
vapaasti aiheeseen liittyvia ajatuksiaan puheenvuorojen aikana. Han puhui
suoraan Yyleisolle, omaohjaaja vain toisti tarvittaessa kokemusasiantuntijan
kertoman kovemmalla &&nell.

Opinnéaytetydprosessin tekeminen on ollut rehellista ja huolellista, suunni-
telman mukaan etenevaa ty6ta. Prosessin vaiheet on kuvailtu tarkasti ja lah-
deviitteet on merkitty huolellisesti tydhdn. Kokemusasiantuntija on pidetty
ajan tasalla tyon etenemisesta koko prosessin ajan. Prosessin aikana on pi-
detty paivékirjaa, jonka avulla eteneminen on ollut seurattavissa ja suunni-
telmassa pysyminen varmistettu.
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KOKEMUSASIANTUNTIJAN SAATEKIRJE

TIEDOTE 1.4.2016

Hyva kokemusasiantuntija!

Pyydan sinua osallistumaan opinnédytety6honi, jonka tarkoituksena on jarjestad xxxx hy-
vinvointikuntayhtyman hoitajille koulutustilaisuus kehitysvammaisen potilaan kohtaami-
sesta terveydenhuollossa. Koulutustilaisuus jarjestetaan 21.4.2016 kello 13.00-15.00
XXXX.

Awvullasi hoitajat kuulevat kokemuksellista tietoa seuraavien kysymysten avulla:
Millaista on eldma kehitysvammaisena?

Miten sinut on kohdattu terveydenhuollossa?

Miten toivoisit, ettd hoitajat kohtaisivat sinut?

Mitka asiat mielestési olisivat tarkeitd kohdatessa kehitysvammainen?

Osallistuminen tahan opinndytetyohon on taysin vapaaehtoista. VVoit Kieltaytya osallistu-
masta tai keskeyttaa osallistumisesi milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Opinndytetydlle
on myonnetty lupa Hameen ammattikorkeakoululta, ja tydn tilaajana on Xxxx

Sinulta pyydetaan kirjallinen suostumus opinndytetyohon osallistumisesta. Koulutustilai-
suutta ei kuvata, mutta Kirjallinen raportti opinnédytetydsta on luettavissa Theseus -tieto-
kannasta.

Terveisin,

Opinnaytetyontekija Janina Syrjala
janina.syrjala@student.hamk.fi xxxx
Hoitotyon koulutusohjelma HAMK
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KOKEMUSASIANTUNTIJAN SUOSTUMUS
SUOSTUMUS OSALLISTUMISESTA OPINNAYTETYOHON

Lupa koskee Hameen ammattikorkeakoulun hoitotyon opiskelijan Janina Syrjalan
opinnaytetyon toiminnallista osuutta.

Toiminnallinen osuus on 120 minuuttia kestava luento, joka on suunnattu xxxx hoitohen-
kilokunnalle.

Osallistujan kanssa on yhdessa sovittu hénen tehtdvansa luennon aikana.

Annan suostumukseni, ylla olevan selvityksen mukaiselle mukanaololle. Téta suostu-
musta on tehty kaksi kappaletta, toinen suostumuksen antajalle tai hanen holhoojalleen,
toinen opinnaytetyon tekijalle.

Paivays . : Paikka

Allekirjoitus:

Nimen selvennys:
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SUOSTUMUS VALOKUVIEN KAYTTOON
SUOSTUMUS VALOKUVAN KAYTTOON

Lupa koskee valokuvien luovuttamista Hameen ammattikorkeakoulun hoitotyon opis-
kelijan Janina Syrjalan opinnaytetyon Kehitysvammaisen potilaan kohtaaminen tervey-
denhuollossa materiaaliksi.

Kuvia tullaan kayttdmaéan opinndytetydn toiminnallisessa osuudessa koulutustilaisuuden
diaesityksessa. Koulutustilaisuus on suunnattu xxxx hoitohenkilékunnalle.

Kuvissa esiintyvien nimia ei tulla mainitsemaan ty6ssa.

Annan suostumukseni yll& olevan selvityksen mukaiselle valokuvan kaytolle. Tatd suos-
tumusta on tehty kaksi kappaletta, toinen suostumuksen antajalle tai hanen holhoojalleen,
toinen opinnaytetyon tekijalle.

Paivays . : Paikka

Allekirjoitus:

Nimen selvennys:
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PALAUTELOMAKE
KEHITYSVAMMAISEN POTILAAN KOHTAAMINEN
TERVEYDENHUOLLOSSA
koulutustilaisuus 21.4.2016

1. Oletko kohdannut tytssési kehitysvammaisia? Millaisissa tilanteissa?

2. Saitko taman paivan koulutuksesta uutta tietoa kehitysvammaisuudesta? Edis-
tikod koulutus valmiuksiasi kohdata kehitysvammainen asiakas?

3. Koitko koulutustilaisuuden tarpeelliseksi? Oletko aiemmin osallistunut vastaa-
vanlaiseen koulutukseen?

4. Millaisia kehittdmisehdotuksia sinulla on koulutuksen sisaltoon, toteutukseen
ym.?

5. Jaiko jokin asia askarruttamaan sinua koulutustilaisuuteen liittyen?

6. Kokonaisarvosanasi koulutustilaisuudelle asteikolla 4-10? (4 huonoin, 10 paras)

Kiitos palautteestasi!
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KOULUTUKSEN DIAT ILMAN VALOKUVIA

POTILAANA
KEHITYSVAMMAINEN

Janina Syrjals HAMK 2016

henkinen toiminta on estyny

epitiydellinen ja sen kehitys on estynyt

KEHITYSVAMMAISUUS

henkilsd, jonka kehitys tal
tai saadun

vamman vuoksi

+ Syynd on keskushermoston puutteellinen toimintakyky

henkinen on

KEHITYSYAMMAISUUS

Voidaan monesta eri

*+ Lidketieteellinen ndkdkulma perustuu WHO:n tautiluokitukseen
on johtuvaa

KEHITYSVAMMAISUUS

WHO:n ICD 10 tautiluokituksen mukaan
voidaan jakaa neljdan eri vaikeusasteeseen:

« Lieva
. ry korostuy oman yn fa tilanteen 2
vaatiman tolmintakyvyn ristirfita + Keskivaikea
« Vaikea
« Syva
Lievd dlyllinen kehitysvamma (8o 50-69) Yaikea ilyllinen kehitysvamma (éo 20-34)
Koulussa oppimisvaikeuksia * Rifppuvainen muista ihmisists
K itsendiseen elimddn afkuisena + Ofkean avulla metko eldmidn
Abstraktien arvojen ymmartaminen vaikeaa
suhteellinen arvo vaikea Kiisi
Helposti johdateltavia ihmisisd
Syvil dlyllinen kehitysvamma (do alle 20)
Keskivaikea ilyllinen kehitysvamma (do 35-49) * Tarvitsee jatkuvaa tukea ja
+ Kommunikointi puutteellista
+ Koulussa tarvitsee erityisopetusta * Suolen ja rakon hallinta puutteellista
+ Tarvitsee tukea arjessa selviytymisessd

Liite 5
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-

DOWNIN OIREYHTYMA

* Yleisin kehitysvammaisuuden syy
* Suomessa syntyy vuosittain n.70 down-lasta

DOWNIN OIREYHTYMA e e

usein syvenee ian myota

DOWNIN OIREYHTYMA DOWNIN OIREYHTYMA
nnuspiirteita:

Varhaislapsuudessa kehitys etenee sysayksittain
Lefkki-féssd down-lapset ovat hyvéntuulisia ja toimeliaita
Downin oireyhtymén omaavat voivat olla hyvin itsepéisia
+ Kielellinen kehitys hyvin yksildllista

. 7-9 taidot ja kyvyt « Leved nenénselk
v, Ppystyvat

(zh in tautia aivoissa aih + Ylospdin vinot luomiraot
ennenaikaisen vanhenemisen
* Keskimaarainen elinika 50 vuotta

Pieni ja matala kallo

.

Pieni suu ja normaalia suurempi kieli

Lyhyet sormet ja kimmenissa nelisormipoimu
Lyhytkasvuisuus

DOWNIN OIREYHTYMA
Liitannaissairauksia:

Synnynnéinen sydanvika
Hirschsprungin tauti

e AGU-TAUTI

Epilepsia
Kilpirauhasen vajaatoiminta
Uniapnea

R T T

Depressio-ofreet
Nivelluksaatiot
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-

AGU-TAUTI AGU-TAUTI
+ Diagnosoidaan usein vasta letkki-idssad
+ Aspartyyliglukos-amiiniuria + Agu-lapset ovat kompeldita ja ylivilkkaita
* Hienomotoriset taidot ovat helkot
* Peitty periytyvé ker « Varhainen puberteetti
. assa alylliset 5-6 tasoa
* Suomessa syntyy 1-4 AGU-lasta vuosittain . lievasti- tai k
* Keski-ldssd jo syvésti kehitysvammaisia
+ Tauti johtaa valkeaan kehitysvammaisuuteen . etenkin ik yn ja at

* Aikuisena tarvitsevat tuettua asumismuotoa
« Safrastuminen lyhentaa ian alle 50 vuoteen

AG-TANT AGU-TAUTI
Tunnuspiirteits:
Liiténndissairaudet:
* Suuri pd¥, levedt ja karkeat kasvot
Epilepsia
* Suipot ja pitkét sormet
* Reuma
+ Ihonalaiset kasvaimet
Osteoporoosi
» Paksut ja epimuodostuneet kyliiluut
+ Syddmen vajaatoiminta

* Kasvojen seborrea-ihottuma ja akne
* Pihtipolvet ja pdmppdmaha

HAASTEET KEHITYSVAMMAISEN KOHTAAMISESSA

* Yhteisen Kielen puuttuminen

HAASTEET . Ve o -
KEHITYSVAMMAISEN * Aakcinola ot it e, tysinn ety eon
KOHTAAMISESSA * Vieraan thisen harala ymmdraa

* Tulkitseminen aina ympéristdn varassa
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HAASTEET KEHITYSVAMMAISEN KOHTAAMISESSA

« Kif ja

* Kuuntelemisen taito
= Saattajalla suuri rooli

. oireiden ja
puutteellista

+ Kehitysvammainen saattaa vastata olettamuksien mukaan kysymyksiin

+ Saattajan tulisi tietdd miki on normaalista kiytSksests poikkeavaa

HAASTEET KEHITYSVAMMAISEN KOHTAAMISESSA

+ Kivun arviointi
* Kivun tunnistaminen hankalaa
+ Tiytyy tietid millaista on normaali kiytss

itsensd dintely, ilmeet ja
voivat olla Kivusta

+ Pelko

POTILAAN OIKEUDET

Suomen perustuslaki kieltas ihmisen asettamisen eri asemaan
terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkilddn Liittyvan syyn
perusteella

Jokaisella Suomen kansalaisella on olkeus hyvadn terveyden- ja
sairaanhoitoon. Lain mukaan hoito on jérjestettava nfin, etta
hénté kohdellaan thmisarvoa kunnioittaen, elkd hanen
vakaumustaan tai yksityisyyttddn loukata. Mahdollisuuksien
mukaan potilaan yksilélliset tarpeet tulee ottaa huomioon.

Useimmiten ongelmat kehitysvammaisten
elamassa ovat sosiaalisia.

Ilhmisten tietaméattomyys ja ennakkoluulot
heijastuvat suoraan kehitysvammaisten elamaan

Kysy,
Kokeile,
Kuuntele,
Uskalla yrittaa,
Ald oleta!
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