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Tassa opinnaytetydssa esitelladn kommunikaatiokansio ja opas kommunikaa-
tiokansion kayttdmista varten, jotka ovat tuotettu Lastenklinikan paivystykseen.
Kansion ja oppaan tavoitteena oli tukea kommunikaatiota kehitysvammaisen
lapsen kanssa ja siten kehittaa henkilokunnan osaamista erityistarpeisen lapsen
kohtaamistilanteissa. Oppaan ja kommunikaatiokansion tarkoituksena on valilli-
sesti lisata lapsen osallisuutta omaan hoitoonsa seka turvallisuudentunnetta
vieraassa ymparistdssa ja siten parantavan lapsen ja perheen hoitokokemuksia.
Tuomalla uusia nakdkulmia paivystyksen hoitoty6hon edistetdaan kehitysvam-
maisten lasten parissa tehtavan hoitotyon kehittymista entista laadukkaampaan
suuntaan.

Opinnaytety6 on toteutettu tydelamalahtdisena kehittamispainotteisena opin-
naytetyona. Ensisijaisena kohderyhméana on Helsingin ja Uudenmaan sairaan-
hoitopiirin Lastenklinikan paivystyspoliklinikan henkilokunta, mutta opasta voi
hyvin hyddyntaa myds muissa yksikoissa. Lahteind on kaytetty kirjallisuutta ja
kokemuksia kehitysvammaisten ja autisminkirjon lasten kanssa tyoskentelysta.
Opas kasittelee kehitysvammaisuutta, autisminkirjoa, kommunikaatiota ja vuo-
rovaikutusta sek& puheen tukemista ja korvaamista kommunikaatiokansion
avulla. Kommunikaatiokansiota varten on kuvattu ja luokitteltu kuvakortteja hoi-
totydn toiminnoista paivystystilanteissa.

Opasta ja kommunikaatiokansiota arvioitiin keraamalla palautetta oppaan ja
kommunikaatiokansion sisallosta ja toimivuudesta. Lastenklinikan paivystyksen
henkilokunta arvioi kommunikaatiokansion ja oppaan kaytettavyytta vapaamuo-
toisella palautekyselylla. Opas koettiin selkeéksi ja oppaan koettiin vastaavan
paivystyksen henkilokunnan tarpeita. Kasitteita oli palautteen perusteella avattu
riittvasti, teksti oli selkeda ja siséltdo hyvaa. Kehitysehdotuksia tekstiin tai op-
paan sisaltoon ei tullut. Osassa palautteesta koettiin kansion kaytettavyys han-
kalaksi ja taman perusteella teimme pieniéa parannuksia kansioon.

Asiasanat: autisminkirjo, hoitotyd, kehitysvammaisuus, kehittdmispainotteinen
opinnaytetyd, kommunikaatio, kommunikaatiokansio, opas, puheen tukeminen
ja korvaaminen, vuorovaikutus



ABSTRACT

Hukka, Onerva and Karhu, Vilja. A mentally disabled child at the Emergency
clinic. A guide to communication and interaction for the staff. 60 p., 3 appen-
dices. Language: Finnish. Helsinki, autumn 2015. Diaconia university of Applied
Sciences. Degree Programme in Nursing. Option in Nursing. Degree: Nurse.

The purpose of this thesis was to produce a guide and a communication folder
to the Emergency Clinic of the Children’s Hospital. The aim of the guide and the
communication folder was to promote the communication with a mentally disa-
bled child and thus to increase knowledge of the staff in situations with children
with special needs. The goal was also to increase children’s role in their treat-
ment as well as their safety in a strange environment and in this way make their
treatment experiences better. Another aim was to bring new aspects to nursing
done at the Emergency Clinic and promote nursing with mentally disabled chil-
dren.

This thesis was carried out as a development and it was also work-oriented.
The primary target group was the staff of the Emergency Clinic at the Children’s
Hospital, but it is possible to use this guide in other units as well. The source
material we used includes literature and our experiences of working with men-
tally disabled children and children with autism spectrum disorders. The guide
addresses mental disability, autism spectrum disorders, communication and
interaction. It also addresses how to support speech using the communcation
folder. Photographs were taken and special cards were made out of them. The
cards depict various nursing situations at the Emergency Clinic.

We collected feedback about the content and functionality of the guide and the
communication folder. The staff of the Emergency Clinic evaluated the function-
ality with a free-form form. They thought he guide was clear and it was able to
respond to the needs of the staff. The notes of the thesis were addressed
enough, the style of writing was lucid and the content was good. The staff did
not comment on the content or writing. A part of the staff thought that the folder
was difficult to use, and this is why small upgrades were made.

Keywords: autism spectrum disorders, communication, communication folder,
guide, interaction, mental disability, nursing, support and replacement of speech



SISALLYS

1 JOHDANTO ...ttt e ettt e e e e e e e et e e e e e e e e s e nnbeeeneeaaeeeaaaas 6
2 KEHITYSVAMMAISUUS JA AUTISMI...ccoiiiiiiiiiiieeee e 8
2.1 KehitySVamMMEAUSUUS ......couuuuiiiieieeeei ettt e e e e e e eeeeebin s e e e e e e eeeeeenn e e e e e 8
2.1.1 KehitySvamman taSO0t..........coeiiiiiiiiiiieee ettt 9
2.1.2 Kehitysvammaisuuden SYYt ......ccooovviiiiiiiiiiii 10

2.2 AULISIMIN KIFJO o 11
2.2. 0 AULISIMIN SYY ..ttt e e e e e e e e e e e e e e 12
2.2.2 AULISMIN PIITEET .o 12

3 KEHITYSVAMMAINEN TAI AUTISTINEN LAPSI POTILAANA.........cccvveeee.. 14
Nt I =T 1S RS- 1] = ] (1 1 O 14

3.2 Kehitysvammaisen ja autistisen lapsen hoitotydn erityispiirteet........... 16

4 KOMMUNIKAATIO JA PUHEEN TUKEMINEN ..o, 19
4.1 Kommunikaatio ja VUOIOVAIKULUS ........cceeeeeiiieiiiiiiie e e eee et e e e e e e eeeaeens 19
4.1.1 Kommunikaatio ja vuorovaikutustaitojen perusteet...............cccceeuuee. 19
4.1.2 Kommunikaatiotaitojen kehittyminen..............cccoevviiiiiiiiiiiineee e 21
4.1.3 Poikkeavat kommunikaatioKyVyt ...........coouueiiiiiiiiiiiiiiiiiiiee e 23

4.2 Puheen tukeminen ja KOrvaamingn ...........ccoouuuviiiiiieeeeeieeiiiccee e e e eeeeaanns 25
4.2.1 Kommunikaatiotaitojen tukeminen ja kuntouttaminen....................... 25
4.2.2 Puhetta tukevat ja korvaavat kaytdnndén menetelmét........................ 27

4.3 Kommunikaation merkitys hOIitOtyOSSE .........ccvvvviiiiieiiiieiiiiiie e 29

5 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA YHTEISTYOTAHOT ....cceevvveieerene, 31
5.1 OpinnaytetyOn taVoItlEel.......ccoee e e 31
5.2 Terveydenhuollon palvelujarjestelma ..., 32
5.2.1 Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin organisaatio .................. 33
5.2.2 Lastenklinikan paivystyspoliklinikka ...............coooiiiiiiiiiiii, 34

6 OPPAAN JA KOMMUNIKAATIOKANSION TOTEUTTAMINEN.............cc.... 36
6.1 Opas viestinnNan VAIINEENA ............oovviiiiiiie e 36

6.1.1 OPAS NOILOLYOSSE ...cevvvunniieeeieeeeeiiiiiee ettt 36



6.1.2 Oppaan Kiroittaminen .........cooiviiiiiiie e 38

6.2 Oppaan ja kommunikaatiokansion tuottamisen kuvaus........................... 39
6.2.1 Oppaan ja kommunikaatiokansion suunnittelu.............ccccccceeeeeeeeee. 39
6.2.2 Oppaan ja kommunikaatiokansion toteutus ............cccceeeevvviiiieeeeeenen. 41

7 OPPAAN JA KOMMUNIKAATIOKANSION ARVIOINTI ..ouuviiiaees 45
7.1 Toiminnallisen opinnaytetydn tuotoksen arviointi ............ccceevvvvviiiineeeenn. 45
7.2 Oppaan ja kommunikaatiokansion palaute..............cccoeeevviiiiiiiiiiieeeee, 46

8 POHDINTA Lttt s 49

8.1 EettiSyyS Ja IUOLETtAVUUS ... 49

8.2 ProSESSIN AIVIOINT ....cceviiiiiiiiiei et e e 51

8.3 AMMALIllINEN KASVU ... 52

8.4 JatkokehittAmiSaineita ..........cooeeeeeiie e 53

0 I =1 SRR 55

LIITE 1: Saatekirje
LIITE 2: Palautekysely
LIITE 3: Kehitysvammainen lapsi paivystyksessa. Opas kommunikaatioon ja

vuorovaikutukseen



1 JOHDANTO

Sairaanhoitajan tutkintoon liittyy loppuvaiheen opinnoissa opinnaytetyon laati-
minen. Opinnaytetydprosessin tavoitteena on harjaantua tutkimus- ja kehitta-
mistaitojen kayttamiseen. Diakonia-ammattikorkeakoulussa opinnaytetyd pyri-
tdan suuntaamaan ty0elaman yhteistyokumppanien kanssa tydskentelyyn.
(Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010, 5, 10-11.) Opinnaytety6ta suunnitelles-
samme olimme yhteydessa Lastenklinikan paivystyksen henkilokuntaan ja tie-
dustelimme halukkuutta yhteistydhon opinnaytetyohon liittyen. Paivystyksen
arjen tarpeista nousi toive tyostd kehitysvammaisen lapsen kohtaamiseen ja

vuorovaikutukseen liittyen.

Paivystyksessa asioi saanndllisesti kehitysvammaisia lapsia. Kehitysvammai-
suuteen liittyvat kognitiiviset vaikeudet ja aistitoiminnan poikkeavuudet ovat
hankaloittaneet kommunikaatiota ja vuorovaikutusta paivystystilanteissa. Hoito-
tyon kannalta on ensiarvoisen tarkeaa kuulla lapsen ja nuoren kokemus omasta
voinnistaan. Talléin hoidon tarpeen maarittdminen on helpompaa ja luotetta-
vampaa. Myds hoidon toteuttaminen helpottuu, kun lapsella on mahdollisuus
hahmottaa omaa hoitoaan ja siihen liittyvia tapahtumia. Jokaisella lapsella tulee
olla mahdollisuus ilmaista itseddn myos silloin, kun puhe ei ole ensisijainen

kommunikaation keino.

Paivystyspoliklinikan toiveena oli saada tydvalineita henkildkunnan kayttoon ja
paadyimme tekemé&an oppaan, jossa perehdytddn kommunikaation ja vuorovai-
kutuksen erityispiirteisiin kehitysvammaisten ja autististen lasten ja nuorten
kanssa. Tarjoamme oppaan avulla konkreettisia keinoja vuorovaikutuksen ja
kommunikaation kehittdmiseen. Paivystyspoliklinikan henkildkunnan toiveesta
tuotamme liséksi henkilokunnan kayttoéén kommunikaatiokansion ja kuvakortteja
puhetta tukemaan tai korvaamaan. Oppaita kohtaamiseen ja vuorovaikutukseen
on tehty aiemminkin, mutta niissa ei ole kuvattu kuvakorttien kaytt6a. Kuvakortit
ovat yleisesti kaytdssa lasten neurologisiin ongelmiin keskittyneissa yksikoissa,
mutta perusterveydenhuollon tai erikoissairaanhoidon yksikdissa, joissa hoide-
taan paasaantoisesti ikatasoisesti kehittyneita lapsia, niita ei viela kayteta, vaik-

ka niistd sek& potilaat ettd henkilokunta suuresti hyo6tyisivatkin. Opinnaytetydné



toteutettu opas ja kommunikaatiokansio ovat luettavissa kehittamispainotteisek-

si opinnaytetyoksi.

Taman opinnaytetydn pohjana on kehittdmistoiminta. Sen taustalla on asiantila,
jonka halutaan olevan paremmin kehittamisen ja siitd syntyneen muutoksen
jalkeen. Ongelman ratkaisun pohjana kaytetdan tietoa, siksi taustalla kaytettaan

teoriaa tai teorioita, joihin kehittdmisessa nojataan. (Kananen 2012, 13.)

Kehittamisesséa kohteena voi olla esimerkiksi prosessi, asiantila tai tuote. Lisak-
si ovat toimenpiteet ja keinot eli interventiot, joilla yritetaan vaikuttaa ja saada
muutosta aikaiseksi. (Kananen 2012, 21.) Kehittaminen on konkreettista toimin-
taa, jonka tavoitteena on saavuttaa selkeasti maaritelty tavoite. Esimerkiksi ke-
hittdmisen tavoitteena voi olla jonkin toimintatavan tai -rakenteen uudistaminen.
(Toikko & Rantanen 2009, 14.) Omassa opinnaytetyéssamme keskiossad on
opas, jonka avulla yritamme vaikuttaa paivystyksessa kayvien kehitysvammais-
ten lasten hoitotilanteisiin. Tavoitteena on lisata hoitajien tietoutta kehitysvam-
maisten lasten kommunikoinnin erityispiirteista seka tarjota konkreettisia keinoja
edistda vuorovaikutusta hoitajien ja lasten valilla. Tahtdéamme siis muutokseen,
jossa tavoitteena on kehittda vuorovaikutusta hoitajien ja lasten valilla ja nain

vaikuttaa myos hoidon onnistumiseen.

Toivomme voivamme tarjota henkilokunnalle sellaisen ty6évalineen, joka helpot-
taa ja kehittaa viestintda paivystyksessa asioivien lasten ja henkilokunnan valil-
l&. Talloin myos lasten huoltajat tai paivystyksesséd mukana olevat saattajat hy6-
tyvat opinnaytetydsta valillisesti kommunikaation ja vuorovaikutuksen sujuvoitu-
essa. Oma kiinnostuksemme ja aiempi tyo- ja harjoittelukokemuksemme on
ollut osaltaan ohjaamassa kiinnostusta vaihtoehtoisiin kommunikointimenetel-
miin ja kehitysvammaisuuteen perehtymisessa. Opinnéaytetybprosessin avulla
saamme valmiuksia ymmartad syvemmin vuorovaikutukseen ja kommunikaati-
oon liittyvia erityispiirteitda, mika tulevassa tydssamme tukee asiakaslahtoista

tyotapaa.



2 KEHITYSVAMMAISUUS JA AUTISMI

Yksi merkittavimmista kehitysvamman rinnakkaisdiagnooseista on autismi. Au-
tismin kirjon henkildistd on 75 %:lla kehitysvammadiagnoosi ja kehitysvammai-
sista ihmisista 15 %:lla on autistisia oireita. Tallgin voi olla mahdotonta selvittaa
tai erottaa, mikd hanen kaytoksessaan on autismia ja mika liittyy kehitysvam-
maan. (Arvio & Aaltonen 2011, 91.)

2.1 Kehitysvammaisuus

Kehitysvammaisia ihmisid on noin 40 000 Suomessa (Kehitysvammaliitto ry
2014). Suomessa laki kehitysvammaisten erityishuollosta (519/1977) maaritte-
lee kehitysvammaiseksi henkilon, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt
tai hairiintynyt synnynnéisen tai kehitysiassa saadun sairauden, vian tai vam-
man vuoksi ja joka ei muun lain nojalla voi saada tarvitsemiaan palveluksia.
Muita maaritelmid ovat esimerkiksi Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluoki-
tus ja AAIDD:n (The American Association on Intellectual and Developmental

Disabilities) maaritelma.

Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluokituksen, ICD-10:n (International Sta-
tistical Classification of Diseases and Releated Health Problems), mukaan alyl-
linen kehitysvammaisuus tarkoittaa tilaa, jossa henkiléon henkisen suorituskyvyn
kehitys on estynyt tai on epataydellinen. Erityisesti kehitysidssa ilmaantuvat
yleiseen henkiseen suorituskykyyn vaikuttavat kognitiiviset, kielelliset, motoriset
ja sosiaaliset taidot ovat puutteellisia. Alyllinen kehitysvammaisuus voi esiintya
yksin tai yhdessa jonkin muun fyysisen tai psyykkisen tilan kanssa. (World
Health Organization 2010a.)

AAIDD (The American Association on Intellectual and Developmental Disabili-
ties) maarittelee kehitysvammaisuuden edellytysten, ympaériston ja toimintaky-
vyn mukaan, ja se on perustaltaan toiminnallinen. Kyse on alyllisten ja adaptii-

visten taitojen ja ympariston vaatimusten valisesta vuorovaikutuksesta, ja alylli-



nen kehitysvammaisuus on vammaisuutta vain tdman vuorovaikutuksen seu-
rauksena. AAIDD:n mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa tdmé&nhetkisen toi-
mintakyvyn huomattavaa rajoitusta. Ominaista on merkittavasti keskimaaraista
heikompi alyllinen suorituskyky, johon liittyy samanaikaisesti rajoituksia kahdes-
sa tai useammassa adaptiivisten taitojen yksilollisesti sovellettavista osa-
alueista. Kehitysvammaisuus ilmenee ennen 18 vuoden ikaa. (The American

Association on Intellectual and Developmental Disabilities 2013.)

Kehitysvammaisuuden ilmenemismuotojen moninaisuudesta johtuen tyypillista
kehitysvammaista ei ole. Taustasyyltddn suurin yhtenainen ryhma ovat henki-
I6t, joilla on Downin syndrooma. Heita on noin 10-15 % kaikista kehitysvam-
maisista. Hekin ovat kuitenkin keskenaan hyvin erilaisia johtuen kehitysvamman
vaikeusasteesta ja erilaisista litannaissairauksista. Valtavaeston alyk-
kyysosaméarad sijoittuu normaalisti alueelle 80-120, kun kehitysvammaisiksi
luokiteltujen ihmisten alykkyysosamaara vaihtelee alueella 0-69. Vaikeaan ja
syvaan kehitysvammaisuuteen liittyy aina litdnnaissairauksia ja muita vammoja.
(Arvio & Aaltonen 2011, 12-13.)

2.1.1 Kehitysvamman tasot

Kehitysvammat jaetaan eri tasoihin, joita ovat lieva (retardio mentalis levis),
keskivaikea (retardio mentalis moderata), vaikea (retardio mentalis gravis) ja
syva (retardio mentalis profunda) (Arvio & Aaltonen 2011, 22). Ihmisen toimin-
takyky muotoutuu alyllisten toimintojen, muiden ominaisuuksien seka elinympéa-
riston vuorovaikutuksessa. Siksi alyllisen kehitysvammaisuuden vaikeusasteen
maarittely ei kykene riittavasti ennustamaan elamassa selviytymista. (Kaski,
Manninen & Pihko 2012, 19.) Myodskaan kehitysvammaisen aikuisen alyllinen
kehitysika ei tarkoita, ettd han kaikissa tilanteissa toimisi kuten esimerkiksi 7-
vuotias. Alyllinen kehitysika tarkoittaa ajattelun abstraktisuuden tasoa ja sosiaa-
liset seka kaytannon taidot voivat olla parempia kuin luokiteltu alykkyysika. (Ar-
vio & Aaltonen 2011, 22.)
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Lievasti kehitysvammainen aikuinen (alykkyysosamaara 50-69, alykkyysika 9—
11) voi asua yksin ja huolehtia kodistaan, mutta héan tarvitsee apua raha-
asioiden ja talouden hoidossa. Han voi kdyda tuetussa tai suojatydssa. Keski-
vaikeasti kehitysvammainen (alykkyysosamaara 35-49, alykkyysika 6—8 vuotta)
seka vaikeasti kehitysvammainen (&lykkyysosamaara 20-34, alykkyysika 3-5
vuotta) tarvitsevat asumispalveluita seka ohjausta ja apua paivittaisissa toimis-
sa, kuten hygienian hoidossa. Syvasti kehitysvammaiset (alykkyysosamaara
alle 20, alykkyysika 0-2) tarvitsevat apua kaikissa paivittaisissa toiminnoissaan.
Heille joudutaan tekemadén paljon toimenpiteita ja heiddn hoitamisensa vaatii
erityisosaamista. (Arvio & Aaltonen 2011, 22.) Diagnostiset luokittelut eivat ole
ihmisten luokittelua, vaan terveydentilan ja siihen liittyvien tarpeiden ja piirteiden
kuvaamista. Alyllisen kehitysvammaisuuden vaikesasteen selvittamista tarvi-
taan, koska lapsella voi esiintya myo6s erillisia oppimisvaikeuksia ja toisaalta
alueita, joissa kapasiteetti vastaa yleista toimintakykya. Lapsen kannalta on tar-
keda tietdd mika johtuu vammaisuudesta ja mika ei, koska tieto auttaa muun-

muassa kuntoutuksen, hoion ja opetuksen suunnittelussa. (Kaski ym. 2009, 19.)

2.1.2 Kehitysvammaisuuden syyt

Useimmiten epdily lapsen kehitysvammaisuudesta herdad ensimmaisten elin-
vuosien aikana. Vaikea kehitysvammaisuus on todettavissa usein jo ensimmai-
sen elivuoden aikana, lievat poikkeavuudet vasta kouluidn koittaessa. On mah-
dollista havaita tiettyja perinndllisid sairauksia, kromosomipoikkeavuuksia ja

hermoston kehityshairidita jo raskauden aikana. (Kaski ym 2009, 26.)

Kehitysvamma on oire keskushermoston poikkeavasta toimintakyvysta. Huomi-
oiden taustasyy kehitysvamma voi olla keskushermostoa vahingoittavan sairau-
den oire, keskushermoston vaurion oire, keskushermoston kehityshairién oire
tai kehitysvammaoireyhtyman osaoire. Taustasyiden perusteella voidaan kehi-
tysvammat jakaa karkeasti neljaan luokkaan. Niita ovat geneettiset sairaudet ja
oireyhtymat, kehityksen aikaisten vahingoittavien tapahtumien seuraukset ja

jalkitilat eli hankinnaiset oireyhtyméat, monitekijaiset kehitysvammat, joihin voi
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vaikuttaa sekd perima ettd ymparistotekijat ja tuntemattomasta syysta johtuvat
kehitysvammat. (Arvio & Aaltonen 2011, 36, 29.)

Kehitysvamma voi olla eteneva eli progreditoiva, vaiheittainen eli faasinen tai ei-
eteneva eli staattinen. Etenevyys liittyy usein asteittaiseen aivohermosolu eli
neurinikatoon. Syndroomat taas ovat yleisimmin ei-etenevid, joitakin poikkeuk-
sia huomioiden. Eteneva neurologinen sairaus voi puhjeta missa iassa tahansa.
Lapsuusidssa alkanut sairaus johtaa asteittain vaikeutuvaan kehitysvammaan,
kun taas aikuisidssd puhjennutta sairautta kutsutaan dementiaksi. (Arvio & Aal-
tonen 2011, 38.)

2.2 Autismin kirjo

Talla hetkella autismin kirjon hairiét diagnosoidaan kansainvalisen ICD-10 luoki-
tuksen (Internatiomal Classification of Diseases) mukaisesti. ICD-luokitus on
kuitenkin uudistumassa ja uusi ICD-11 julkaistaan vuonna 2017. (World Health
Organization 2015b.) Autismin kirjon hairiiden diagnostisissa kriteereissa tulee

tapahtumaan muutoksia, jotka mukailevat DSM-5-luokitusta.

ICD-10 kayttaa talla hetkella autismin kirjon hairidista nimitysté laaja-alaiset ke-
hityshairiot (F84,0). Ne jaotellaan varhaislapsuuden autismiin, epatyypilliseen
autismiin, Aspergerin oireyhtymaan, disintegratiiviseen oireyhtymaan seka Ret-
tin oireyhtymaan. (World Health Organization 2015c.) DSM-5-luokituksessa
esimerkiksi Aspergerin oireyhtyma on poistunut ja Rettin oireyhtyma seka kielel-
liset hairiét ja hairiot sosiaalisessa (pragmaattisessa) kommunikaatiossa ovat
erillisid diagnooseja (American Psychiatric Association 2013, 57-58). DSM-5-
luokituksen avulla Autismin kirjon oireyhtymia voidaan diagnosoida aiempaa
aikaisemmin. DSM-IV-luokitus keskittyi kriteereissaan kouluikaisten lasten diag-
nosointiin, nyt diagnoosia voidaan pohtia jo pienemmilla lapsilla ja tarkentaa
lapsen kasvaessa. (American Psychiatric Associaton 2013.) Neurologiset hairi6t
ovat harvoin yksiselitteisia ja diagnoosit saattavat tarkentua tai muuttua lapsen

vanhetessa ja kehittyessa.
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2.2.1 Autismin syyt

Autismi on neurologisen kehityksen hairiodn perustuva oireyhtyma, joka ilme-
nee kayttaytymisessa ja jota tutkitaan sen perusteella. Oireyhtymat voivat olla
hyvinkin erilaisia ja alyllinen seka toiminnallinen taso ja kapasiteetti vaihtelevat
paljon. (Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009, 23.) Autismin kirjon hairioitd yhdis-
tavid tunnusomaisia ulospain nakyvia piirteitd ovat poikkeava sosiaalinen vuo-
rovaikutus ja kommunikaatio, epétavalliset reaktiot aistiarsykkeisiin ja rajoittu-
nut, stereotyyppinen kaytds. Autismin kehittymiseen voivat johtaa useat syyt.
Autismille tyypilliset kayttaytymishairiot tulevat esille ennen 30 kuukauden ikaa
varhaislapsuuden autismissa, epatyypillisessa autismissa oireet voivat ilmentya
myo6hemminkin. Autistisia henkilditd on arveltu olevan noin kaksi 1000:tta koh-
den eli Suomessa noin 10 000. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 99.)

2.2.2 Autismin piirteet

Autismin taustalla oleva neurologinen kehityksen hairi6 aiheuttaa ongelmia ai-
vojen toimintaan ja aistihavaintojen kasittelyyn. Autismin kognitiivista kehitysta
on pohdittu kolmen teorian avulla. Mielen teoria (Theory of Mind) selittaa autisti-
sen ihmisen vaikeutta kasittda toisen ihmisen ajatuksia, mielta seka tunteita.
Koherenssiteorian mukaan autistinen ihminen ei kykene ajattelussaan muodos-
tamaan kokonaisuuksia vaan han havaitsee ymparistonsa yksityiskohtina. Au-
tistisen ihmisen vaikeutta ohjata omaa toimintaansa selittdd eksekutiivinen teo-
ria. (Kerola ym. 2009, 23.)

Autistisen ihmisen toiminnassa on kolme perusongelmaa; sosiaalisen kehitys,
kommunikointi ja kuvitteellinen ajattelu. Sosiaalisen vuorovaikutuksen erityispiir-
teet voivat nayttaytya esimerkiksi siten, etta lapsi ei ota katsekontaktia muihin,
vaan suhtautuu heihin kuten esineisiin. Tallaiset piirteet ovat ndenndisia ja mer-
kitsevat sosiaalisten taitojen puutetta. Ensimmadisend havaitut pulmat ovat
usein kielellisen kehityksen pulmia ja niiden vuoksi ryhdytddn selvittdmaan lap-
sen tilannetta. Autistisen ihmisen kielenkaytté kehittyy normaalista poikkeavasti

ja muodostuu usein ulkoa opituista fraaseista ja ilmauksista. Kielellisen kehityk-
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sen pulmiin syvennytaan tassa opinnaytteessa luvussa 4.3. Kuvitteellisen ajat-
telun ongelmat liittyvat abstraktien kasitteiden ymmartamiseen. Autistinen hen-
kilo ei havaitse hienosyisid eroja ja yhtalaisyyksia ja heidan on vaikea tarkastel-
la asioita eri ndkdkulmista. Oudot piirteet kayttaytymisessa haittaavat seka kehi-
tystd ja normaalia vuorovaikutusta. Toistava, stereotyyppinen kayttaytyminen
voi olla esimerkiksi kdsien rapistelyd, aantelyd, esineisiin juuttumista tai jarjeste-
lya. Tallaisen kayttaytymisen taustalla saattaa olla pyrkimys luoda turvallisuu-
den tunnetta ja hallita epavarmuutta esimerkiksi uusissa tilanteissa. Kayttayty-
misen erityispiirteet saattavat johtua myos aistikokemusten poikkeavuudesta.
Yliherkka ja valikoiva kuulo on tyypillistd, samoin tuntoaistikokemukset saattavat
olla poikkeavia. Autistiset henkilét saattavat olla hajujen ja makujen tunnistami-
sessa aarimmaisen tarkkoja. Nékdaistin alueella ilmenee sekad stereotyypista

kaytosta seka aarimmaista tarkkuutta. (Kerola ym. 2009, 24—-26.)

Autistiseen kayttaytymiseen on aina syyta tarttua oppimis- ja neuropsykologisen
ja erityispedagogisen kuntoutuksen keinoin. Varhaiskuntoutuksessa opitaan
myoOnteisia kayttaytymismalleja ja ndin voidaan valttda autistisen henkilébn myo6-
hempiin ikavuosiin liittyvid haastavia kayttaytymismalleja, kuten esimerkiksi it-
seda vahingoittavaa kayttaytymistd, aarimmaista impulsiivisuutta tai passiivisuut-
ta. Kasvatuksellisella kuntoutuksella vahennetaan rajoittunutta, stereotyyppista
kaytosta seka tuetaan kommunikointia ja sosiaalisen vuorovaikutuksen kehitys-
ta. (Kerola ym. 2009, 23.)
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3 KEHITYSVAMMAINEN TAI AUTISTINEN LAPSI POTILAANA

Jokaisella Suomessa pysyvasti asuvalla henkil6lla on oikeus ilman syrjintaa
hanen terveydentilansa edellyttdmaan hoitoon. Jokaisella on oikeus laadultaan
hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon. Potilaan hoito on jarjestettava ja hanta on
kohdeltava siten, ettei hanen ihmisarvoaan loukata seka ettd hanen vakaumus-
taan ja hanen yksityisyyttdan kunnioitetaan. (Laki potilaan asemasta ja oikeuk-
sista 1992.) Myo6s jokaisella kehitysvammaisella, autistisella tai muuten erityisel-

|& lapsella on oikeus lain kuvaamaan hyvaan hoitoon.

3.1 Lapsi sairastuu

Lapsuudelle on olemassa erilaisia maaritelmia lahteesta riippuen. Yhdistynei-
den kansakuntien Yleissopimus lapsen oikeuksista maarittelee kaikki alle 18-
vuotiaat lapsiksi (Unicef 1989). Lapsuuden kehitysvaiheet luovat pohjan lapsen
myohemmalle kasvulle ja kehitykselle. Kehityksen perustana on lapsen ja l&hi-
huoltajan valinen vuorovaikutus ja onnistunut vuorovaikutus tukee lasta taméan
kehityksessa. Lapsen luonnollinen kehitysymparisté on lapsen koti. (Ruoppila
2008, 30-31.)

Valilla pienetkin lapset sairastuvat ja lapset sekéa perheet reagoivat tahan eri
tavoin. Sairaalaan joutuminen rikkoo lapsen turvallisen paivarytmin ja uudet ko-
kemukset sairaalassa saattavat tuntua hyvin pelottavilta. Lapsen suhtautuminen
sairastumiseen ja sairaalan joutumiseen riippuu paljon lapsen ika- ja kehitysta-
sosta. Lapsen kokemukset ja kognitiiviset taidot poikkeavat kuitenkin aina aikui-
sen taidoista ja kokemuksista, ja lapsen voi olla vaikea hahmottaa esimerkiksi
ajan kulumista tai syy-seuraussuhteiden hahmottamista. (lvanoff, Kitinoja, Palo,
Risku & Vuori 2006, 90-93.) Lapsen sairastumisella on aina vaikutuksia koko
perheeseen. Perhe saattaa lapsen sairastuttua joutua kriisitilanteeseen. Per-
heen reaktioihin voi vaikuttaa esimerkiksi vanhempien ja lapsen ika seka aiem-
mat kokemukset tai menetykset. (Ilvanoff ym. 2006, 90.) Lapsen sairastuminen
on monisuuntainen prosessi; perheessa nousevat huoli, pelko ja suru vaikutut-

tavat myos sairastuneeseen lapseen. Myds perheen siséiset suhteet ja roolit
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voivat muuttua. Sairastunut lapsi saattaa saada huoltajan keskittymisen niin,
ettd muut perheenjasenet kokevat jaavansa vaille tarvitsemaansa huomiota ja
huolenpitoa. Perheenjasenet saattavat myos tuntea syyllisyytta lapsen sairas-
tumisesta tai siitd, etteivat kykene riittdvasti auttamaan sairasta lasta. (Maijala,
Helminen & Astedt-Kurki 2011, 97-98.)

Koska lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen, lasten hoitotytsséa ko-
rostuu perhekeskeisyys. Perheen huomioiminen ja osallistuminen lapsen hoi-
toon sairaalassa vaikuttaa hyvinvointiin ja koettuun terveyteen. Liséksi se lisaa
tyytyvaisyytta, hoidon vaikuttavuutta ja edistd&d henkilokunnan ja perheen yh-
teistyota. Vanhempien rooli hoitoon osallistumisessa kuitenkin vaihtelee paljon.
Hoitajat mieltavat vanhempien osallistumisen tarkeadksi, mutta se koetaan kay-
tannossa vaikeaksi. (Jaakola, Tiri, Kaariainen & Polkki 2013, 195.) Vanhemmat
voivat olla poikkeuksellisessa tilanteessa eri tavoin tyytyméattomia, vihaisia tai
masentuneita. Talléin voi olla erityisen hankalaa hoitohenkilokunnalle auttaa ja
tukea perhettd. Vanhempien kokemuksista ja reagointitavoista huolimatta on
tarkeaa kunnioittaa perheen yksil6llisyytta ja vahvistaa vanhempien ja henkil6-
kunnan valista vuorovaikutusta ja yhteistyotd. Myds avoin ja riittdva tieto lapsen
hoitoon liittyvistd asioista tukee yhteistyotd. Na&itd voidaan pitaa my6s hyvan

perhehoitotydn piirteind yleisemmin. (Maijala ym. 2011, 98.)

Vanhemmat toimivat usein lapsensa puolestapuhujina valittamalla tietoa henki-
l6kunnalle seka tukevat lapsen arjessa selviytymista ja viihtymista sairaalassa.
(Jaakola ym. 2013, 199-201.) Vanhempien rooli korostuu, kun kyse on lapses-
ta, joka tarvitsee erityistd tukea kommunikoinnissa ja vuorovaikutuksessa. Van-
hemmat ovat erityisessa asemassa esimerkiksi lapsen kivun arvioinnissa ja siita
tiedon valittamisessa henkilokunnalle. Vanhempien osallistumiseen vaikuttavat
vanhempien taidot, saatu ohjaus, vanhempien ja hoitajien vélinen vuorovaikutus
seka hoitajien asenteet ja aikaresurssit. (Jaakola ym. 2013, 202-204.) Lasten
laheisia voi osallistaa hoitoon paivystyspoliklinikalla tukemalla ja mahdollista-
malla yhdessaoloa, takaamalla riittavan tiedonsaannin ja kannustamalla poti-
laan auttamiseen. Lasten laheisten ja hoitohenkilokunnan valistd vuorovaikutus-
ta tukee myos laheisten tarpeiden huomiointi mahdollisuuksien mukaan ja saat-

tajan osallistaminen lapsen hoitoon. Laheisten tarpeiden havainnoiminen vaatii
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herkkyyttd. Laheisilla on tarve saada riittavasti tietoa lapsen tilanteesta. Paivys-
tyksessa asioivat potilaat ja saattajat joutuvat usein odottamaan pitkia aikoja.
Odottamista helpottaa tieto odottamisen syista. Laheiset kaipaavat myos tietoa
siitd, kuinka he voisivat parhaiten auttaa potilasta. (Nikki & Paavilainen 2010,
317-319.))

3.2 Kehitysvammaisen ja autistisen lapsen hoitotyon erityispiirteet

Kehitysvammainen lapsi asioi keskimaaraista useammin terveydenhuollon vas-
taanotoilla, kuten terveyskeskuksessa tai paivystyksessa. Tall6in ammattilaiset,
kuten sairaanhoitajat, kohtaavat potilaita, joilla voi olla poikkeava neurologinen
status, erikoinen olemus, ennenaikainen tai viiveinen puberteetti, eika ulkonakd
vastaa ikaa, vaikeuksia huolehtia paivittaisista toimistaan, kuten hygienian hoi-
dosta, outoja kaytospiirteitd, neurologisia ja neuropsykiatrisia liitannaisoireita,
somaattisia litdnnaissairauksia, lyhytjannitteisyytta ja vaikeuksia kertoa oireis-
taan. (Arvio & Aaltonen 2011, 106.)

Toimiva kommunikaatio ja tiedonsaanti mahdollistavat onnistumisen hoitotyos-
sa. Aina esimerkiksi asiakirjat eivat sisalla kaikkea oleellista tietoa. Hoidon on-
nistumisen kannalta on usein saattajan lasndolo valttamatonta. Saattajan haas-
tattelun liséksi on yhtd tarkeatd, ettd sairaanhoitaja tai muu terveydenhuollon
ammattilainen pyrkii rohkeasti kontaktiin potilaan kanssa. Tavalliset vaivat ja
sairaudet ovat tavallisia my6s kehitysvammaisten ja autististen keskuudessa.
Akillisen kayttaytymisen muutoksen taustalla voi olla narastysta tai migreenia.
Kavelykyvyn menetyksen taustalla voivat olla sisaan kasvaneet varpaankynnet
tai luunmurtuma eikd neurologinen oire. Kiireeton kliininen tutkimus, jossa poti-
las riisutaan, palpoidaan ja liikeradat tutkitaan, on keskeinen ja auttaa ymmar-
tamaan potilaan oirehdintaa. (Arvio & Aaltonen 2011, 106—-107.)

Eréas kehitysvammaisten lasten hoitotyon erityispiirre on kivunhoidon toteutus.
Erilaiset neurologiset litAnndisvammat ovat yhteydessa motorisiin, sensorisiin ja
autonomisiin jarjestelmiin ja voivat siten muuttaa kivun aistimista. Tutkimuksissa

on todettu, etta kehitysvammaisilla lapsilla jokapdaivainen ja jatkuva kipu on
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yleistd. Siita huolimatta heidan kipulaakitystaan ei toteuteta aktiivisesti. On to-
dettu, ettd mitd vaikeammin lapsi on kehitysvammainen, sitd vahemman laaki-
tystad kaytetdan kivunhoitoon. Hoitotydssa on tarkeaa erottaa lapsen ilmaisema
kivun tuntemus muusta tuskaisuudesta, siksi lapsen saattajan merkitys korostuu
myo6s kivun tunnistamisessa. (Kankkunen, Janis & Vehvildinen-Julkunen 2011,
209-210.) Kivunhoitoa parantaa systemaattisesti ja toistuvasti toteutettu kivun
arviointi. Kehitysvammaisen lapsen kipua voi olla vaikea arvioida ja dokumen-
toida, mika voi johtaa siihen, ettei lapsen kipua hoideta riittavasti ja siten alentaa
lapsen elaménlaatua kaikilla osa-alueilla. Erityisesti vaikeasti kehitysvammaiset
lapset eivat osaa kayttdd esimerkiksi yleisesti kaytdossa olevia kipumittareita,
jolloin olennaista on kipukayttaytymisen tarkkailu. Kun puheen tuotossa on vai-
keutta, taytyy kiinnittda huomioita esimerkiksi lapsen likkumiseen, dantelyyn ja
kasvojen ilmeisiin. Kipua voidaan arvioida kiinnittamalla huomiota lapsen hen-
gitykseen, ihoon, vitaalielintoimintoihin, kayttaytymisen muutoksiin, kasvojen
iimeisiin, aantelyyn, kyynelten valumiseen ja vartalon jannittymiseen. Myos itse-
aan vahingoittava kaytoés voi olla merkki kehitysvammaisen lapsen kivusta. (Ja-
nis 2009, 10-12, 13-16.) Kivunhoito on olennainen osa hoitotydn toteuttamista
ja onnistunut kivunhoito parantaa hoitotyon laatua. Tasta syystad myos kehitys-
vammaisen lapsen kivunhoitoon on kiinnitettava riittavasti huomiota arjen hoito-

tyossa.

Tiina Pelander (2008) on tutkinut vaitoskirjassaan kouluikaisten lasten koke-
muksia hoitotyon laadusta ja toiveita hoitotyohon liittyen. Lasten kokemuksia on
aiemmin tutkittu paasaantoisesti vanhempien nakoékulmasta, mutta Pelander on
tutkimuksessaan haastatellut lapsipotilaita ja tuo ndin juuri lapsipotilaiden naké-
kulmaa hoitoty6n tutkimukseen. Lapset ovat kokeneet hoitajien huolenpito- ja
vuorovaikutustoiminnot riittaviksi, mutta toivovat lapsia huomioitavan enemman
ohjaustilanteissa. Lapset toivovat myds voivansa osallistua enemman omaan
hoitoonsa seka hoitoon ja sairaalassaoloon liittyvaan paatéksentekoon. (Pelan-
der 2008, 47, 50, 60-64.) Opinndytetydmme tavoitteena on lisatd henkilokun-
nan ymmarrysta kommunikaation merkityksesta ja vaihtoehtoisten kommuni-
kaatiomenetelmien kayttamisesta. Kiinnittamalla huomiota erityistarpeisten las-
ten kommunikaatiokeinoihin voidaan ajatella parannettavan ohjaustilanteita ja

tarjottavan lapsipotilaalle mahdollisuuksia osallistua hoitoonsa kommunikaatio-
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taitojen puutteellisuudesta huolimatta. Nain voidaan ajatella hoitoty6én laadun
kehittyvan lastenhoitotydssa.
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4 KOMMUNIKAATIO JA PUHEEN TUKEMINEN

4.1 Kommunikaatio ja vuorovaikutus

Kommunikointi muodostuu viesteista, joita lahetetdan ja vastaanotetaan. Se on
vastavuoroista, molemmat osapuolet toimivat lahettdjina ja vastaanottajina.
Kommunikointi sisdltaa seka tiedostettuja ettd tiedostamattomia viesteja. Sa-
nattomat (non-verbaalit) viestintakeinot, kuten ilmeet, eleet, laheisyys ja katse,
ovat usein tiedostamattomia. Kaikki ihmiset kommunikoivat jollakin tavalla, ky-
symys on siind, pystyykd ympéaristd vastaanottamaan naitd kommunikointialoit-
teita. (Huuhtanen 2011, 13-14.) Joidenkin ihmisten kommunikaatio koostuu
seka sanallisesta ettd sanattomasta viestinnasta, toisilla jokin yksittainen vies-
tinnan keino korostuu. Arjessa selviytyminen hankaloituu silloin, jos toinen vuo-
rovaikutuskumppani ei puhu. Talléin on Iéydettadva korvaavia menetelmia kom-

munikaatioon ja vuorovaikutukseen. (Kehitysvammaliitto 2005, 3.)

4.1.1 Kommunikaatio ja vuorovaikutustaitojen perusteet

Vuorovaikutus mahdollistaa paitsi yhteiskunnan, kulttuurin, musiikin, kaupungit,
tiet ja talot seka hallitukset ja lait, myds jotain tarkedmp&&a. Vuorovaikutuksen
avuin voimme olla lahella toisiamme ja solmia suhteita toisimme. Olemme vuo-
rovaikutuksessa myos, koska se on mukavaa, kiinnostavaa ja emotionaalisesti
palkitsevaa. Se on myods keskeista emotionaalisen hyvinvointimme kannalta.
(Nind & Hewett 2011, 12-13.)

Ihmiselle tyypillisin kommunikointimuoto on puhuminen. Joskus puheilmaisu voi
kuitenkin olla puutteellista tai puuttua kokonaan. Tall6in pyritaan ldytamaan pu-
hetta tukevia ja korvaavia menetelmia viestien valittdmisen mahdollistamiseksi.
Puhetta tukevan ja korvaavan menetelman kéaytto ei sulje pois niiden luonnollis-
ten kommunikointikeinojen kayttéa, jotka ovat mahdollisia, esimerkiksi katse,
katsekontakti, iimeet, eleet ja &dnnéahdykset. (Huuhtanen 2011, 15.) Koska kog-

nitiivinen kapasiteetti ja vuorovaikutuskyky saatelevat keskeisesti kielen oppi-
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mista ja kayttdd, kehitysvammaisilla ilmenee usein vaikeuksia ymmartaa ja il-
maista itsedan. Kehitysvammaisten kommunikointikyky vaihtelee vamma-

asteen mukaan. (Malm, Matero, Repo & Tavela 2004, 195.)

Vuorovaikutuksen perustana ei ole pelkastdan kieli vaan joukko taitoja, joita
kaytamme sen kummemmin ajattelematta. Vuorovaikutuksen perustana olevia
taitoja ovat esimerkiksi taito osata kayttaa katsekontaktia ja ymmartaa sen mer-
kitys, ilmeiden kayttdmisen ja toisen ilmeiden lukemisen taito, eleiden ja kehon
kielen ymmartamisen taito, henkilékohtaisen tilan ja fyysisen kontaktin ymmar-
taminen, vuorovaikutuksen vastavuoroisuuden seka toisen huomioimisen taidot.
Naiden rakennuspalikoiden varassa opimme kielen, ynmarramme maailmaa ja
vaikutamme siihen. (Nind & Hewett 2011, 15-16.)

Berg Broman on maaritellyt teoriassaan vanhemman ja lapsen valisen vuoro-
vaikutuksen tasoja. Toiminnan tasolla vuorovaikutustilanteessa viesti valitetaan
aistivaraisesti. Molemmat osapuolet voivat nahda, kuulla ja tuntea toisen viestin.
Katse, kosketus, toiminta, ani ja puhe valittavat viestid osapuolten valilla. Vuo-
rovaikutustilanteessa osapuolet voivat itse paattad, kuinka viestiaan valittavat ja
toisaalta myods sen, mihin toisen viestiin he reagoivat. Pienen lapsen kanssa
viestittdessa vanhempi alkuun vahvistaa lapsen aantelyd aktiivisesti. Lapsen
taitojen kehittyessa dialogi eriytyy ja viestintaan kaytetty aika tilanteessa jakau-
tuu tasaisemmin. Puhehdiridisten lasten vanhempien on todettu olevan aktiivi-
sempia vuorovaikutustilanteissa ja he ohjailevat ja ovat aloitteellisempia keskus-
telussaan. Puhehairidisten lasten kanssa vuorovaikutustilanteet katkeavat ver-
rokkeja useammin ja vanhemman on oltava tilanteissa aloitteellisempi. Puhehéi-
ridisten lasten vuorovaikutustilanteet ovat vahemman aktiivisia ja vanhemmat
antavat lapsilleen useammin kielteista palautetta. Puhehairidisten lasten kanssa
keskusteltaessa tulee vastata myds heikompiin ja ei-kielellisiin aloitteisiin. Kie-
lelliseen puhealoitteiseen voi vastata ei-kielellisesti ja painvastoin kaikkia kon-
taktikeinoja kayttaen. Vastavuoroisessa kommunikaatiossa molemmilla osapuo-
lilla on mahdollisuus osallistua vuorovaikutustilanteeseen kielen kehitystasosta
rippumatta. Ymmarretyksi tuleminen tukee lapsen kielen kehitystd. Tama edis-

taa myos myonteisen minakuvan rakentumista. (Overlund 2006, 22—24.)
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4.1.2 Kommunikaatiotaitojen kehittyminen

Kommunikaation kehitystd on tutkittu paljon ja sen perusteistakin on edelleen
useita nakemyksid. Puhetta on noin 1970-luvulle saakka pidetty kommunikaati-
on edellytyksena ja on ajateltu, ettei esimerkiksi vauva tai pieni lapsi ole kyke-
neva kommunikoimaan. Viime aikoina yleinen mééaritelma on kuitenkin laajentu-
nut kasittamaan koko vuorovaikutustapahtumaa kaikkine ulottuvuuksineen.
Useimmat kielen ja kommunikaation tutkijat olettavat, etta itseilmaisun tarve
ohjaa kommunikaation kehittymistd. Olennaista kommunikaatiossa on viestien
valittamisen tahdonalaisuus ja tavoitteellisuus. Tavoitteena on, ettd ihmisten
valille syntyy yhteinen ymmarrys vélitettavasta viestista. Kommunikaatiotaitojen
ja kielen kehittyminen ovat tiiviisti yhteydessa ajattelun ja kognitioiden kehitty-
miseen. Pieni lapsi alkaa vahitellen ymmartaa oman itsensa erillisend muista
ihmisista, jolloin lapsella syntyy tarve jakaa omia kokemuksiaan ja ajatuksiaan.
(Laakso 2014, 20-23, 29-33.) Autistisella lapsella on usein vaikeus ymmartaa
toisen ihmisen mieltd, ajatuksia ja tunteita, ja siten kasittdd ihmisten erillisyytta
(Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009, 23). Tall6in ei myoskaan synny tarvetta
kommunikaatiolle, mik& nayttaytyy lapsen kommunikaatiotaitojen ja puheenke-

hityksen viivastymisena.

Vuorovaikutus- ja kommunikaatiotaitojen kehittymiselle on valttamatonta, etta
lapsi paésee osalliseksi vuorovaikutustilanteisiin. Varhaiset kommunikaatiotai-
dot kehittyvat myos aina yhteydessa muun kokonaisvaltaisen kehityksen kans-
sa ja kaikissa konkreettisissa tilanteissa. Noin puolen vuoden ikd&n saakka
vauva on herkistynyt havaitsemaan ihmisaania ymparistéstaan ja kiinnittaa ih-
miskasvoihin enemman huomiota, kuin elottomiin esineisiin. Kasvotusten tapah-
tuva kommunikaatio tukee vauvan vuorovaikutustaitojen kehittymista. Noin kuu-
den kuukauden iasta puolentoista vuoden ikaiseksi lapsi harjaantuu hahmotta-
maan ja ymmartamaan ymparistostaan ihmisen ja elottoman esineen erillisyy-
den. Tuolloin lapsi kayttad kommunikaatiossaan erilaisia vuorovaikutuksen kei-
noja. Lapsi elehtii, suuntaa katsettaan ja dadntelee kommunikatiivisessa tarkoi-
tuksessa. Vuodesta kahden vuoden ikdan lapsi harjaantuu eleiden, &éanteiden ja

sanojen kayttamisessa selvasti kommunikatiivisessa mielessa. Tuolloin lapsi
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kayttaa seka sanallisia keinoja, ettd sanatonta viestintaa. (Paavola 2011, 43—
46.)

Yleensa kahteen ikdvuoteen mennessa lapsi kykenee kuvaamaan lyhyesti lap-
selle tuttuja ja arkipaivaisia toimintojaan. Lapsen oma kokemusmaailma nayt-
taytyy voimakkaasti lapsen puheessa. Kolmevuotias lapsi kuvailee jo laajemmin
sanallisesti omaan arkeensa liittyvia tapahtumia ja aikuiselta saatava tuki kom-
munikaatiotilanteissa véahenee. Neljan ikavuoden paikkeilla lapsi osaa tuottaa
itsendista kerrontaa, mutta tapahtumat eivat valttamatta ole vield loogisessa
jarjestyksessé. Lapsi saattaa myds jattdd kerronnan kannalta olennaisia asioita
pois. Esikouluikdinen lapsi osaa jo kuvata monimutkaisiakin toimintoja ja ker-
ronnassa on looginen jarjestys. Kielioppirakenteiden kayttd on vaihtelevaa, mut-
ta lapsi osaa jo kayttda aikamuotoja asianmukaisesti. Kouluikéiset lapset ku-
vaavat tapahtumia tarkasti ja muistavat yksityiskohtia. Puheen rakenne on jo
lahes taydellista ja puheessa ja kerronnassa on pitkia kaaria. Lauserakenteet
ovat monimutkaisia ja kerronta siséaltaa useita erillisia kokonaisuuksia, jotka lap-
si kykenee liittamaan toisiinsa. Kielenkehitysta tarkasteltaessa on aina muistet-
tava, ettd lapsen puheenkehitys on yksilollista ja erot lasten valilla ovat suuria.
(Suvanto & Makinen 2011, 79.)

Pienen lapsen puheenkehitys perustuu pitkalti aistihavaintoihin ja -kokemuksiin,
etenkin kuulo- ja ndkoaisti kehittavat lapsen kommunikaatiotaitoja. Jo sikiOkau-
della kohdussa ja lapsen ensimmaisen elinvuoden aikana lapselle kehittyy kyky
erotella omalle kielelleen tyypillisia danteita ja aanneyhdistelmiad, seka savelkul-
kuja, painotusta ja ajoitusta. Omalla &antelyllaén lapsi harjaantuu kielellisten
mallien kayttoon. Nakohavaintojen perusteella lapsi luo kontaktin vuorovaiku-
tuskumppaniinsa ja tulkitsee eleitd ja ympariston vihjeita vuorovaikutukseen
liittyen. Eri aistien valittamat tiedot yhdistyvat ja muodostavat valittyvan viestin.
Hairiot aistitoiminnoissa vaikeuttavat taten luonnollisesti kommunikaatiotaitojen
kehittymista. Etenkin paattelytaitojen kehittyminen ja oman itsen hahmottami-
nen suhteessa ymparistoon vaikeutuvat. (Loukusa, Kunnari & Vedenkannas
2011, 25-26.)
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Muisti on olennaisen tarkea osa kommunikaatiotaitojen kehittymista. Tyomuisti
yllapitdd aistihavaintojen valittdmaa tietoa ja palauttaa sailomuistista tilanteen
kannalta olennaista siséltoa tyostettavaksi. Tydomuisti mahdollistaa paatelmien
tekemisen ja ongelmien ratkaisemisen. Lapsen tydmuistin on toimittava, jotta
mieleen painamisessa tai mieleen palauttamisessa ei olisi ongelmia. (Loukusa
ym. 2011, 29-31.) Myos tarkkaavuuden hairiot vaikuttavat kommunikaatiotaito-
jen kehittymiseen. Lapsen voi olla vaikea yllapitaa tarkkaavuutta vuorovaikutus-
tilanteen ajan. Mikali lapsi ei kykene suuntaamaan tarkkaavuuttaan kieleen ja
vuorovaikutukseen liittyviin asioihin, ei kokemuksesta jad mydskaan muistijal-
ke&d. Lapsella voi olla myds vaikeutta kohdentaa tarkkaavuutensa vuorovaiku-
tuksen kannalta olennaisiin asioihin. Tama voi korostua etenkin vieraissa tilan-

teissa ja tilanteissa, joissa on paljon ihmisia paikalla. (Loukusa ym. 2011, 36.)

4.1.3 Poikkeavat kommunikaatiokyvyt

Aiemmin kuvattu kielellisten ja kommunikatiivisten taitojen kehittyminen on mo-
nimutkainen, monista eri tekijoista koostuva prosessi. Valtaosalle lapsista kielen
ja kommunikaatiotaitojen kehittyminen ei aiheuta erityisia ongelmia. (Kunnari &
Leinonen 2011, 147.) Kuitenkin osalla lapsista on erityisesti kielenkehitykseen
liittyvid pulmia ja osalla kokonaisvaltaisen kehityksen viivastymista. Kielellisesta
erityisvaikeudesta puhutaan silloin, kun lapsen kehitys muilla osa-alueilla on
ikatasoista, eika viivetta selita esimerkiksi neurologiset sairaudet, aisti- tai kehi-
tysvamma tai autismi (Kunnari & Leinonen 2011, 147; Ahonen, Lyytinen, Mero-
nen & Maatta 2014, 72-73). Tassa opinnaytetydssa sivuamme myos kielellista
erityisvaikeutta, vaikka kehitysvammaisilla ja autistisilla lapsilla kommunikaatio-
taitojen puutteellisuutta selittddkin selva syy. Paadyimme kuvaamaan myaos kie-
lellista erityisvaikeutta, silla vaikeudet nayttaytyvat usein melko samanlaisina.
Koska kehitykseen vaikuttavat erilaiset kasvatukselliset sekd emotionaaliset
tekijat, myds vammaisten lasten kehitystd muovaavat mahdollisuudet samanlai-
siin kokemuksiin, joita ikatovereilla on tai niiden puuttuminen. Poikkeuksetta
kehitysvammaisuuteen liittyy puheen kehityksen viivastymistéa ja erityisvaikeuk-
sia. Puheen ja kommunikaation kehitys on hitaampaa ja yksildiden valiset vaih-

telut ovat suuria. Ympariston kyky kuunnella ja vastaanottaa seké tulkita sana-
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tonta vuorovaikutusta ja ilmaisua ovat ratkaisevassa asemassa. Jos lapsen
kommunikaatioyrityksiin ei vastata, hdnen puheenkehityksensa hidastuu ja es-
tyy. Myos aistivammaisuus tai heikko ymmartamiskyky voivat vaikuttaa puheen-
kehitykseen. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 178.)

Kielelliset ja kommunikatiiviset kyvyt kietoutuvat aina toisiinsa seka muuhun
kognitiiviseen kehitykseen. Vaikeutta saattavat aiheuttaa havainto- ja muistipro-
sessit sekd tiedon kasittelyn tai toiminnanohjauksen puutteellisuus. Kehitys-
vammaisten lasten kielelliset taidot ovat usein yhtenevaiset lapsen muuhun alyl-
liseen kehitystasoon. Kehitysvamman syy vaikuttaa kuitenkin usein kielellisten
vaikeuksien luonteeseen. Vaikeudet voivat olla kyvyssa kayttaa tai ymmartaa
kieltd, sanojen tai sanontojen merkitysten ymmartamisessa, lauserakenteiden
kayttamisessa tai aanteiden ja puheen tuottamisessa. Toisaalta myds vahvuu-
det ovat erilaisia kehitysvamman syysta riippuen, esimerkiksi sanavarasto voi
olla huomattavan laaja. Monesti lapsi ymmartaa kieltd paremmin kuin tuottaa
itse puhetta. (Ahonen ym. 2014, 92-95.) Kehitysvammaisten lasten kanssa
tyoskentelya helpottaa se, ettd ymmartaa kielellisten vaikeuksien taustalla ole-
via syitd. Talloin esimerkiksi lasta hoidettaessa ja ohjattaessa on mahdollista
kiinnittda huomiota lapsen kommunikaatiota ja ymmarrysta tukeviin viestintata-

poihin.

Autismin kirjon hairiot vaikuttavat kielelliseen kehitykseen. Vuorovaikutuksen
hairiét voivat olla hyvin erityyppisié ja vaikeusasteeltaan erilaisia. Keskeisimpia
vaikeudet ovat sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikaation alueilla. Myods
kiinnostuksen kohteet ja kayttadytymismallit saattavat aiheuttaa hankaluuksia
vuorovaikutuksessa. (Ahonen ym. 2014, 92.) Autismin kirjon diagnoosin saa-
neille lapsille on tyypillistd sosioemotionaalisen vastavuoroisuuden puute. Lap-
sen kaytoksessa on tuolloin havaittavissa poikkeavia reaktioita toisten tunteisiin
ja lapsella on vaikeuksia sovittaa kaytostaan sosiaalisen ympariston mukaan.
Lapsi ei myosk&aan kykene yhdistamaan emotionaalisia kokemuksiaan kommu-
nikatiiviseen kaytokseensa. (Manninen & Oesch 2001, 18-19.) Kommunikaatio-
taitojen puutteellisuus vaikeuttaa oman itsensa ymmartamista ja tunteittensa ja
tarpeittensa hahmottamista. Myds ympardivan maailman ilmididen ymmartami-
nen vaikeutuu. (Laakso 2014, 25.)
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Autististen lasten lahjakkuusprofiili on usein varsin epatasainen. Kielelliset kyvyt
ja puheen ymmartaminen ovat usein puutteellisia verrattuna lapsen kaytannolli-
siin kykyihin. Samoin puheen ymmartaminen on sanojen tuottamista vahaisem-
paa. Myos kasityskykya mittaavissa tehtavissa on havaittu heikompaa suoriu-
tumista. Autistinen lapsi ei tavanomaisesti kehittyvan lapsen tavoin liitd merki-
tyksia tilanteisiin eivatka tutut tilanteet helpota autistisen lapsen toimimista. Au-
tistisen lapsen on esimerkiksi yhtéd vaikea tai helppo koota palapeli, jossa on
tunnistettava kuva kuin vaikka vain yhté varia olevista paloista. (Gillberg 2000,
78-81.) Heikkouksista puhuttaessa on muistettava, etta lapsilla on aina vah-

vuuksia, joiden avulla myos heikompia taitoja on mahdollista kehittaa.

4.2 Puheen tukeminen ja korvaaminen

Kommunikatiiviset ja kielelliset taidot muodostavat kivijalan sosiaalisille taidoille
ja muiden ihmisten kanssa tapahtuvalle vuorovaikutukselle. T&aysipainoisen
elaman elaminen, sosiaalisten ja kulttuuristen seikkojen oppiminen ja kokemi-
nen sekd omien tarpeiden toteuttaminen edellyttavat inmisten valista vuorovai-
kutusta. (Launonen 2011, 245.) Sairaanhoitajien eettinen velvollisuus on pyrkia
mahdollistamaan kaikkien potilaiden ja asiakkaiden mahdollisuus tasavertai-
seen osallisuuteen hoitonsa suhteen. Esimerkiksi vaihtoehtoiset kommunikaa-

tiomenetelmat tukevat hoitotydn ammattilaisia tdssa tehtavassa.

4.2.1 Kommunikaatiotaitojen tukeminen ja kuntouttaminen

Lapsi, jolla on kielenkehityksen vaikeuksia saattaa joutua useinkin torjutuksi
vuorovaikutuksellisine aloitteineen. Toistuvasti erilaisissa tilanteissa saatu risti-
riitainen tai negatiivinen palaute tai lapsen aloitteiden ohittaminen vaikuttaa va-
hingollisesti lapsen kéasitykseen omasta itsestaan. Ikavat kokemukset kommuni-
kaatiotilanteissa aiheuttavat lapsessa turhautumista huonommuudentunnetta.
(Launonen 2011, 250.) Vaikka kommunikaatiotaitojen tukeminen painottuu siis

vahvasti lapsen lahiymparist6on, ei ole yhdentekevaa kuinka lapselle vieraat
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hoitotydn ammattilaiset toimivat hoitotyon tilanteissa. Kiinnittdmalla huomiota
hoitotydssa tapahtuvaan kommunikaation tukemiseen annetaan myds van-
hemmille tai huoltajille tarkea viesti siita, etta lapsi sindnsa on tarkea ja kuntou-

tus kannattavaa ja lapsen ihmisarvolle tarkeaa.

Kehitysvammaisen lapsen saattaa olla vaikea ymmartda vuorovaikutustaitojen
harjoittelemisen merkitysta. Lapsen kielteinen suhtautuminen kuntoutustilantei-
siin ei tarkoita sita, ettd ne olisivat lapsen ja lapsen kehityksen kannalta arvot-
tomia. Kehitysvammaisten lasten on kognitiivisten taitojen puutteellisuuden
vuoksi vaikea ymmartaa ja jasentaa ymparistbaan ja sen tapahtumia kokonai-
suutena. Heilld on usein myds hankaluutta asettua toisen asemaan. Siksi kehi-
tysvammaisilla lapsilla on tyypillisesti vaikeutta keskustella vuorovaikutuskump-
panin kanssa samasta asiasta ja osallistua keskustelun vastavuoroiseen eteen-
pain viemiseen. Kehitysvammaisten lasten kielellinen kuntoutus siséltyy usein
kokonaiskuntoutukseen, jonka tavoitteena on lisata heidan osallisuuttaan. Au-
tisminkirjon hairiéisilla lapsilla kuntoutuksessa keskitytdan etenkin vuorovaiku-
tustaitojen oppimiseen yksittaisten kielellisten vaikeuksien kuntouttamisen si-
jaan. (Launonen 2011, 255-257.)

Kommunikaatiotaitojen tukeminen perustuu huolelliseen arvioon lapsen vai-
keuksista. Mikéli vaikeuksien oletetaan olevan kognitiivisissa taidoissa, kuntou-
tuksen on luonnollisesti keskityttdva kognitiivisten perusprosessien vahvistami-
seen. Sosiaalis-vuorovaikutuksellisissa pulmissa kuntoutus painottuu ihmisten
valisen vuorovaikutuksen tukemiseen. Toisaalta kielen ja kommunikaation vai-
keudet ovat usein varsin kokonaisvaltaisia, jolloin kuntoutuksen tulee tapahtua
laaja-alaisesti ja kaikissa lapsen ymparistbissa. Parhaat tulokset kuntoutukses-
sa saadaan yhdistamalla lapsen omat kuntoutusharjoitteet ja lapsen lahiympa-
ristlle annettava edukaatio. Itse kuntouttamisen suunnittelevat alan ammatti-
laiset, usein puheterapeutit. (Launonen 2011, 246-247.) Hoitotyon tilanteissa
on ymmarrettava tilanteiden mahdollinen ainutlaatuisuus lapsen tai nuoren ko-
kemusmaailmassa. Vanhemmat ja huoltajat ovat usein lastensa parhaita asian-
tuntijoita ja hoitotyon tilanteissa on muistettava kuunnella vanhempien koke-

musta lapselle tai nuorelle parhaiten soveltuvasta kommunikaatiomenetelmasta.
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4.2.2 Puhetta tukevat ja korvaavat kaytdnnén menetelmat

Kommunikoinnin tukimuodot on jaettu kolmeen muotoon. Aanta voi kayttaa
kommunikoidessa esimerkiksi aantelemalld, nauramalla tai kopsuttamalla lusik-
kaa poytaan. Motorisia viesteja puolestaan voi tuottaa esimerkiksi eleilla, viitto-
milla tai hakemalla kengéat eteisesta. Graafisia viestinnan muotoja ovat erilaiset
kuva- ja symbolijarjestelmat tai kirjoittaminen. Graafisiin viestinndn keinoihin
lapsi tarvitsee aina tukea. (Huuhtanen 2012a, 17-18.) Puheen puuttuessa kehi-
tysvammaisilla lapsilla ja nuorilla kaytetaan useimmiten joko viittomista tai jota-
kin graafista keinoa. Graafisten keinojen tukena on usein jokin apuvaline, kuten
kansio tai tietotekninen laite kuten tietokone tai tabletti. Apuvalineiden kayttami-
nen edellyttdd harjaantumista seka valinetta kayttavalta lapselta ettd vuorovai-
kutuskumppanilta. (Launonen 2011, 256—-257.)

Puhetta tukevien menetelmien kayttéa on opetettava lapsen lahiympaéristolle ja
tuettava ja motivoitava heita kayttamaan korvaavia kommunikaatiomenetelmia.
Tukevia tai korvaavia menetelmia kayttavilla lapsilla vuorovaikutustilanteiden
maarad on usein rajallisempi, vaikka tarve kommunikaatioon on luontaisesti ole-
massa aivan kuten muillakin. Vuorovaikutustilanteet voivat ulkopuolisesta tun-
tua hankalalta. Puhetta tukevat kuvakortit ovat hyva apu vuorovaikutustilanteis-
sa, eika niiden kayttdmiseen tarvita suunnattomia taitoja tai tyolaita koulutuksia.
Tarkeinta on sallia lapselle mahdollisuus vuorovaikutukseen erilaisten ihmisten
kanssa mahdollisimman erilaisissa tilanteissa. Erityisen tarke&a on antaa lap-
selle mahdollisuus olla itse aloitteellinen vuorovaikutustilanteissa. (Huuhtanen
2012a, 22—24.)

Tukiviittomat ovat tyypillinen puhutun puheen tukikeino. TallGin viitotaan yksit-
taisia viittomakielen sanoja puhutun puheen kanssa yhtaaikaisesti. Viittomakie-
len kielelliset rakenteet puuttuvat tukiviittomista taysin. Tukiviittomien on havait-
tu tukevan seka kommunikaatioon keskittymista etta puheen oppimista. (Huuh-
tanen 2012b, 27-28.)

Kuvakommunikoinnissa kaytetdan kuvia viestien valittamisen menetelmana.

Kuvat voivat olla itse piirrettyja, erilaisista ilmaisista tai maksullisista tietokan-
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noista tulostettuja tai esimerkiksi valokuvista kehitettyja. Suomessa luultavasti
eniten on kaytetty maksullisen tietokannan PCS- kuvia. Kuvat ovat yksinkertai-
sia piirroskuvia muun muassa toimintoja, tunteita ja yksittaisia esineitéa kuvaa-
maan. Kuvia voi kayttaa yksitellen, mutta niitd voi myds kayttdd kokonaisten
lauseiden tai tapahtumaketjujen rakentamiseen. (Huuhtanen 2012d, 58-61.)
Kuten muitakin puhetta tukevia ja korvaavia menetelmia kaytettaessa, kuvakort-
teja voidaan kayttaa erilaisiin tarpeisiin. Sama tekniikka voi tukea puheen ym-
martamista, kasitteiden harjoittamista tai selkiyttdd ajan ja tilanteiden hahmot-
tamista. Kuvia voi myos kayttad ennakoimaan tulevaa tapahtumaa. Kuvakort-
tien kayttaminen on aina hitaampaa, kuin puhumalla viestiminen. Kommunikaa-
tiotilanteet vaativat molemmilta osapuolilta karsivallisyyttd. Kuvakorttien maara
on rajallinen, ja kuvakansiota tulisikin paivittdd aina tarpeiden mukaan. Jouk-
koon on tarke&a lisatd myos kortti kuvaamaan tilannetta, jossa kaytossa olevis-
ta korteista mikdan ei vastaa lapsen kommunikaatiotarvetta. (Huuhtanen 2012c,
49-50.)

Kuvakortteja kaytettdessa lapsen tulee osoittaa haluamaansa korttia. Osoitta-
minen voi tapahtua joko korttia koskettamalla tai ottamalla kortin kateen. Kehi-
tys- ja liikuntavammaisilla lapsilla hienomotoriset taidot voivat olla tavanomaista
kompelompia. Talléin esimerkiksi katseella osoittaminen voi toimia kuvan valit-
semisen valineena. Kuten muussakin vuorovaikutuksessa, kuvakortteja kaytet-
tédessa viestintd on aina molemminpuolista. Keskustelijat kayttavat kuvia samal-
la tavalla ja osoittavat vuorollaan oman viestinsa kuvat. (Huuhtanen 2012c, 51—
53.) Viestin vastaanottajan on ehdottoman tarkeaa osoittaa hyvaksymisensa ja
halunsa osallistua vuorovaikutustilanteeseen ja viestien vastaanottamiseen.
Lasnédoloaan voi ilmaista monella tavalla, esimerkiksi tuottamalla kortin kuvaa-
man viestin, aantelemalla "'mm-m” tai hymylla ja katsekontaktilla. Tarke&d& on
tuottaa aina tulkittu viesti 4dneen, jotta lapsella on mahdollisuus vahvistaa tai
korjata viesti. (Huuhtanen 2012c, 55.)

Kommunikaatiokansioita kaytetddn usein tilanteissa, joissa yksittaiset kuvat tai
kuvataulut eivat riitd valittamaan viestid. Kommunikaatiokansioita luokitellaan
siséllon ja kayttotavan perusteella. Yksinkertaisimmillaan kansio voi sisaltaa

joukon irrotettavia kuvia, kun monimutkaisimmat ja laajimmat kansiot mahdollis-
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tavat monipuolisen viestinndn joko aihealueittain tai sanaluokkiin jaotelluin kuvin
tai kirjoitetuin sanoin ja lausein. (Papunet 2015a.) Opinnaytetyondmme tyos-
tamme paivystyspoliklinikan kaytt6on irtokuvakansion. Irtokuvakansiossa kuvat
on kiinnitetty tarranauhalla kansioon, jolloin siséltd on melko suppea. Irrotettavat
ja nakyvilla pidettavat kuvat tukevat asioiden muistamista, eikd lapsen tarvitse
kayttda voimavarojaan valitettavan viestin muistelemiseen. Irrotettavilla kuvilla
on my6s mahdollista muodostaa lauseita asettamalla kuvia perdkkain esimer-
kiksi lausenauhalle. (Papunet 2015b). Olemmekin rajanneet sanaston liittym&an
juuri akuutisti sairaan lapsen hoitotydhon liittyen, jotta paivystyksen henkilokun-
nalla on mahdollisuus kommunikoida oman erityisalansa tilanteista lapsen

kanssa.

Vieraiden ihmisten kanssa kommunikoiminen kuvakorttien keinoin vaatii aina
poikkeuksellisen paljon karsivallisyyttd. Paivystyksen tilanteissa kuvakorteilla
kommunikoiminen kestda luonnollisesti perinteistd puheilmaisua kauemmin.
Tasta syystad hoitohenkilokunnan on ymmarrettdva kommunikaation merkitys
lapsen vuorovaikutukselle seka kokonaiskehitykselle ja lapsen hyvinvoinnille.
Tama lisannee karsivallisyytta kuvakommunikaation kayttdmiseen hoitotyon
tilanteissa. Opinnaytetydssdmme kuvakortit liittyvat paivystyksen tilanteisiin ja
rajaavat siten puhehéiridisen lapsen kommunikaatiota koskemaan vain naita
tilanteita. Mahdollisuuksien mukaan tulisi kiinnittdd huomiota myé6s lapsen mui-
hin kommunikaatioaloitteisiin, jotta kuvakorteilla ei tulisi rajattua lapsen tuotta-
maa, mahdollisesti hoitotytén kannalta tarke&a viestia. Kommunikaatiokansion
kuvavalikoimaa on myos tarkea paivittda paivystyksen tarpeiden mukaan. Paivi-

tysoikeus on sekd HUS Lastenklinikalla, etta tekijoilla (Hukka & Karhu).

4.3 Kommunikaation merkitys hoitotytssa

Kommunikaatio on olennainen osa ihmista, mutta myds hoitoty6ta ja vuorovai-
kutuksellisia taitoja voi pitad sairaanhoitajan ammattiaidon osa-alueena. Hoito-
tydssa vuorovaikutus pyrkii potilaan ymmartamiseen ja tukemiseen. Onnistu-
neen vuorovaikutuksen avulla voi auttaa potilasta [6ytamaan omia voimavaroja

kuuntelemalla, kysymalla, selvittamalla, yhdessa toimimalla, viestimalla ilmein ja
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elein, ja esimerkiksi jakamalla tietoa. Oikeastaan vuorovaikutus on osa koko-
naisvaltaista hoitoty6ta, jonka tavoitteena on tukea potilaan hyvinvointia kussa-
kin tilanteessa. (Vilén, Leppamaki & Ekstrom 2008, 11-17.)

Sairas, hadéassa oleva tai vasynyt inminen toistaa helposti lapsena opittuja tapo-
ja reagoida tilanteisiin ja muihin ihmisiin. Varhaisen vuorovaikutuksen seurauk-
sena omaksutut tavat voivat saada potilaan tai omaisen esimerkiksi valttamaan
avunpyytamista. Hoitotydssa potilaan ja tyontekijan kohdatessa kohtaavat myds
tavat reagoida sosiaalisessa kanssakaymisessa. Tastd syysta tyontekijdn on
hyva ymmartaa myds omaa itseddn ja menneisyyttdan. Sairaanhoitajan on hel-
pompi kohdata potilaan tilanne silloin, kun héanella on ymmarrys omista vuoro-
vaikutustaidoistaan. (Vilén ym. 2008, 35-46.) Jokaisella yksil6lla on sosio-
emotionaalinen tarve tulla kuulluksi ja nahdyksi. Lapsen on oltava vuorovaiku-
tuksessa toisiin ihmisiin, jotta lapsen itsetunto ja mindkuva kehittyvat. Sairastu-
essa ihminen tarvitsee erityisen paljon tukea muilta voidakseen peilata itsedan
muihin, kokeakseen laheisyytta, tullakseen kuulluksi ja ymmarretyksi ja tunteak-

seen olonsa turvalliseksi. (Vilén ym. 58—74.)

Lastenhoitotydssa korostuu perhehoitotydén merkitys, jolloin myds perheen ja
hoitohenkilokunnan valinen vuorovaikutus on merkityksellisessda asemassa.
Erdaassa arviointitutkimuksessa perehdyttiin &killisesti sairastuneen lapsen per-
heiden ja hoitohenkildiden valisen vuorovaikutuksen arviointiin. Tulosten mu-
kaan seka perheiden etta tyontekijoiden mielikuvat toteutuneesta vuorovaiku-
tuksesta ovat paaosin myonteisia ja keskenaan yhdensuuntaisia, joskin perheet
olivat kriittisempi& arvioissaan. Perheet kokivat saaneensa myétatunnon ilmai-
suja, asiallista tukea ja kaytannoéllista auttamista. Henkil6kunta puolestaan arvioi
toimivansa neuvottelukumppanina ja jasentdvansad perheelle hoitotydon kulkua.
Henkildkunta koki my6s kunnioittavansa perheen ratkaisuja. Toisaalta perheet
kokivat saavansa lilan vahan aikaa ja keskusteluja hoitohenkildkunnalta. Myds
turhaa odottamista, viivytystd, tiedonsaantia ja vaikeasti ymmarrettdvan ammat-
tikielen kayttamista kritisoitiin. Tamankin tutkimuksen tuloksissa korostui perhet-
tda huomioivan kommunikaation merkitys; perheen saama mydtatunto edistaa
selvasti perheiden selviytymisté lapsen sairastuessa. (Maijala, Helminen & As-
tedt-Kurki 2011.)
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5 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA YHTEISTYOTAHOT

5.1 Opinnaytetyon tavoitteet

Kehitysvammaisten lasten vammat ja sairauksien ilmenemismuodot voivat poi-
keta huomattavasti tavanomaisista, mika aiheuttaa heidan parissaan tyéskente-
leville henkil6ille erityisid haasteita kyvyssa tulkita oikein heidan kayttaytymis-
taan (Kaski ym. 2012, 98).

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli luoda Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoi-
topiirin Lastenklinikan henkilékunnalle ohjevihko, jonka tavoitteena on auttaa
heita kehitysvammaisten ja autististen lasten kanssa toimittaessa. Erityisesti
tavoitteena oli keskittya kommunikaation ja vuorovaikutukseen. Toivomme
myo6s oppaan ja kommunikaatiokansion valillisesti lisdavan lapsen osallisuutta
omaan hoitoonsa seka turvallisuudentunnetta vieraassa ymparistdssa. Oppaas-
sa kuvaamme erityispiirteita, jotka liittyvat vuorovaikutukseen kehitysvammais-
ten ja autististen lasten kanssa seka esittelemme apuvdlineitd ja keinoja, jotka
tulee ottaa huomioon hoitotilanteissa. Valmistimme kuvakortit konkreettiseksi
avuksi henkildkunnalle. Tuomalla uusia nakoékulmia paivystyksen hoitotyd6hén
pyrimme edistamaan kehitysvammaisten lasten parissa tehtavan hoitotyon ke-
hittymista entista laadukkaampaan suuntaan.

Perehdyimme kehitysvammaisuuteen, autismiin ja niihin liittyviin kommunikaati-
on erityispiirteisiin teoriatiedon pohjalta. Tieteellisestd, tutkitusta teoriatiedosta
on apua tyon kaytannon toteuttamisessa. Aikaisemmista tutkimuksista l0ytyy
hyvaksi havaittuja tyokaluja kuten esimerkiksi tutkimustuloksia seka teoriatietoa,
joista voidaan johtaa kayttdtietoa omaan kehittamistydhon. (Kananen 2012, 17.)
Hoitotyon kehittamisen tulisi pohjautua nayttéon perustuvaan hoitotyon kehitté-
miseen. Jarjestelmalliset katsaukset ovat luotettava tapa perustella kehittamis-
tarpeita ja -keinoja. Katsauksiin on koottu laajasti yhtendista tutkimustietoa, ja
ne on laadittu ja perusteltu tieteellisesti. Luotettavia lahteitd ovat esimerkiksi
Suomalaisen laakariseura Duodecimin Kaypa hoito -julkaisut ja Cochrane -

tietokannan katsaukset. Kaikki nayton keraaminen ei kuitenkaan ole aina suun-
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nitelmallista, vaan relevanttia tietoa saattaa l0ytaa myds sattumanvaraisesti.
(Holopainen, Junttila, Jylh&a, Korhonen & Seppanen 2014, 102-105, 108.)

Opinnaytetyon tavoitteena on kehittaa Lastenklinikan henkilokunnan osaamista
seka auttaa heitéa tunnistamaan hoidon erityispiirteita hoitotilanteissa, joissa
hoidettavana on erityistarpeinen lapsi. Henkilokunnan osaamisen kehittyessa
toivomme, etta hoitotytn tavoitteet toteutuvat monipuolisesti ja hoidettavan lap-

sen seka perheen kokemukset hoidosta vastaavat heidan toiveitaan.

Omana tavoitteenamme voidaan mainita kehittamishankkeen seka toiminnalli-
sen opinndytetydn prosessin oppiminen. Kehittamispainotteinen opinnaytety®
on vaativa prosessi, joka tulee tehda tutkivalla asenteella. Tutkiva asenne tar-
koittaa valintojen joukkoa, valintojen tarkastelua ja valintojen perustelua oman
aiheen tietoperustaan nojaten. Tietoperustan seké viitekehyksen tulee perustua
oman alan kirjallisuuteen. (Vilkka & Airaksinen 2009, 154.) Toisena henkilokoh-
taisena tavoitteenamme pidamme ammatillista kasvua taman prosessin myota.
Sairaanhoitajan ammatillisiin vaatimuksiin kuuluu tutkimus- ja kehittamisty6n
osaaminen (Opetusministerid 2006, 65.) Opinnaytetydprosessin my6ta toivom-

me kasvavamme tayttamaan myds taman osaamisalueen vaatimukset.

5.2 Terveydenhuollon palvelujarjestelma

Suomessa terveydenhuollon palvelujarjestelman rakennetta saatelevat lait ja
asetukset. Terveydenhuoltolain tavoitteena on edistaa ja yllapitaa vaeston ter-
veytta ja hyvinvointia (Terveydenhuoltolaki 2010). Kansanterveyslaissa maari-
tellaédn perus- ja erikoisterveydenhuollon rakenteet, joiden avulla pyritaan ta-
kaamaan kansalaisille riittavéat terveydenhuollon palvelut. Sosiaali- ja terveys-
ministeri6 ohjaa, suunnittelee ja valvoo perusterveydenhuollon toteutumista.
Kuntien tai kuntayhtymien on huolehdittava siitd, ettd alueellinen perustervey-
denhuolto toteutuu. Kuntalaisille on esimerkiksi jarjestettdva asianmukaiset ter-

veyskeskuspalvelut. (Kansaterveyslaki 1972.)
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Kuntien on jarjestettava kuntalaisille myos erikoissairaanhoidon palvelut. Jarjes-
taakseen riittavat palvelut, kunnan on kuuluttava sairaanhoitopiirin kuntayhty-
maan. Kiireellisessa tapauksessa kuntien on jarjestettdva erikoissairaanhoito
myo6s niille henkildille, jotka eivat pysyvasti asu Suomessa. Sosiaali- ja ter-
veysministerid ohjaa myds erikoissairaanhoitoa, ja aluehallintovirastot suunnit-
televat, ohjaavat ja valvovat erikoissairaanhoidon toteutumista toimialueittain.
Erikoissairaanhoidon jarjestamista varten Suomi on jaettu 20 sairaanhoitopiiriin,
joista Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri on yksi. Sairaanhoitopiirien li-
saksi Suomi on jaettu viiteen erityisvastuualueeseen, joihin kuuluu useampi sai-
raanhoitopiiri. (Erikoissairaanhoitolaki 1989.) Kehitysvammaisten terveyden-
huollon toteuttamista ohjaa oma lakinsa, laki kehitysvammaisen erityishuollosta.
Lain tavoitteena on muun muassa taata kehitysvammaisen tarvitsema hoito ja

huolenpito. (Laki kehitysvammaisen erityishuollosta 1977.)

5.2.1 Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin organisaatio

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (jallempand HUS) muodostaa 24
kunnan kuntayhtyma. HUS:in tavoite on tuottaa terveydenhuoltolain mukaisia
erikoissairaanhoidon ja kehitysvammahuollon palveluja kuntayhtyméan asukkail-
le. HUS:iin kuuluu my0s erikoissairaanhoitolain maarittaman erityisvastuualu-
een mukaisesti Helsingin yliopistollinen keskussairaala (jallempanad HYKS).
(Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2014a.) HUS:in tehtavéana on tuottaa
erikoissairaanhoidon palveluita myds HYKS:in erityisvastuualueen kolmelle sai-
raanhoitopiirille (Punnonen 2014). Joissakin tapauksissa HUS tarjoaa erikois-
sairaanhoidon palveluita koko maan asukkaille liittyen harvinaisten sairauksien
ja muuten vaativan hoidon toteuttamiseen. (Helsingin ja Uudenmaan sairaan-
hoitopiiri 2014 a.) Tulevaisuudessa HUS pyrkii muokkaamaan toimintaansa po-
tilas- ja sairausryhmien mukaan perustettavien osaamiskeskusten kautta (Kehit-
tyvd HUS 2014).
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5.2.2 Lastenklinikan paivystyspoliklinikka

Paivystyspoliklinikoilla hoidetaan akuutisti sairastuneita potilaita. Paivystykselli-
sen potilaan vointi tai ennuste huonontuisi ratkaisevasti, mikali odotettaisiin vir-
ka-aikoina auki olevien toimipisteiden palvelua. Paivystyksellisella hoidolla pyri-
taan selvittdmé&an potilaan tila nopeasti ja vakauttamaan potilaan vointi. Taman
jalkeen potilas siirretddn mahdollisimman pian jatkohoitoon erikoissairaanhoi-
toon tai perusterveydenhuollon puolelle. Jatkohoitopaikkana voi toimia muun
muassa sairaalan vuodeosasto tai avohoidon palveluna esimerkiksi erikoissai-
raanhoidon poliklinikka. Hyvakuntoisia potilaita kotiutetaan myos suoraan péi-
vystyksesta ilman jatkohoitoa. (Pitkanen 2009, 20, 22.)

Lapsen tai nuoren sairastuessa akillisesti, tulee perheen hakeutua hoitoon ensi-
sijaisesti omalle terveysasemalleen. Virka-ajan ulkopuolella iltaisin ja viikonlop-
puisin HUS:in alueella toimii kolme sairaalan terveyskeskuspaivystysta, joihin
lapsi tai nuori voi hakeutua. Naista yksi on Lastenklinikan paivystyspoliklinikka
Helsingissa. Lastenklinikalla toimii myo6s lasten erikoissairaanhoidon paivystys,
jonne hakeudutaan yleensa lahetteella. Lasten erikoissairaanhoidon paivystyk-
sid on HUS:in alueella neljassa sairaalassa. (Helsingin ja Uudenmaan sairaan-
hoitopiiri 2014b.)

Lastenklinikan paivystys on siis luonteeltaan hieman muista paivystyksista poik-
keava tarjotessaan seka perusterveydenhuollon etta erikoissairaanhoidon péi-
vystyksellista hoitoa. Ilta- ja ybaikaan terveyskeskuspaivystyksen potilaat tule-
vat hoitoon Helsingin alueelta. Erikoissairaanhoidon paivystykselliset potilaat
tulevat paasaantoisesti Helsingista ja Vantaalta, mutta vaikeimmin sairaat poti-
laat saattavat tulla jopa koko Suomen alueelta. Potilasmateriaali on siten varsin
moninaista ja paivystyksessa hoidetaan lapsipotilaiden vaivoja flunssasta vaka-
viin traumoihin. (Pitkdnen 2009, 22-23, 34.) Lastenklinikan paivystyspoliklinikan
iimoittautumisessa triage-sairaanhoitaja jakaa potilaat vaivan perusteella perus-
terveydenhuollon tai erikoissairaanhoidon potilaisiin. Sairaalapaivystyksen poti-
laat puolestaan luokitellaan ilmoittautuessa joko pediatrisiin tai Kirurgisiin potilai-
siin. Potilaat luokitellaan hoidon tarpeen mukaan Kkiireellisyysjarjestykseen.

Triage-arvion jalkeen potilaat siirtyvat odottamaan hoitajan ja ladkarin tapaamis-
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ta odotusaulaan. Potilaan tutkimista varten paivystyksella on kaytettavissa tut-
kimushuoneita. Tarttuvia tauteja levittavid potilaita tai infektioherkkia potilaita
varten paivystyksessd on muutama eristyshuone. Tihedmpaa seurantaa tarvit-
seville potilaille on kanslian vieressa nelipaikkainen tarkkailuosasto. Traumapo-
tilaita ja ambulanssikuljetuksella saapuvia potilaita varten kaytetdan erillista si-
saankayntia ja ensiapuhuoneita. (Pitk&nen 2009, 37-38.)

Lastenklinikan paivystyksen henkildkunta koostuu vasta valmistuneista laaka-
reistd, erikoistuvista laékareista, erikoislaakareistd, sairaanhoitajista ja ensihoi-
tajista seka laakintavahtimestareista. Lisaksi lastenklinikka toimii opetussairaa-
lana ja paivystyksessa hoitoon osallistuu hoitotyon ja laaketieteen opiskelijoita.
Paivystyksen kaytettavissa on vuorokauden ympari laboratorion ja kuvantamis-
yksikon palvelut ja etenkin kirurgisten potilaiden hoidossa my6s rontgenhoitajat
ovat olennainen osa lapsen hoitopolkua. (Pitkanen 2009, 34—-36, 37.)
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6 OPPAAN JA KOMMUNIKAATIOKANSION TUOTTAMISEN KUVAUS

Tassa luvussa kuvaamme oppaan ja kommunikaatiokansion tuottamisen pro-
sessia. Sen lisaksi pohdimme hyvan oppaan kriteereja seka merkitysta viestin-
nan valineena hoitotydssa. Olemme kuvanneet kommunikaatiokansion sisaltoa
ja merkitysta luvussa 4.2.2, siksi myds oppaan ominaisuuksien pohtiminen on

perusteltua.

6.1 Opas viestinnan valineena

Sairaanhoitajan tai muun hoitoalan ammattilaisen tyonkuva on laaja. Tybdsséa
taytyy hallita niin teoriaa kuin kaytannon kliinisia taitoja. Emme voi olettaa, etta
kaikki tieto olisi ulkoa opittua, jatkuvassa kayttovalmiudessa, erityisesti mikali
tieto koskee marginaaliryhmia. Siksi sairaanhoitajan on osattava etsia luotetta-
vaa, tutkittua ja naytt6on perustuvaa tietoa tilanteissa, joissa omat taidot eivat
riitd. Tama opas on tarkoitettu tilanteisiin, joissa sairaanhoitaja tarvitsee tietoa ja
tukea kohtaamiseen lapsen kanssa, jonka kommunikaatio on poikkeuksellista.
Sairaanhoitajan ty0 on hektista, aikaa ei ole paljon tiedon etsintdan. Siksi on
erityisen tarkeata, ettd opas on hyva, ymmarrettava ja tarkoituksenmukainen.
Lisaksi oppaan on oltava selkeé ja asiallinen, toisaalta my6s potilasta kunnioit-

tava, hanen oikeuttaan kommunikaatioon puolustava.

6.1.1 Opas hoitotytssa

Tiedottava kirjoittaminen on tarke& tiedon jakamisen, motivoinnin ja vaikuttami-
sen keino. Sita tarvitaan kirjoitettaessa paitsi asiakkaille ja potilaille, myos tyo-
yhteison jasenille. Opasta kirjoitettaessa on asetuttava vastaanottajan asemaan
ja kirjoitettava teksti hanta ajatellen. Oppaan lukijat, eli hoitotyon tekijat, toden-
nakadisesti toivovat tekstin olevan tiivista, yksiselitteista ja tasmallista. Pitka ja
vaikeaselkoinen teksti voi aiheuttaa artymysta ja vahentad motivaatiota ohjei-
den noudattamiseen. Viestinta oppaassakaan ei ole pelkkaa mekaanista tiedon

siirtoa, vaan oleellista on lukijan osuus eli se, kuinka hdn ymmartaa ohjeen ja
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toimiiko han sen mukaan. (Roivas & Karjalainen 2013, 112, 119.) Sairaalan pai-
vystys tybymparistond on hektinen, aikaa pitkien tekstien lukemiseen ei ole.
Mikéli opas on vaikea ja pitka, se jaa hyllyyn pélyttymaan. Siksi oppaan helppo-

lukuisuus ja selkeys on merkittava asia.

Tiedottavan tekstin kirjoittamiseen on kehitelty malleja, joista yksi on AIDA -
malli. AIDA -malli tulee markkinointiviestinndn maailmasta ja se on esitelty ensi
kertaa jo 1800-luvun lopussa. AIDA sopii hyvin tilanteisiin, joissa on tarkoitus
vaikuttaa johonkin yhteis6on, kuten esimerkiksi tyoyhteisdon, tietylla tavalla.
AIDA on saanut nimensa avainsanojen alkukirjaimista. A tulee sanasta attentti-
on ja tarkoittaa huomion herattamista. | (interest) merkitsee mielenkiinnon vi-
riamista. D (desire) tarkoittaa toimintahalun heraamista ja tukemista seka rat-
kaisun esittamista. Viimeinen A (action) merkitsee kehotusta toimintaa. AIDA -
mallia kaytetdan seka kirjallisessa etta suullisessa viestinnassa. (Roivas & Kar-
jalainen 2013, 112-113.) Oppaan on siis heratettdva hoitohenkilékunnan huo-
mio ja saatava heidan mielenkiintonsa syttymaan. Hoitotydn helpottuminen
kommunikaation onnistuessa kehitysvammaisen tai autistisen lapsen kanssa
lienee merkittava kiinnostuksen herattdja. Ratkaisuna oppaassa esitellaan

muun muassa kuvakortit, joita suosittelemme hoitohenkilokuntaa kayttamaan.

Vaikuttaminen on opasta kirjoitettaessa tavoitteena. Vaikutusta mietittaessa on
myo6s pohdittava keneen ja milla tasolla vaikutus kohdistuu. Lisdksi on mietitta-
va missa muutos tapahtuu. Tapahtuuko muutos kayttaytymisessa, tiedoissa vai
asenteissa. Vaikuttaminen tiedolliseen tasoon on helpointa, kun taas vaikutta-
minen asenteisiin ja kayttaytymiseen on vaikeampaa. Tieto ei suoraan johda
kayttaytymisen muutokseen. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 19-20.) Op-
paan tarkoituksena on lisata hoitohenkilékunnan tietoa kehitysvammaisten tai
autistisen lapsen kommunikoinnista, sen tarkeydesta seka kommunikointia tu-
kevista menetelmista. Vaikka tieto ei suoraan johdakaan muutokseen asenteis-
sa ja kayttaytymisessa, olisi kuitenkin toivottaa, etta opas pitkalla aikavalilla li-
saisi hoitohenkilokunnan motivaatiota puheen tukemiseen ja korvaamiseen hoi-

toty0ssa.
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6.1.2 Oppaan kirjoittaminen

Onhjeistuksia ja oppaita kirjoitettaessa, lahdekritiikki on erityisen tarkedssa ase-
massa. On pohdittava, mista tiedot oppaaseen on hankittu seka selvitettava,
kuinka tietojen oikeellisuus ja luotettavuus on varmistettu. On myos otettava
huomioon tietojen ajantasaisuus. (Vilkka & Airaksinen 2003, 53.) Tiedonhankin-
nassa kaytimme monia eri tietokantoja, joista esimerkkina Terveysportti,
EBSCO, Duodecim ja Medic. Hauissa kaytettiin erilaisia hakusanoja ja yhdis-
telmi&, kuten esimerkiksi kehitysvammaisuus + kommunikaatio, kehitysvammai-
suus + lapsi + vuorovaikutus, mental disability + interaction, mental disability +
child + special needs. Lisaksi hyédynsimme Diakonia-ammattikorkeakoulun Kkir-
jastoa, Metropolia -ammattikorkeakoulun kirjastoa seké Helsingin yliopiston kir-

jastoa.

Opinnaytteessa, joka toteutuu kehittdmishankkeena, jossa on omana osionaan
opas, tekstin kirjoittaminen on kaksijakoista. Oppaalta vaaditaan toisenlaisia
tekstuaalisia ominaisuuksia kuin opinnaytetyon raporttiosuudelta. Raportissa
selostetaan prosessia ja oppimista tutkimusviestinndn keinoin, kun taas op-
paassa puhutaan suoraan sen kayttdjille. Tutkimusviestinnan yleisia piirteita
ovatkin lahteiden kayttd ja merkinta, teoriasta nousevat tarkkarajaiset kasitteet,
argumentointi, tiedon varmuusasteen ilmaiseminen seka tekstin asiatyylisyys.
(Vilkka & Airaksinen 2003, 65-66.) Raportit ja tutkimukset lahtevat taustoista ja
etenevat vasta lopuksi tuloksiin. Oppaassa jarjestys on kdénnettava, ensin esi-
tellaén tulokset, taustat viimeiseksi, mikali niitd on tarpeen mainita ollenkaan.
(Uimonen 2003, 74.)

Opinnaytetyon toinen tekstuaalinen osuus kasittelee tuotoksen eli oppaan Kir-
joittamista. Oppaassa puhutellaan kohderyhmaa ja kirjoitustyylin tulee olla sisél-
|I6n kannalta tarkoituksenmukaista. Siind tulee huomioida kohderyhman ika,
ammattiasema ja tiedot aiheesta seka oppaan kayttotarkoitus. (Vilkka & Airak-
sinen 2003, 129.) Opas tulee sairaanhoitajien ja muun Lastenklinikan paivys-
tyksen henkilokunnan kayttéon. Opasta kirjoitettaessa tulee huomioida, etta

kirjoitamme opasta ammattilaisille; heilla on kokemusta ja tietoa. Tama tiedos-
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taen tulee esimerkiksi miettid, kuinka laajasti oppaassa taytyy maaritella kasit-
teitd, jotka varmasti ammatin puolesta ovat tuttuja oppaan kayttgjille.

Opas on painotuote, jolloin on huomioitava sité, minkalaisia mielikuvia tuotteella
halutaan viestia kohderyhmalle. On my6s pohdittava oppaan kokoa, luettavuu-
teen vaikuttavaa typografiaa, tekstikokoa ja paperin laatua. Tavoitteena on, etta
opas erottuu edukseen, olisi yksilollinen seka persoonallinen. Tama vaikuttaa
siihen, mink&laisen huomioarvon opas kohderyhmassaan saavuttaa. (Vilkka &
Airaksinen 2003, 52- 53.)

6.2 Oppaan ja kommunikaatiokansion tuottamisen kuvaus

OpinnaytetyOraportista tulee selvitd millainen projekti ja tydprosessi ovat olleet.
Raportissa tulee ilmetd muun muassa, kuinka tyon aihe on l6ytynyt, mita on
tehty ja miksi. Opinnaytetyén raportointi ja siita ilmeneva tutkimuksellisuus on
osa dokumentointia; toinen osa on itse tuotos. (Vilkka & Airaksinen 2003, 82—
83.) Huolellisella prosessin kuvaamisella olemme pyrkineet tyomme l&pinaky-

vyyteen.

6.2.1 Oppaan ja kommunikaatiokansion suunnittelu

Oppaan ja kommunikaatiokansion suunnitteluprosessi alkoi koulutusohjelman
opinnaytetydprosessin aikataulun mukaisesti syksylla 2014. Aloitimme proses-
sin kartoittamalla mahdollisia tyéelaman yhteistyokumppaneita. Hyvan opinnay-
tetydaiheen idea nousee koulutusohjelman opinnoista ja yhdistyy tydelamaan
seka syventaa tekijoiden tietoja ja taitoja jostakin heitéd kiinnostavasta aiheesta
(Vilkka & Airaksinen 2003, 16). Kartoitimme mahdollisia yhteistyb6kumppaneita
ja lopulta pdaddyimme yhteisty6hon Lastenklinikan paivystyksen kanssa. Paivys-
tyksen arjen hoitotyon tilanteista nousi tarve télle opinnaytetydlle ja meilla oli
osaamista ja kokemusta aiheesta. Lisaksi koimme aiheen erittéin kiinnostavana.
Yhteistydssa tybelaman kumppanin kanssa tehtavassa opinnaytetyossa piilee

vaara, ettd tyd laajenee mittavammaksi kuin ammattikorkeakoulun asettamat
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opintovilkkomaarat edellyttavat (Vilkka & Airaksinen 2003, 18). Emme kohdan-
neet tallaista painetta yhteistybkumppanimme taholta, vaan oma kunnianhi-
momme ja innostuksemme uhkasivat tehda tydsta liian mittavan. Alkuperainen
ideamme sisalsi ajatuksen kerata kehitysvammaisten lasten vanhemmilta ko-
kemuksia asioimisesta Lastenklinikalla. Ensimmaisessd seminaarissa, jossa
esittelimme ideamme, saimme kuitenkin ohjaavilta opettajilta tehtavéksi rajata
tyotd. Saamamme palautteen perusteella ja Lastenklinikan paivystyspoliklinikan
henkilokunnan kanssa keskusteltuamme rajasimme aiheen koskemaan kom-
munikaatiota ja vuorovaikutusta paivystyksessa. He toivoivat tietoa ja vinkkeja
aiheesta seka konkreettisen tyovalineen hoitotyon tilanteisiin. TA&méan jalkeen
aloimme tydstaa opinnaytetyosuunnitelmaa ja kerdtd lahdeaineistoa aihee-

seemme liittyen.

Esittelimme opinnaytetydsuunnitelman seminaarissa 12.11.2014 ja suunnitel-
mamme hyvaksyttiin tuolloin. Suunnitelma tehdaan siksi, koska opinnaytetyén
idean ja tavoitteiden tulee olla tiedostettuja, harkittuja ja perusteltuja. Suunni-
telmaan taytyy pystya sitoutumaan seka siind osoitetaan, etta tekijd kykenee
johdonmukaiseen paattelyyn ideassa ja tavoitteissa. (Vilkka & Airaksinen 2003,
26.) Haimme suunnitelmalla HUS:ilta ohjeistuksen mukaista tutkimuslupaa jou-
lukuussa 2015 ja lupa mydnnettiin ajalle 15.1.2015-31.5.2016.

Suunnitteluvaiheessa pohdimme paljon opinnaytetyon kaytannon toteutusta.
Tybelaman yhteistybkumppanille toteutetun opinnaytetyén avulla on mahdollista
peilata omia tietoja ja taitoja senhetkisen tydelaman tarpeisiin (Vilkka & Airakisi-
nen 2003, 17). Lastenklinikan toiveena oli saada ohjeistusta ja apua kehitys-
vammaisten ja autististen lasten kanssa kommunikoimiseen. Mietimme erilaisia
toteutusvaihtoehtoja, harkitsimme esimerkiksi opetusvideon kuvaamista. Lopul-
ta kuitenkin paadyimme esittdmaan tietoa kehitysvammaisuudesta ja autismista
seka niihin liittyvista erityistarpeista oppaan muodossa. Koimme sen helppo-
kayttoisimmaksi ja kaytannollisimmaksi vaihtoehdoksi. Apuvélineeksi kommuni-
kaatioon valitsimme kuvakortit melko itsestdan selvdné vaihtoehtona. Ne ovat
yleisesti kaytetyt ja lasten entuudestaan tuntemat. Kuvakortit ovat yleisesti kay-
tossa lasten neurologisiin ongelmiin erikoistuneissa yksikoissa, mutta peruster-

veydenhuollossa tai erikoissairaanhoidon yksikoissa, joissa hoidetaan paasaan-
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toisesti ikatasoaan vastaavasti kehittyneita lapsia, ei kuvakortteja kayteta. Siksi
myo6skaan kuvakorttiohjelmista ei l10ydy kuvia, jotka kuvaisivat autenttisesti hoi-
totyon tilanteita. Aluksi suunnittelimme tekevamme avainnauhaan nipun kuvia,
josta voisi valita lapselle esitettdvan kuvan. Pian kuitenkin ymmarsimme, etta
kansio olisi parempi vaihtoehto. Siihen saisi siséllytettya enemman kuvia, eri-
tyisesti "ensin-sitten”-kortin sekd kanteen voisi rakentaa aikajanan. Liséksi poh-
dimme kuvien saatavuutta ja kustannuksia, oppaan ulkoasua, taittoa ja siihen
vaadittavaa osaamista. Mikali tydelaman yhteistybkumppani ei ole sitoutunut
maksamaan kustannuksia, opiskelija maksaa itse toteutuksesta aiheutuneet
kulut (Vilkka & Airaksinen 2003, 28). Tasta syysta kustannusten minimointi oli
jarkevaa. Paadyimme kuvaamaan osan korteista itse ja loput oli mahdollista
tuottaa ilmaisohjelman avulla. Oppaan painaminen oli suunnitteluvaiheessa vie-

l& avoin kysymys, mutta tarkentui prosessin edetessa.

6.2.2 Oppaan ja kommunikaatiokansion toteutus

Opinnaytetyon suunnitelman hyvaksymisen jalkeen ja tutkimusluvan saatuam-
me ryhdyimme tydstdmaan kehittdmistyomme keskeisia kasitteita suunnitel-
mamme rakennetta noudattaen loppusyksystd 2014. Jaoimme teoriaosuudet
kahteen kokonaisuuteen. Toinen syventyi kehitysvammaisuuteen ja autisminkir-
joon ja toinen kommunikaatioon ja puheen tukemiseen liittyvaan tutkittuun tie-
toon. Kaytimme tydskentelyyn Diakonia-ammattikorkeakoulun ja Helsingin yli-
opiston kirjastojen aineistoa ja hdydynsimme erilaisia tietokantoja, kuten Medic -
viitetietokantaa ja ARTO -artikkelitietokantaa seka Terveysportti-portaalia. Ké-
vimme myo0s lapi elektronisesti tallennettuja ammattikorkeakoulujen opinnayte-
toitd Theseus -opinnéaytetydtietokannasta. Opinndytetydprosessin ajan olemme
seuranneet myds ammattilehtien ja jarjestdjen sahkoisia kanavia ja loytaneet
joitakin tydmme kannalta merkittavia uusia tutkimustuloksia. Tutustuimme myds
aiheesta aiemmin tehtyihin tutkimuksiin ja opinnaytetoihin. Noora Repo ja Tiina
Raappana (2011) ovat laatineet oppaan terveydenhuollon ammattilaisille kehi-
tysvammaisen lapsen ja héanen perheensad kohtaamisesta ensi- ja akuuttihoi-
dossa. Tassa oppaassa ei kuitenkaan ollut ohjeita kuvakorttien kayttdmiseen

puheen tukena, siksi koimme tarpeelliseksi toteuttaa tdman oppaan. Kehitys-
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vammaliitto seka Autismi- ja aspergerliitto ovat myds julkaisseet omia esittei-
taan, mutta niistdkin puuttuivat paivystyksen tarpeeseen soveltuvat kuvitetut

ohjeet kuvakorttien kayttoon.

Koska laadimme opinnaytetydbmme parityond, kiinnitimme huomiota tyonjakoon.
Onnistunut ty6 vaatii yhteistyoté ja huolellista suunnittelua. Tavoitteenamme ol
jakaa tydmaara tasapuolisesti ja siten, ettd molemmat hallitsevat koko ty6n si-
sallon. Teoriaosuutta kirjoittaessamme sovimme huolellisesti tyomaaran jaka-
misesta ja k&dvimme yhdessa lapi kulloisenkin kirjallisen tuotoksen. Toisen teks-
tia lukiessa huomaa helpommin tekstin vaatimia korjauksia, teimmekin tarvitta-

essa yhdessa muutoksia tekstiin.

Opinnaytetyon keskeisten kasitteiden maarittelemisen jalkeen siirryimme suun-
nittelemaan ja toteuttamaan kommunikaatiokansiota. Talvella 2015 ka&vimme
valokuvaamassa Lastenklinikan paivystyksessa kuvia kommunikaatiokansion
kortteja varten. Valokuvasimme paivystyksen tiloissa paivystykselle tyypillisia
hoitotydn toimenpiteita, kuten kuumeen mittaaminen, sydankayran ottaminen ja
nenamabhaletkun laittaminen. Toisen opiskelijan lapset toimivat mallina kuvakor-
teissa ja oppaan kuvissa molempien vanhempien seka lasten itsensa luvalla.
Kuvaamista edeltavasti olimme laatineet listat toimenpiteista, joista tarvitsimme
kuvan. Téahéan listaan tuli paivystyksen henkildkunnalta viela muutama toive.
Kuvaamisen jalkeen muokkasimme kuvia korteiksi sopiviksi ja teetatimme ne
valokuvausliikkeessa. Valokuvien lisaksi tulostimme maksuttomasta kuvapankki
Papunetistd (www.papunet.net) sairaalaan liittyvaa kuvastoa. Kayttéian piden-

tamiseksi laminoimme kaikki kortit.

Olemme molemmat kayttaneet tydssdmme ja harjoittelussa kommunikaatiokan-
sioita. Opinnaytetyohon liittyvan kommunikaatiokansion toteutimme yleisesti
kaytdssa olevien ja toimiviksi havaittujen mallien perusteella. Kansiossa on vali-
lehdin teemoittain luokiteltuna tarranauhoin irrotettavia kuvakortteja. Kansioon
laminoimme A4 -lehtid, joihin limasimme tarranauhat korttien kiinnittdmista var-
ten. Teimme myo6s kaksi pahvista "ennen — jalkeen” -korttia, joilla voi strukturoi-

da toimintaa lapselle. Kansion kanteen on mahdollista rakentaa toiminnasta
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aikajana tarranauhalle kiinnittamalla. Liséksi kansiossa on erillinen kuva lapsen

kehosta, jota voi kayttaa osoittamalla muun muassa kivun paikallistamiseen.

Oppaan tekstin tydstamisen aloitimme kesalla 2015. Tiivistimme tarkeéaksi ko-
kemamme sisallot opinndytetyon keskeisista kasitteista ja muokkasimme tekstia
luettavammaksi. Oppaan kappalejaossa kaytimme opinnéytetydn rakennetta
siten, ettd alussa kuvaamme kehitysvammaisuutta ja autisminkirjoa ja taman
jalkeen kommunikaatiota ja puheen tukemista ja korvaamista. Kirjoitimme myds
tiivistetyt ohjeet kommunikoimiseen ja kansion kayttdmiseen. Oppaan loppuun

koostimme valikoiman hyvaksi kokemiamme lahteita ja nettisivuja.

Oppaan taitoimme yhteistydssa tutun graafikon kanssa syksylla 2015. Tama
helpotti omaa tyoskentelydmme, silld uuden taitto-ohjelman opetteleminen olisi
ollut lilan suuritdistd. Ennen ensimmaista tapaamista graafikon kanssa olimme
keranneet joitakin mielestamme toimivia oppaita referenssimateriaaliksi ja l&het-
taneet hanelle oppaan tekstin ja valokuvia mahdollista kuvittamista varten sah-
kopostitse. Suunnittelimme oppaan ulkoasua yhdessa ja esitimme joitakin toi-
veita. Taittamisen ammattilaisena graafikko osasi kiinnittdd huomiota muun mu-
assa tekstin luettavuuteen. Hanen avullaan muokkasimme tekstin fonttia ja jak-
sotusta, oppaan ulkoasua ja sivujakoa selkeédksi. Tasta oli meille huomattavan
suuri apu. Alustavassa tapaamisessa paivystyksen tyontekijoiden kanssa oli
sovittu, ettd tyon tuotoksena syntyva opas on mahdollista painaa Lastenklinikan
valineilld. Graafikon suosituksesta paadyimme kuitenkin painattamaan oppaan
omakustanteisesti Books On Demand -palvelun kautta (www.bod.fi). TallGin
ulkoasu on lukijaystavéllisempi ja mahdollisesti myds uskottavampi ja toivomme
naiden seikkojen lisdavan oppaan kaytettavyyttd. Kansion ja oppaan kustan-

nukset maksoimme itse.

Valmiista kansiosta ja oppaan tekstistd kerdsimme palautetta Lastenklinikan
paivystyksen henkilékunnalta. Toimitimme kansion ja oppaan raakaversion péi-
vystykseen. Saatteeksi olimme kirjoittaneet lyhyen kuvauksen opinnaytetyds-
tamme ja sen tavoitteista seké joitakin kansion ja oppaan sisaltoon ja kaytetta-

vyyteen liittyvia kysymyksia (Liite 1 ja Liite 2).
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Opinnaytety0 esitettiin Diakonia-ammattikorkeakoulun julkistamisseminaarissa
ja valmis ty0 tallennetaan Theseus -tietokantaan kaytanteiden mukaisesti. Luo-
vutimme opinnaytetydraportin myos Lastenklinikan paivystyspoliklinikalle ja esit-
telimme opasta ja kommunikaatiokansiota osastotunnilla. Paivystyksen toivees-
ta luovutimme valmiin kommunikaatiokansion kaytt6on jo ennen sen esittele-
mista seminaarissa. Syksylla 2015 paivystyspoliklinikalla asioi paljon turvapai-
kanhakijoita, joiden kanssa yhteista kielta ei aina ole. Paivystyksen tyontekijat
ovat kokeneet kansion hyddylliseksi myds heidan kanssa tyéskennellessaan.
Tyomme valmistuttua lahetimme liséksi raportointilomakkeen HUS:n Lastensai-
rauksien klinikkaryhmén Pirjo Riihim&elle. Valmiin tyon tekijoiden (Hukka & Kar-
hu) liséaksi omistaa paivitysoikeuksineen Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoito-
piirin Lasten ja nuorten sairauksien tulosyksikké. Taman kirjasimme myo6s op-

paan takakanteen.
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7 OPPAAN JA KOMMUNIKAATIOKANSION ARVIOINTI

7.1 Toiminnallisen opinnaytetydn tuotoksen arviointi

Tyomme tavoitteena oli luoda Lastenklinikan paivystykseen opas ja apuvéline
henkilokunnalle hoitotilanteisiin, joissa potilaana on kehitysvammainen tai autis-
tinen lapsi. Paadyimme tekemaan oppaan sekd kommunikaatiokansion. Valin-
tamme perustuivat tietoperustaan, joka rakentuu oman alan kirjallisuuden seka
tyoelamassa ja tybharjoitteluissa kertyneen kokemuksen varaan. Jotta tyon ar-
vio ei jaisi subjektiiviseksi, on hyva kerata palaute kohderyhmalta (Vilkka & Ai-
raksinen 2003, 157). Harkitsimme myds palautteen keraamista ulkopuoliselta
asiantuntijalta, mutta ty6ta rajatessamme koimme kohderyhman olevan sovel-
tuva arvioimaan tuotosta. Valmiin oppaan ajantasaisuutta, oikeellisuutta ja kay-
tettavyytta arvioitiin Lastenklinikan paivystyksen henkilokunnalta saadun palaut-

teen avulla.

Toimitimme viimeisteltavan oppaan ja kommunikaatiomateriaalin paivystyspoli-
klinikan henkilékunnalle tutustumista varten. Materiaalin ohessa henkilokunnalle
toimitettavassa kirjeessa kuvasimme lyhyesti opinnaytetyétamme ja sen tavoit-
teita, sekd pyysimme pohtimaan materiaalin soveltuvuutta paivystyksen kayt-
toon. Olimme eritelleet joitakin kysymyksia pohjustamaan pohdintaa. Palautetta
oli mahdollista antaa joko kirjeen liitteeseen kirjaamalla, osastonhoitajalle valit-
tamalla tai suoraan meille sdhkdpostitse. Liséksi sovimme pdivan, jolloin ha-
emme materiaalin viimeisteltdvaksi. Tuolloin palautetta saattoi antaa meille
my0Os suullisesti. Liitteena (liite 1) on paivystykseen toimitettava kirje, seka va-
paasti muotoiltu kysymyslomake tyontekijoille (liite 2). Palautteen perusteella oli
tarkoitus muokata tarvittaessa opasta ennen opinnaytetyon palauttamista. Op-
paasta toimitimme arvioitavaksi tekstiversion. Lopullinen versio on taitettu, pai-
nettu ja kuvitettu. Pyysimme arvion pelkasta tekstiversiosta, jotta korjausten ja
muutosten tekeminen olisi mahdollista. Mikali olisimme pyyténeet arvion paine-
tusta versiosta, ei korjausten tekeminen olisi ollut mahdollista johtuen taittami-

sen ja graafisen suunnittelun vaativuudesta seka aikataulutuksesta. Kommuni-
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kaatiokansion toimitimme valmiina, toki siihenkin olisi ollut mahdollista tehda

korjauksia.

Palautekyselya laatiessa mietimme kysymysten maaraa. Halusimme saada pa-
lautetta laajasti ja kattavasti, mutta toisaalta liiat kysymykset voisivat vahentaa
palautteen méaaréaa, koska henkilokunta on kiireista eika aikaa valttamatta moni-
sivuisille kyselylomakkeille ole. Paatimme, ettd yksisivuinen lomake on riittava,
lisdksi palautetta sai antaa vapaasti erilliseen vihkoon. Palautteen sai antaa

anonyymisti.

7.2 Oppaan ja kommunikaatiokansion palaute

Lastenklinikan paivystyksessa tyoskentelee 30 sairaanhoitajaa, kaksi lastenhoi-
tajaa, kaksi ladkintdvahtimestaria seka osastonhoitaja ja apulaisosastonhoitaja.
Saimme henkilokunnalta yhdeksan palautetta, jotka olivat vapaamuotoisesti
kirjoitettu vihkoon mukaillen palautekyselyssa esitettyja kysymyksia. Mieles-
tamme palautetta oli riittavasti, lisaksi saimme osastonhoitajalta suullista pa-

lautetta kdydessamme paivystyksessa.

Palautekyselyssa kerdsimme palautetta oppaan siséllosta ja toimivuudesta. Ha-
lusimme erityisesti tietdd, ettd onko kasitteita avattu riittavasti ja ovatko ohjeet
riittavid ja selkeitd. Pohdimme opasta laatiessamme, mika on riittava maara ka-
sitteiden avaamista. Toisaalta kirjoitimme opasta asiantuntijoille, hoitotyén am-
mattilaisille, toisaalta sairaanhoitajakoulutuksessa ei juuri perehdytd kehitys-
vammaisuuteen tai autismiin ja siksi henkilokunnan tietoperusta on oman aktii-
visuuden varassa. Henkilokunnan palautteen perusteella oppaassa oli avattu
kasitteita riittavasti, teksti oli selkeaa ja sisalto hyvaa. Kehitysehdotuksia tekstiin
tai oppaan sisaltéon ei tullut. Palautteesta nousi esille tyytyvaisyys ja se, etta

opas vastaa heidan tarpeitaan.

Selked ja kattava. Keskeiset asiat on avattu ja esitetty selkeasti.
Johdonmukaista tekstia.
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Autismin kuvaus on hienosti selitetty ja riittavan tarkasti.

Ohjeistus selked, hyvaa tekstia.

Pyysimme myos palautetta kommunikaatiokansion kaytettavyydesta paivystyk-
sen tilanteissa. Kansio on kooltaan melko suuri ja sisaltad runsaasti kuvia. Ta-
ma vahentaa toimivuutta, silla kiireisessd ymparistdssa helpoin apuvaline olisi
ollut taskukokoinen, helposti esiin vedettava ja syrjaan laitettava. Toisaalta mi-
kali olisimme luoneet pienemman apuvélineen, olisimme joutuneet karsimaan
kortteja runsaasti, jolloin mukaan olisi saatu vain muutamia péivittaisia toimia
koskevia kuvia. Halusimme mukaan kuvia eri tilanteista laajasti, koska tamé
palvelisi parhaiten lasten vuorovaikutusta. Henkilokunnan palautteesta kavi ilmi
samat itse pohtimamme seikat. He kokivat, ettéa kuvat olivat tarpeellisia ja niita
oli riittavasti. Saimme myds muutaman tdydennysehdotuksen kuvastoon. Osa
henkilokunnasta koki, ettd kansio on hankalakaytt6inen ja ehdotti toista vaihto-

ehtoa.

Kuvat ovat hyvia ja selkeita. Kaikki ovat varmasti tarpeellisia. Olisi-
ko mahdollista saada kellon kuvaa?

Kansio on toimiva.
Tulee olemaan hyoddyllinen tydvaline.
Kuvakorttien toteutus kompeld. Voisiko ne laittaa renksuihin?

Kysyimme myds, kuinka hyodylliseksi tyontekijat kokivat oppaan ja kommuni-
kaatiokansion ja aikovatko he ottaa kansion kayttoon ja millaisissa tilanteissa.
Paivystyksen henkilokunnan vastauksista kavi ilmi, etta he kokivat kommuni-
kaatiokansion toimivaksi valineeksi hoitotydn tilanteisiin. Vastauksista valittyi
halu ottaa kansio kayttéén myds muunlaisissa hankalissa vuorovaikutustilan-
teissa, kuten kielitaidottomien perheiden, kuulovammaisten lasten kanssa toi-
mittaessa. Henkilokunta koki myds, ettéa kansiota voi hyddyntaa myoés tavan-
omaisissa hoitotyon tilanteissa pienten lasten kanssa esimerkiksi jannityksen

laukaisijana.
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Kielitaidottomien kanssa hyvé apu ja pikkulasten pelkoa helpottava.
Kansiota tarvitaan ehdottomasti, hyddyllinen!

Palautteen perusteella oppaan teksti ja sisaltd vastaavat henkilokunnan tarpei-
ta. Tasta syystd emme tehneet oppaan tekstiin endd muutoksia, vaan pai-
natimme oppaan. Palautteessa oli my6s muutama ehdotus kuvakorttien tayden-
tdmiseksi. Kommunikaatiokansio ei ole koskaan valmis, vaan sita tulee aina
taydentdd muuttuvien tarpeiden mukaan. Tasta syysta emme kokeneet tarpeel-
liseksi taydentdd kansiota nyt, silla henkilokunnalla on mahdollisuus paivittda
kuvakortteja aina tilanteen mukaan. Palautteessa toivottiin myds mahdollisuutta
kiinnittaa kuvakortteja "renksuihin”, jolloin kortteja voisi katevasti kantaa muka-
na. Tata mahdollisuutta pohdimme itsekin kommunikaatiokansiota suunnitelles-
samme. Kuvakortteja on kuitenkin niin paljon, etta koimme teemoittelun ja sai-
lyttamisen helpommaksi kansiossa. Samoja kuvakortteja voi kuitenkin hyvin
tyostaa eteenpain, ja halutessaan henkilokunta voi jatkossa itse vapaasti luoda

tarpeitaan vastaavia ratkaisuja.
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8 POHDINTA

8.1 Eettisyys ja luotettavuus

Hoitotieteen etiikka tarkoittaa vapautta seké velvollisuutta tuottaa tietoa jotakin
tiettya tarkoitusta varten eli tiedon on palveltava yhteiskuntaa. Se tarkoittaa sita,
ettd tieteen on palveltava potilasta, terveytté ja hoitotyotad. Tieteen etiikka sisél-
taa tieteen eetoksen seka eettiset ja moraaliset kysymykset. Hoitotieteen eetos
merkitsee autonomiaa, legimiteettia ja vakiintuneiden tutkimuskaytanteiden
noudattamista. Perustutkimus myos tukee kehittamistyota. (Eriksson ym. 2012,
28.) Oman opinnaytetydmme eettisend vapautena ja velvoitteena oli kehittéaa
opas, joka palvelee kehitysvammaisia lapsia, heidan terveyttdan seka hoitotyo-

ta. Perimmainen tavoitteemme on naiden lasten karsimyksen lievittdminen.

Hyvan opinnaytetydn tulee noudattaa tieteellisen tutkimuksen eettisia vaatimuk-
sia, joita ovat tutkimusaiheen eettinen valinta, tutkimuksen kohteena olevien
henkildiden kohtelu ja epéarehellisyyden valttaminen. Tydn aihetta valittaessa
mietitdan, kenen ehdoilla aihe valitaan ja miksi ty6hon ryhdytaan. Kaikessa ih-
misiin kohdistuvassa tutkimustytssa tulee ottaa huomioon humaanius ja kun-
nioittava kohtelu. Eparehellisyyden valttaminen sisaltaa esimerkiksi plagioinnin
valttamisen, toisten osuuden vahattelyn valttamisen, itsensa plagioinnin valtta-
misen, tulosten kriittisen tarkastelun seka tarkan raportoinnin seka maararaho-
jen oikein kayttamisen (Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara 2007, 25-28.) Taman
opinnaytetyon lahtokohta on Lastenklinikan paivystyksen toive. Opinnadytetyén
tybelamalahtoisyys antaa tyolle velvoitteen palvella hoitotydta. Toisaalta tyo tuo
erityisen haavoittuvan ryhman dédnen kuuluviin, vaikka sinallaan ei sisallakaan
tutkimusty6td, joka kohdistuisi heihin. Tama velvoitti meita aidosti pohtimaan,
mika on naiden lasten etu ja mika olisi heidén toiveensa, jos he pystyisivat sen
iimaisemaan. Jokaisella lapsella on oikeus saada aanenséa kuuluviin ja jokaisel-

la heidan kanssaan toimivalla aikuisella on velvollisuus tuo aani kuulla.

Opinnaytetydssdmme olemme pyrkineet valttdmaan virheiden syntymista.

Olemme tarkastelleet kehitysvammaisuutta, autisminkirjoa, kommunikaatiota
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seka puheen kehitysta ja sen tukemista hoitotydn nakokulmasta lahteiden olles-
sa laadittu osin kayttaytymistieteellisesta viitekehyksesta késin. Kayttamamme
lahteistd on omalla tieteenalallaan relevanttia, nakdkulma ja lahtékohdat vain
ovat toisenlaisia. Tasta syystd olemme ajoittain painottaneet joitakin nakdkul-
mia, jotka olemme nahneet olennaisiksi hoitotydn ja opinnaytetydmme kannalta.
Opinnaytetydmme keskeisten kasitteiden maarittamiseen ja oppaan sisaltéén
kayttamamme materiaali, kuten tutkielmat ja asiakirjat ovat vapaasti saatavilla.
Olemme my6s kirjanneet kayttamamme lahteet huolellisesti seka opinnayte-
tydmme raporttiosuuteen, etta oppaan loppuun. Talldin lukija on helppo syven-
tya aiheeseen ja tarkastaa tiedon paikkansapitavyys. Opinnaytetydn prosessin
kuvauksen huolellisuus lisda tyon lapinakyvyytta ja luotettavuutta. Oppaan lop-
puun olemme lisanneet muutamia yhdistysten verkkosivuja, jonne on koottu

kattavasti ajantasaista tietoa ja joita paivitetddn sdanndallisesti.

Tutkielman validiudella tarkoitetaan patevyyttd, eli menetelman soveltuvuutta
juuri kyseisen tyon tavoitteisiin ja kykya vastata naihin tavoitteisiin. Reliabiliteetti
puolestaan tarkoittaa tieteellisen tutkimuksen toistettavuutta. (Hirsjarvi ym.
2012, 231). Toisaalta kehittdmis- ja toimintapainotteisissa tutkimuksissa tavoit-
teena ei aina ole tuottaa uutta tietoa, vaan esimerkiksi soveltaa olemassa ole-
vaa tietoa ja kehittda uusia toimintamalleja vanhojen rinnalle. Huttunen, Kakkori
ja Heikkinen ehdottavatkin, etté tyon tavoitteesta riippuen luotettavuuden, relia-
biliteetin ja validiteetin, sijaan voisi kayttaa kasitettd patevyys, laatu, uskotta-
vuus tai kayttokelpoisuus. Validiteetti sisaltda ajatuksen siitd, etté tosiasioilla ja
vaitteilla on selkea vastaavuus. Reliabiliteettia tarkasteltaessa pyritdaan poissul-
kemaan se mahdollisuus, ettd jokin satunnaistekija olisi vaikuttanut tutkimuksen
tulokseen. (Huttunen, Kakkori & Heikkinen 1999, 111-114.) Koska olemme
tehneet opinnaytetydndmme oppaan ja tydstaneet sitd osin omien kokemus-
temme perusteella, ei lopputulos sellaisenaan ole toisen oppindytetyon laatijan
toistettavissa. Olemme siis itse tyon toistettavuuteen vaikuttava satunnaistekija.
Siitd huolimatta tydmme voi olla tamanhetkisen tutkimustiedon ja kokemuksen
valossa kayttokelpoinen ja uskottava. Tyoprosessin huolellisella kuvaamisella

olemme myo6s pyrkineet lisaamaan tyon uskottavuutta ja laatua.
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Opasta kirjoittaessamme olemme pyrkineet kartoittamaan myos tyén mahdolli-
sia riskeja. Kehitysvammaisuudesta, kommunikaatiosta ja vuorovaikutuksesta
on Kirjoitettu paljon. Haasteena on ollut poimia kohderyhmalle keskeisimmét
asiat oppaaseen. Olemme kiinnittdneet huomiota myo6s oikeiden ilmaisujen
kayttoon ja teoriatiedon sopivaan avaamiseen. Kumpikaan meistéa ei ole aiem-
min laatinut opasta ja se on asettanut omat haasteensa opinnaytetyolle. Taméan
tyon puitteissa meidan on ollut tutustuttava viestinnan perusteisiin ja kiinnitetta-
va oppaan tekstin kirjoittamiseen ja ulkoasun toteuttamiseen erityista huomiota.
Olemme kayneet l&pi joitakin viestinn&n perusteoksia, ja I6ytaneet myos juuri
hoitotydon oppaiden ja ohjeiden laatimiseen tarkoitettua materiaalia. Oppaan
taittamiseen saimme apua viestinnan ja taittamisen alan ammattilaiselta. Tama
on helpottanut sekd omaa tyétamme, ettd lisannyt huomattavasti valmiin op-
paan luettavuutta. Oppaan ulkoasu on selkeéd ja ammattimainen, mika liséa op-
paan uskottavuutta. Toivomme sen siten lisddvan myds oppaan hyddynnetta-
vyytta Lastenklinikan paivystyksessa ja valillisesti lisddvan lasten turvallisuu-

dentunnetta ja mahdollisuutta osallistua omaan hoitoonsa.

8.2 Prosessin arviointi

Opinnaytetyd on oppimisprosessi ja osa prosessia on kokonaisuuden arviointi.
On mielekasta keratad jonkinlainen palaute, jotta arvio ei jaisi subjektiiviseksi.
(Vilkka & Airaksinen 2003, 155, 157.) Tassa raportissa arvioimme erikseen
opasta ja kommunikaatiokansiota, joista olemme kerdnneet palautetta. Lisaksi
arvioimme ammatillista kasvuamme seka tassa osuudessa esitettya opinnayte-

tyon prosessia.

Tavoitteenamme oli kehittd& Lastenklinikan henkildkunnan osaamista seka aut-
taa heita tiedostamaan hoidon erityispiirteitéa hoitotilanteissa, joissa hoidettava-
na on erityistarpeinen lapsi. Halusimme luoda HUS:n lastenklinikan henkildkun-
nalle oppaan, jonka tarkoituksena on auttaa heita kehitysvammaisten ja autistis-
ten lasten kanssa toimittaessa. Erityisesti tarkoituksena oli keskittya kommuni-
kaation ja vuorovaikutukseen. Oppaassa olemme kuvanneet erityispiirteita, jot-

ka liittyvat vuorovaikutukseen kehitysvammaisten ja autististen lasten kanssa
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seka esittelimme apuvélineenad kuvakortit ja halusimme tuoda esille seikkoja,
jotka tulee ottaa huomioon hoitotilanteissa. Valmistimme itse kuvakortit konk-
reettiseksi avuksi henkilokunnalle. Ndma tavoitteet saavutimme mielestamme
hyvin. Opas ja kuvakortit vastasivat tarkoitustaan ja olivat lisdksi helppokayttoi-

sid seka visuaalisesti onnistuneita.

Tavoitteenamme oli myds oppia toiminnallinen opinnaytetyéprosessi, mita sii-
hen kuuluu ja mitd se kaytdnnossa tarkoittaa. Mielestamme olemme oivaltaneet
hyvin kehittamispainotteisen tyon merkityksen tyoelamalle ja olemme vastan-
neet hyvin tydelaman tarpeisiin. Olemme sdilyttaneet objektiivisen tydotteen lapi
prosessin ja tarjonneet mahdollisuuden edistaa kehitysvammaisten lasten ter-

veytta ja hyvinvointia.

Kaytannon nékokulmasta katsoen prosessi on sujunut hyvin. Olemme pysyneet
suunnitelman mukaisessa aikataulussa, tavoitteet ovat tayttyneet sekad olemme
kasvaneet ammatillisesti prosessin my6ta. Prosessi on ollut opettavainen ko-
kemus, joka on hyddyttanyt molempia osapuolia, meita seka tydelaméan yhteis-
ty6kumppania.

8.3 Ammatillinen kasvu

Opinnaytetyd on pitkd prosessi, joka harjoittaa ajanhallintaa, kokonaisuuksien
hallintaa, yhteistyétaitoja, tydelaman kehitystydhon osallistumista sekd oman
osaamisen Kkirjallista ja suullista ilmaisemista. Naméa taidot kuuluvat ammatilli-
seen kasvuun. (Vilkka & Airaksinen 2003, 159-160.) Kaytannon taidot, kuten
aikataulussa pysyminen, kirjoittaminen sekd kokonaisuuden hahmottaminen,
ovat olleet vahvuuksiamme jo prosessiin lahtiessamme, emmeka ole niitd mis-
saan vaiheessa haasteeksi kokeneet. Tybdskentelymme on ollut sujuvaa ja

olemme pysyneet aikataulussa suunnitellusti.

Sairaanhoitaja toteuttaa asiantuntijana omassa tydymparistdssddn nayttéon
perustuvaa hoitotyota. Nayttoon perustuvassa hoitotyon paatéksenteossa vaa-

ditaan tutkimustietoon perustuvia hoitosuosituksia tai muuta ajankohtaista tie-
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toa. Toisaalta myds tutkimus- ja kehittamistyd kuuluvat sairaanhoitajan ammatil-
liseen osaamiseen. Sairaanhoitajilla on vastuu hoitoty6n laadusta ja kehittami-
sestéd. (Opetusministerié 2006, 65—-66.) Prosessin aikana meilla herasi halu op-
pia myds perinteisen tieteenteon menetelmista, mutta se mahdollisuus meilla on
esimerkiksi jatko-opinnoissa. Toisaalta toiminnallisen opinnaytetydon tekeminen
on ollut palkitsevaa. On motivoivaa tydskennelld, kun tietda, etta tyd hyodyttaa
aidosti tydelamaa ja, mika tarkeintd, mahdollisesti edistdd lasten terveytta ja
hyvinvointia. Tulevina sairaanhoitajina ymmarramme myds opinnaytetyén mer-
kityksen ja mahdollisuuden hoitotyon kehittdmisessa. Taten osaamme suhtau-
tua myonteisesti mahdollisiin tilaisuuksiin osallistua tulevilla tydpaikoillamme

opiskelijoiden opinnéaytetyoprojekteihin.

Tybelaman yhteistydkumppanin kanssa toiminen on ollut meille uusi kokemus.
Olemme joutuneet miettimaan heidan tarpeitaan, tydn soveltuvuutta juuri tiet-
tyyn toimintaympéristoon ja tydymparistén asettamia vaatimuksia. Tydelamalah-
toisyys on edistdnyt ammatillista kasvuamme ja jatkossa tulemme naista tai-
doista hyotymé&an. Olemme tytskennelleet tyoparina pitkakestoisessa proses-
sissa. Tamankaltainen tiivis yhteisty0 on ollut molemmille uusi oppimiskokemus,
mutta yhtalaisten tavoitteiden myota se on sujunut varsin kivuttomasti. Olemme
pystyneet hyédyntdmé&an molempien osaamisalueita, tukemaan toisiamme ja
pohtimaan rakentavasti tyon herattdmia kysymyksia. Paritydskentely on ollut
tyon lopputuloksen kannalta antoisaa, keskusteluissa on noussut esiin uusia
nakokulmia, vaikeita kysymyksia on ratkennut seka tyd on saanut syvyytta. Kai-
ken kaikkiaan prosessin myo6ta olemme saaneet vahvistusta omalle osaamisel-
lemme, kokeneet tyon iloa seka kasvaneet niin ihmisind kuin tulevina terveys-

alan ammattilaisinakin

8.4 Jatkokehittdmisaiheita

Toiminnallinen opinnédytety0d on aina osa laajempaa kokonaisuutta ja prosessin
aikana avautuu uusia ideoita. Jatkotoimintaehdotukset ja innovatiiviset ideat
ovat tydelaman yhteistydkumppanin kannalta hedelmallisid. (Vilkka & Airaksi-

nen 2003, 160-161.) Opinnaytetybprosessi on ollut innostava ja opettava pro-
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sessi myos meille ja prosessin myotd meille on herannyt kiinnostus syventyéa
aiheeseen esimerkiksi mahdollisten jatko-opintojen yhteydessa.

Opinnaytetyon aihetta kartoittaessamme olimme yhteydessa vammaisperhei-
den monitoimikeskus Jaatinen ry:hyn. He ovat innostuneita ajatuksesta kartoit-
taa kehitysvammaisten lasten vanhempien kokemuksia terveyspalveluiden kayt-
tamisesta. Olisi myds mielenkiintoista tutkia tyontekijoiden valmiuksia vastata
kehitysvammaisten lasten tarpeisiin perusterveydenhuollossa ja erikoissairaan-
hoidossa. Nykyisellaan sairaanhoitajakoulutuksessa kehitysvammaisuutta sivu-
taan vain satunnaisesti. Jatkotutkimusideana esitdmme my6s opetussuunnitel-

man paivittamista kehitysvammaisuuden osalta.
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LIITE 1: Saatekirje

Onerva Hukka, Vilja Karhu OPINNAYTETYO
Diakonia-ammattikorkeakoulu

Diak Etela, Helsinki XX.XX.2015

Hei!

Olemme toiveestanne tydsténeet sairaanhoitajaopintoihin liittyvana opinnaytetyénam-
me materiaalia Lastenklinikan paivystyspoliklinikan kayttéon. Olemme koonneet op-
paan kehitysvammaisen lapsen ja nuoren kanssa kommunikoinnista ja heidan kohtaa-
misestaan. Sen tavoitteena on helpottaa paivystyksen hoito- ja vastaanottotilanteita
kehitysvammaisen lapsen tai nuoren kanssa. Lisdksi olemme tuottaneet materiaalikan-
sion ja kuvakortteja puhetta tukemaan ja korvaamaan, jotta vuorovaikutus helpottuisi.
Materiaalia voi hyvin soveltaa myds pienille lapsille ja esimerkiksi toimenpiteisiin val-

mistamiseen.

Nyt toivoisimme palautetta tyostdmme. Erityisesti toivoisimme mielipiteitinne oppaan ja
kansion kaytettavyydesta juuri paivystyksen tilanteissa. Lisaksi toivomme kommentteja
liittyen oppaan luettavuuteen ja ymmarrettdvyyteen. Saamamme palautteen perusteella
voimme muokata materiaalia tarpeidenne mukaan. Tavoitteenamme on luoda véline
helpottamaan paivystyksen ty6tad ja tuoda lapsille mahdollisuus ilmaista vointiaan pa-

remmin.

Opas on nyt taitossa ja painetaan ja kuvitetaan syksyn aikana. Painoty6n jalkeen em-
me pysty enad muokkaamaan opasta, siksi pyyddmme palautteen oppaan tekstiversi-
osta. Toimitamme lopullisen oppaan ja kuvakorttikansion paivystykseen mahdollisim-

man nopeasti tyon valmistumisen jalkeen.

Olemme sopineet Kirsti Knaapin kanssa, etta tulemme hakemaan palautteen paivys-

tyksesta / 2015 klo . Voitte kirjata mielipiteitinne oheiseen pape-

riin, kertoa niista etukateen Kirstille tai lahettdd suoraan meille sahkdpostitse.

Ystavallisin terveisin,
Onerva Hukka ja Vilja Karhu
onerva.hukka@student.diak.fi

vilja.karhu@student.diak.fi
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LIITE 2: Palautekysely

Miten selkeasti oppaan asiat on esitetty? Onko aiheita (kehitysvammaisuus, autismin Kkirjo,
kommunikaation tukeminen jne.) avattu riittdvasti? Onko kansion ja kuvakorttien kayttéa ohjeis-

tettu riittavan selvasti?

Kuinka kansio toimii paivystyksen tilanteissa? Onko kuvakorttien luokittelu/ldytdminen yksinker-

taista? Kuinka "aikajanat”/ennen-jalkeen -kortit soveltuvat kaytantoén?

Miten arvioitte oppaan ja kuvakorttien kaytettavyytta tydymparistéssanne?
Kortteja on paljon, jotta l6ytyisi riittdvasti kortteja kuvaamaan erilaisia tilanteita. Onko korttien

maara sopiva? Puuttuuko jotain, onko joku turhaa?

Kuinka hyddylliseksi koette oppaan ja kuvakortit? Minkalaisessa tilanteessa voisitte kuvitella

ottavanne kansion tai oppaan kayttéon?

Muuta?

Kiitos vastauksista!



