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VAIKEASTI JA SYVASTI KEHITYSVAMMAISTEN
HENKILOIDEN TUSKAISUUDEN ARVIOINTI

- DisDAT-mittarin pilotointi

Kehitysvammaiset henkilét elavéat entista pidempaéan ja sairastuvat samoihin sairauksiin kuin
muut vaestdryhméat. Vakavan sairauden edetessa myods vammaiset henkilot tarvitsevat
korkeatasoista palliatiivista hoitoa ja elaman loppuvaiheessa saattohoitoa. Erityisesti
olemuskielisen ilmaisun varassa olevien henkiléiden oirearviointi ja oirehoito voivat olla haastavia.
DisDAT-mittari (DisDAT v21 © St. Oswald's Hospice ja Northumberland Tyne & Wear NHS Trust)
on kehitetty kommunikaatiorajoitteisten henkildiden oirearvioinnin parantamiseksi ja raportoinnin
helpottamiseksi. DisDAT-mittarin on tarkoitus tukea kehitysvammaisia henkil6itd ty6ssaén
hoitavia tuskaisuuden merkkien tunnistamisessa.

Taméa kehittamisprojektina toteutettu opinndytetyd on osa Edupal-hanketta ja toteutettu
yhteistydssd Kehitysvammaliiton kanssa. Kehittdmisprojektin tavoitteena on edistda syvasti ja
vaikeasti kehitysvammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon ja saattohoidon laatua paremmalla
oireiden tunnistamisella ja arvioinnilla.

Kehittamisprojektin ensimmaéisessa vaiheessa toteutettiin kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Toisessa
vaiheessa toteutettiin englanninkielisen DisDAT-mittarin kaksoiskdannos, jonka jalkeen mittari
pilotoitiin  kahdessa Rinnekodin asumisyksikdssa vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisilla
henkil6illa havainnoimalla heitd (n=11). Taman tutkimuksellisen vaiheen tavoitteena oli tuottaa
tietoa DisDAT-mittarilla toteutetusta oirearvioinnista. Tuskaisuuden arvioinnin mittarin
kaytettavyyden arvioimiseksi toteutettiin pilotointiin osallistuneelle henkildkunnalle (n=12) myds
kysely. Aineiston analyysi toteutettiin tilastollisin menetelmin.

Tulosten perusteella suomenkielinen DisDAT-mittari koettiin tarpeelliseksi. Vastaajista 83 % oli
kokenut aikaisemmin tarvitsevansa lisakeinoja- tai apuja kehitysvammaisen henkilon
oirearviointiin. Kaikki suosittelisivat mittarin kaytt6d myds muihin yksikoihin. Liséksi kaikki
vastaajat kokivat, ettd he pystyisivat hydodyntamaan mittaria osana asukkaan hoitoa. Kuitenkin
osa vastaajista koki tarvitsevansa lisda ohjausta mittarin kaytéssa. Kehittdmisprojektin tuloksia
voidaan hyddyntda kommunikaatiorajoitteisten henkildiden oirearvioinnin kehittdmisessa.
Suomenkielinen mittari ja siihen liittyva ohje julkaistaan Kehitysvammaliiton kautta laajemman
kaytén tukemiseksi.
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ASSESSMENT OF DISTRESS AMONG PEOPLE
WITH SEVERE AND PROFOUND INTELLECTUAL
DISABILITIES

- pilot of the Finnish version of the DisDAT tool

People with intellectual disabilities live longer and suffer from the same diseases as other
population groups. As a serious illness progresses, people with disabilities also need palliative
care and end-of-life care. Symptom assessment and symptom treatment of individuals who rely
on language of observable communication can be challenging. The DisDAT (DisDAT v21 © St.
Oswald's Hospice ja Northumberland Tyne & Wear NHS Trust) has been developed to improve
symptom assessment and facilitate reporting for people with communication disabilities.
Caregivers of people with intellectual disabilities are able to identify signs, but the DisDAT is
intended to support observation.

This thesis to be implemented in a development project is part of the Edupal project and the
Finnish Association on Intellectual and Developmental Disabilities (FAIDD) has been a partner
and funder of the translation work. The aim of the development project is to develop palliative
care and for people with severe and profound intellectual disabilities through better symptom
assessment.

In the first phase of the development project was a descriptive literature review. In the second
phase, back translation of the English DisDAT was made, after which the tool was piloted in two
Rinnekoti housing units with people with severe and profound intellectual disabilities by observing
them (n=11). The aim of this research phase was to provide information for the development and
further use of DisDAT symptom assessment. A survey was conducted on the usability of the
assessment tool for the staff involved in the pilot (n=12). The analysis of the data was performed
by statistical methods.

Based on the results, the Finnish DisDAT was considered necessary. 83% of the respondents
had previously felt that they needed additional tools or help to assess the symptoms of a person
with a intellectual disability. All respondents would recommend using DisDAT for other units as
well. In addition, all respondents felt that they would be able to utilize the tool as part of care.
Some respondents felt that they needed more guidance in using the meter. The results of the
development project can be used to develop symptom assessment for people with
communication disabilities. The Finnish DisDAT and instructions are published through the
Finnish Association for Developmental Disabilities to support wider use.

KEYWORDS:

Intellectual disability, distress, symptom assessment, palliative care.
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1 JOHDANTO

Palliatiivinen hoito ja saattohoito ovat jokaisen oikeus ja kehitysvammaiset henkilot eivat
ole tassa poikkeus. Kehitysvammaliitto esitti kannanotossaan vuonna 2017 Sosiaali- ja
terveysministeridlle, etta palliatiivisen hoidon ja saattohoidon perusperiaatteet patevat
hyvin myds puhe- ja kehitysvammaisten henkiliden oirehoitoon ja elaméan loppuvaiheen
hoitoon (Kehitysvammaliitto 2017). Kehitysvammaiset henkil6t elavat tutkitusti entista pi-
dempéaén ja sairastuvat samoihin sairauksiin kuin muu vaesto (Patja 2001, 621 63). Vai-
keasti ja syvasti kehitysvammaiset henkilot ovat erityisen hauraassa asemassa oirehoi-
dossa ja oireiden arvioinnissa kuolemaa lahestyttaessa ymmartamisen ja kommunikoin-
nin tuottaessa vaikeuksia. Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevien vaikeasti
ja syvasti kehitysvammaisten henkildiden oireiden ja voinnin arviointi on haastavaa ja
omabhoitajien ja laheisten merkitys ja rooli korostuu, jonka takia erityisesti sanattoman

viestinnan kehittaminen on entista tarkedmpaa. (Kehitysvammaliitto 2017.)

Sosiaali- ja terveysministerion (STM) vuonna 2019 julkaisemassa palliatiivisen hoidon
jarjestamista koskevassa loppuraportissa esitettiin ensimmaisté kertaa Suomessa kehi-
tysehdotukset myds vammaisten henkildiden palliatiiviseen hoitoon. Vammaisen henki-
|6n palliatiivinen hoito tulisi jarjestaa tarvelahtoisesti, oikea-aikaisesti ja se ei saa rajata

vammaisuuden nojalla maaréattyja tukipalveluja pois. (STM 2019b, 168i 169.)

Suomessa on kuitenkin niukasti oirearviointia tukevia tytkaluja kommunikaatiorajoittei-
sille tai olemuskielisen ilmaisun varassa oleville henkil6ille. Englannissa on kehitetty tus-
kaisuuden ja yleisen epamukavuuden oirearviointimittari, jota voidaan kayttaa myos

muussakin kuin palliatiivisessa hoidossa.

Taman kehittamisprojektina toteutettavan ylemman ammattikorkeakoulun opinnaytetyon
tavoitteena on kuvata tutkimustiedon pohjalta kehitysvammaisten henkildiden palliatiivi-
sen hoidon ja saattohoidon erityispiirteet, jotka huomioitava oirearvioinnissa erityispiir-
teind, pilotoida suomennettu DisDAT-lomake seka tuottaa ohjeistus sen kéytdsta hoito-

henkildkunnalle.
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2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

2.1 Kehittamisprojektin tausta ja tarve

Kehitysvammaiset henkilot elavat tutkitusti entista pidempéaéan ja heidan elinidnodot-
teensa on noussut viime vuosikymmenina merkittavasti. Elinian odotteeseen kehitys-
vammaisilla henkildilla vaikuttaa kehitysvamman aste. (Patja 2001, 63i 64.) Elinianodot-
teen kasvun my6ta kehitysvammaiset henkilot sairastuvat ikdantymisen mydéta kaikille
vaestoryhmille tyypillisiin sairauksiin, jotka edetessaan voivat vaatia palliatiivista hoitoa
(Tuffrey-Wijne 2012, 264).

Kehitysvammaiset henkil6t ikdantyvat kuitenkin muuta vaestda aikaisemmin ja ennenai-
kaisen vanhenemisen my6téa sairastuvat esimerkiksi muistisairauksiin varhaisemmassa
idssa (Bjelogrlic-Laakso & Arvio 2018; Kari ym. 2020, 181). Tutkimuksen mukaan vain
harvat yli 35-vuotiaat kehitysvammaiset henkil6t olivat ilman pitkaaikaisia terveysongel-
mia (Sauna-aho 2019, 64). Elinian pidentyessa sairausriskit lisaantyivat ja kehitysvam-
maisten yleisimmat kuolinsyyt ovat sydan- ja verisuonisairaudet, hengityselinsairaudet
ja syOopasairaudet (Patja 2001, 63i 64; Sauna-aho 2019, 64). Kehitysvammaisten henki-
I6iden palliatiivisen hoidon tarvetta ei kuitenkaan usein osata tunnistaa, sairaudet jaavat
diagnosoimatta ja taten hoitamatta (Read & Thompson-Hill 2008, 2261 227). Myds oi-
rearviointi ja -hoito on haastavampaa, kun oireita ei esimerkiksi henkilon kommunikaa-

tiorajoitteen vuoksi tunnisteta.

Kehitysvammaisten henkildiden palliatiivista hoitoa, sen tarvetta ja saattohoitoa on tut-
kittu ja kehitetty vain vahén, mutta aihe on kansainvalisessa tutkimuksessa 2000-luvulla
saanut huomiota osakseen. European Association of Palliative Caren (EAPC) asiantun-
tijaryhma laati vuonna 2015 ensimmaista kertaa suositukset kehitysvammaisten henki-
I6iden palliatiiviseen hoitoon (Consensus Norms for Palliative Care of People with Intel-
lectual Disabilities in Europe). Asiantuntijatydoryhman tarkoituksena oli parantaa kehitys-
vammaisten henkiléiden palliatiivista hoitoa ja elaman loppuvaiheen hoitoa, seka vahen-
t&d& hoidossa olevaa epatasa-arvoa. Useissa maissa kehitysvammaisilla ihmisill& ei ole
toistaiseksi ollut mahdollisuutta asianmukaiseen palliatiiviseen hoitoon. EAPC:n asian-
tuntijatyéryhman mukaan kehitysvammaisten henkildiden viestinnalliset erityispiirteet on

otettava huomioon ja ammattihenkildiden tehtdvana on parantaa vuorovaikutusta ja
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kommunikointia. Viestinnan parantuessa, kehitysvammaisen henkilén kokonaisarviointi
on luotettavampaa. (ks. Tuffrey-Wijne & McLaughlin 2015, 361 37, 45i 46.)

Vuonna 2015 Kehitysvammaliitto osallistui jarjestdtoimijoiden ja yhteistykumppaneiden
kanssa Hyva kuolema -hankkeeseen, jonka tarkoituksena oli kehittaa palliatiivista hoitoa
ja saattohoitoa. Kehitysvammaisten henkildiden hoidossa ei ollut aikaisemmin kehitetty
saattohoitoa hanketasolla ja hankkeen myo6ta tehtiin kehittdmistoimia, kuten koulutuk-

sien jarjestamista ja selkokielisten materiaalien tuottamista. (Grénstrand 2016.)

Sosiaali- ja terveysministerion (STM) vuonna 2019 julkaisemassa palliatiivisen hoidon
jarjestamista koskevassa loppuraportissa esitettiin ensimmaista kertaa Suomessa kehi-
tysehdotukset vammaisten henkiléiden palliatiiviseen hoitoon. Raportin mukaan vam-
maisten henkildiden palliatiivisen hoidon kehittdmisessa on otettava huomioon kaikkien,
my6s vammaisten henkildiden oikeudet hyvasta palliatiivisesta hoidosta, elaman loppu-
vaiheen hoidosta ja saattohoidosta. Lisaksi kognitiiviset toimintarajoitteet, kuten rajoitteet
kommunikaatiossa vaativat toisinaan apuvalineita tai muita keinoja. (STM 2019b, 168i
169; ks. Papunet 2021.) Nama kansainvaliset ja kansalliset suositukset ja kehittdmiseh-
dotukset ovat havainnollistettu kappaleessa 4.2 (taulukko 1). Suomessa ei toistaiseksi
ole ollut kaytdssa apukeinoa ja apuvdlinetta tuskaisuuden ja yleisen epamukavuuden

oirearviointiin henkil6illd, jotka ovat olemuskielisen ilmaisun varassa olevia.

2.2 Kehittamisprojektin tavoite ja tarkoitus

Kehittamisprojektin tavoitteena on edistaa syvasti ja vaikeasti kehitysvammaisten henki-
I6iden palliatiivisen hoidon ja saattohoidon laatua paremmalla oireiden tunnistamisella ja
arvioinnilla. Aihe on yhdessa Kehitysvammaliiton edustajien kanssa rajattu vaikeasti ja
syvasti kehitysvammaisiin tai pddasiallisesti olemuskielisen ilmaisun varassa oleviin
henkiloihin, koska aihetta on tutkittu ja kehitetty toistaiseksi vahan. Kehittdmisprojektin
tarkoituksena oli kuvata tutkimustiedon pohjalta kehitysvammaisten henkildiden palliatii-
visen hoidon ja saattohoidon erityispiirteet seka vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten
henkildiden oirearvioinnin erityispiirteet ja lisksi tuottaa ohjeistus DisDAT-mittarin kayt-

toon talla kohderyhmalla.

Tutkimuksellisen osion tavoitteena oli tuottaa tietoa DisDAT-mittarilla toteutetun oirear-
vioinnista. Tutkimuksellisen osion tarkoituksena oli mittarin pilotointi seka kysely pilotoin-

tiyksikdiden henkilokunnalle mittarin kaytosta. Kehittdmisprojektina toteutettavan

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Noora Kingelin



10

opinnaytetydn tuotoksena on suomeksi kaksoiskaannetty ja pilotoitu suomenkielinen
DisDAT-mittari, ohjeistus sen kayttdmiseen seka kuvaus vaikeasti ja syvasti kehitysvam-

maisten henkildiden oirearvioinnin erityispiirteista.

2.3 Kehittamisprojektin toimintaymparistd ja ohjausryhma

Kehittamisprojektissa toimintaympéariston muodostivat ammattikorkeakoulun kolmikan-
tamallin mukaisesti Turun ammattikorkeakoulun opiskelija yhteistydssa ohjauksesta vas-
taavan opettajatuutorin ja Kehitysvammaliiton edustajien ja pilotointiyksikon kanssa (ks.
Ahonen 2015, 14i 15). Taman lisaksi kehittamisprojektissa muodostettiin erillinen oh-
jausryhma, johon kuului edella mainittujen liséksi palliatiivisen hoidon tyéelamamentori.
Kehittamistydn projektiryhman muodostivat opiskelija, opettajatuutori ja opiskelijan tyo-
elamamentori. Opiskelijan rooli oli toimia kehittamisprojektissa aktiivisena projektip&aél-
likkdna.

Kehitysvammaliitto oli ammattikorkeakoulun mallin mukaisesti projektissa tydela-
maedustajana ja kehittamisprojektin toimeksiantajana osa tutkimusryhmaa ja vastasi pi-
lotointiyksikdn hankinnasta. Taman lisaksi Kehitysvammaliitto vastasi kaanndstyon kus-
tannuksista. Kehitysvammaliitto toiminnallaan edistdd puhe- ja kehitysvammaisten ja
muiden erityista tukea tarvitsevien ihmisten yhdenvertaisuutta ja osallisuutta yhteiskun-
nassa. Kehitysvammaliitto tekee tutkimusta, kouluttaa ja kehittda ja vaikuttamistoimin-
nallaan toimii sillanrakentajana ja kehitysvammaisten ihmisten oikeuksien puolestapu-

hujana. (Kehitysvammaliitto 2021.)

Kehittamisprojekti oli osa Edupal-hanketta, joka oli Opetus- ja kulttuuriministerion valta-
kunnallinen palliatiivisen hoitotyon ja la&ketieteellisen koulutuksen kehittamisen hanke
vuosina 2018i 2021. DisDAT-mittarin pilotointi ja sen kaytt66n laadittavat ohjeet vastasi-
vat EduPal-hankkeen tavoitteita palliatiivisen hoidon kehittamisesta osaamisen kehitta-
misen kautta. (Edupal 2021.)
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3 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammaisella tarkoitetaan henkilda, jolla on heikentynyt kyky oppia ja ymmartaa
uusia tietoja ja taitoja, ja jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai heikentynyt
saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi. Nama voivat olla joko synnynnéisia tai kehi-
tysiassa tapahtuvia. (Kehitysvammalaki, 519/1977; Kaski 2013, 13; WHO 2010.)

Kehitysvammaisia ihmisia on noin 1i 3 % vaestosta, joista vaikeavammaisia arvioidaan
olevan n. 0,4 % (Kaski 2013, 13; Péyhtnen ym. 2016; Arvio 2019, 16). Alyllisesti kehi-
tysvammaisella henkil6lla henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai se on epatay-
dellinen. Syita talle voivat olla synnynnaiset tai kehitysidssa saadut sairaudet, viat tai
vammat. Kehitysvammat luokitellaan vaikeusasteen mukaan lieviin, keskivaikeisiin, vai-
keisiin ja syviin. (Kaski 2002, 147; Arvio 2019, 16.)

Alylliset kehitysvammat luokitellaan asteittain neljaan eri luokkaan; lievat (AO 50i 70),
keskivaikeat (AO 35i 49), vaikeat (AO 20i 34) ja syvat (AO alle 20) (Kaski 2002, 147i
150). Vaikeavammaisuuden maarittelyssa korostuu, etta henkild tarvitsee valttamatta tai
toistuvasti toisen henkilén apua ja kyky itsesta huolehtimiseen on usein selvasti rajoittu-
nut (ks. Kaski 2013, 13; Vaikeavammaisuuden maarittely: Vammaispalvelujen kasikirja
2020).

Vaikeammin kehitysvammaisilla henkil6illa kehitysvamman aiheuttavat syyt tunnetaan
nykyadan paremmin kuin lievasti kehitysvammaisilla. Suurin osa naista on ennen synty-
maa aiheutuneita ja aiheuttajina on muun muassa kromosomihairiét, geneettiset syyt,
raskauden aikaiset infektiot, toksiset tekijat ja istukan toiminnanvajaukset. Merkittavan

suuressa osassa syy jaa kuitenkin tunnistamatta. (Kaski 2002, 1471 148.)

Vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisilla henkil6illa litAnnaissairauksien ja terveysongel-
mien maara lisdantyy. Yleisia liitannaissairauksia ovat muun muassa epilepsia, osteopo-
roosi, hengitystiesairaudet ja ruoansulatuskanavan ongelmat (ks. Bjelogrlic-Laakso ja
Arvio 2018; Kari ym. 2020, 601 65). Myds puhevammat ja aistivammoista ndko- ja kuu-
lovammat ovat tavanomaisia sekd muut elimiston toiminnalliset oireet ja rakenteelliset
poikkeavuudet. (Arvio 2019, 167 17; Kaski 2002, 147i 150.) Kehitysvammaisilla henki-
16ill& on lisdksi muuta vaestoa suurempi riski sairastua muistisairauksiin, ja ne alkavat
aikaisemmin ja etenevéat nopeammin kuin muulla vaestolla (Kari ym. 2020, 61). On Kui-

tenkin muistettava, ettd kehitysvammaiset eivét ole yksi yhtendinen ryhma (STM 2019b,
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169), vaan kuten muukin vaesto6, se koostuu henkildista erilaisilla kyvyilla, elaménkoke-

muksilla ja persoonallisuuksilla (Ryan & McQuillan 2005, 70).

Kehitysvammaisten henkildiden ja heidéan oikeuksiensa turvaamiseksi on lakeja, joiden
tavoitteena on varmistaa yhdenvertaisuutta. STM (2021) on lausunnossaan todennut,
ettd kaikilla vammaisilla henkil6illa on oikeus yhdenvertaisuuteen, osallisuuteen ja syrji-
mattdmyyteen seka tarpeellisiin palveluihin ja tukitoimiin. Osana tulevaa SOTE-uudis-
tusta my6s vammaispolitiikka kokee uudistuksia, kun kehitysvammalaki ja vammaispal-
velulaki ovat yhdistymassa. Taman lakiyhdistymisen tavoitteena on parantaa vammais-
ten henkildiden osallisuutta seké vahvistaa itsemaaraamisoikeutta asiakkaana ja poti-

laana. (ks. STM 2021; Uudistuvaa lainsaadantta: Verneri.net 2021.)

YK:n vammaissopimus asetettiin vuonna 2006, mutta lainsdadanndllista syista ratifioitiin
viiveella Suomessa vasta 2016. Vammaissopimus kasittaa 50 artiklaa muun muassa
vammaisten henkildiden itsemaaradmisoikeudesta, osallisuudesta, yhdenvertaisuu-
desta, syrjimattdomyydesta ja esteettomyydesta. (ks. UN Enable 2006, YK:n vammaisso-

pimus; Verneri.net 2020.)

Kehitysvammaisten henkildiden asumisen hoidon jarjestelyt Suomessa perustuvat vam-
maispalvelulakiin, kehitysvammalakiin ja sosiaalihuoltolakiin (Vammaispalvelujen kasi-
kirja 2019). Suomessa on noin 31 000 yli 18-vuotiasta kehitysvammaista, joista noin 38
prosenttia asuu asumispalveluissa, 29 prosenttia omaisten luona, 29 prosenttia itsenai-
sesti ja 3 prosenttia vanhusten palvelutaloissa ja terveyskeskuksissa (Asuminen: Kehi-
tysvammaliitto n.d.). Jarjestetyt asumispalvelut jaotellaan neljaan: autettuun, tuettuun ja
ohjattuun asumiseen sekéa kehitysvammalaitoksiin (Asuminen: Verneri.net 2020). Kehi-
tysvammaliiton kehitysvammaisten asumisen ohjelman Kehas-hankkeen myéta laitos-
asumista on purettu viimeisen kymmenen vuoden aikana yhteen kolmasosaan entisesta
(Kehitysvammaliitto 2020) ja kodinomaiset asumisen muodot ovat lisdantyneet. Kotihoi-
don tukeminen on ollut Kehas-hankkeessa keskeista (STM 2018, 94).

Maakunta- ja SOTE-uudistuksen my6ta kehitysvamma-alan erityishuoltopiirit poistuvat
ja vammaiset henkil6t siirtyvét lahipalveluiden kayttajiksi (STM 2018, 12). Uudistuksen
my0Ota entistd useamman kehitysvammaisen henkilon hoitava terveydenhuollon viran-

omainen on julkinen terveydenhuolto ja lahiterveysasema (Vanhanen 2018).

Kehitysvammaisen henkilén avun ja tuen tarve maaraytyy usein kehitysvamman asteen
mukaan. Osa péarjaéd autettuna itsenaisesti, mutta vaikeasti ja syvasti kehitysvammaiset

henkil6t tarvitsevat saannollista tai jopa jatkuvaa apua koko elaméansé ajan. Omaisilla on
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tassa suuri merkitys, mutta myos yhteiskunnan tukitoimia tarvitaan. (Bjelogrlic-Laakso &
Arvio 2018.)

3.1 Vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisen henkilén kommunikointi ja olemuskielisen

ilmaisun varassa oleminen

Kehitysvammaisista henkildistd noin 60 prosentilla on kommunikaation tai puheen on-
gelma ja kolmannes kaikista kehitysvammaisista ei tule toimeen vuorovaikutustilanteissa
riittdvan hyvin puheen avulla. Erityisesti puheen ja kielellisen kehityksen hairidita esiintyy
alyllisten kehitysvammojen yhteydessa. (Kaski ym. 2012, 131.) Lievasti ja keskivaikeasti
kehitysvammaiset ihmiset osaavat yleensa kuvata oireitaan (Arvio 2019, 16), kun taas
vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten vuorovaikutus ja kommunikointi jaavat varhaisten
taitojen varaiseksi, eika kehity tietoiseksi vuorovaikutukseksi (Vaikea kehitysvamma ja
vuorovaikutus: Papunet 2020).

Olemuskielisen ilmaisun varassa toimivilla henkil6illa edella mainitut varhaiset taidot
maarittavat vuorovaikutusta ja kommunikointia. Nama varhaiset taidot ovat eleita ja ole-
muskielté viestinnassa. Olemuskielisen ilmaisun varassa olevien henkildiden viestinnan
tukemiseksi on kehitetty Olemuskieliset ilmaisuni -havainnointilomake, jonka tarkoituk-
sena on kuvata kommuni kaatiorajoit@t eidisén tlee
omit?2 il maukseni tar koi.Henkldndahijhmisebovet dppineeti n2a v
tunnistamaan ndaitd merkkej&, mutta lomakkeen kayttdmisestd on hydtya myds muille
henkilon kanssa vuorovaikutuksessa toimiville. (Vaikea kehitysvamma ja vuorovaikutus,

Papunet 2020; Olemuskieliset ilmaisuni i havainnointilomake, Papunet 2020.)

Monivammaisten henkildiden kanssa vuorovaikutus vaatii erityista herkkyytté [&hi-ihmi-
selta, kun vuorovaikutuksessa huomioidaan henkilon eleitd, ilmauksia, kehonkielta, aa-
nensavyja tai asentoja (ks. Regnard ym. 2003, 173; Kari ym. 2020, 186). Tutkimuksissa
on havaittu laheisten ihmisten ja tutun henkildkunnan merkitys kehitysvammaisten hen-
kildiden kommunikoinnin tukemisessa ja tunnistamisessa (Regnard 2007, 278; Tuffrey-
Wijne & McEnhill 2008, 189i 190). Liséksi perheen ja hoitavan henkildkunnan hyva yh-
teistyd on ensisijaista hyvan hoidon ja vuorovaikutuksen takaamiseksi (Tuffrey-Wijne
2002, 231).
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3.2 Vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisen henkilén oirearviointi

Olemuskielisen ilmaisun varassa olevien kehitysvammaisten ihmisten oirearviointi eroaa
puhekyvyttémyyden vuoksi muista kehitysvammaisista. Tutkimuksen mukaan kehitys-
vammahoitajat arvioivat olemuskielisen ilmaisun varassa olevan kehitysvammaisen ih-
misen kipua kayttaytymismuutosten perusteella (Janis 2009, 57). Mielialan ja aktiivisuu-
den muutoksen lisaksi puhekyvyttémilla kipua ja oireita arvioitaessa arvioidaan myos il-
meiden ja eleiden muutoksia (Rapo-Pylkké 2019, 27). Kayttaytymismuutokset ilmenevat
yleensa esimerkiksi tavallisuudesta poikkeavana &éntelyna tai kayttaytymisend, jonka
potilaan tunteva hoitaja on oppinut tunnistamaan (Janis 2009, 57). Tallaisia ahdistunei-
suutta tai hatda kuvaavia kayttaytymisen ja olemuksen muutoksen merkkeja on tutki-
muksen mukaan voitu todistaa oiretta arvioitaessa yhden henkilon kohdalla jopa keski-
maarin 24 kappaletta. Myos kehitysvammaisen laheisilla on tarkea rooli ndiden merkkien
tunnistamisessa. (Regnard ym. 2007, 279i 280.) Tutkimusten mukaan olisi tdrke& osata
tunnistaa fyysisen kivun ja ahdistuneisuuden aiheuttajat toisistaan seké erottaa ndméa
toisistaan erityisesti henkildilla, joilla on vaikea puheen tuottamisen tai ymmartamisen
vamma (Regnard ym. 2003, 176; Kankkunen ym. 2011, 209; Barney ym. 2020, 824).

Kehitysvammaisten vaestéryhman haavoittuvuuden ja viestintavaikeudet huomioiden,
kivun tunnistamiseksi ja oireiden arvioimiseksi olisi kaytettava riittavia menetelmia (Bai-
ley & Doody 2017, 1601 162). Oirearviointiin on kehitetty monia mittareita, mutta useat
niista painottavat sanallista kommunikointia ja arviointia (Read & Thompson-Hill 2008,

229), joka on vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten ihmisten kanssa ongelmallista.

Kehitysvammaisen potilaan vointia arvioitaessa terveyden, kayttdytymisen ja ilmaisun
muutokset tulee huomioida ja tunnistaa, jotta voidaan varmistaa hoidon paras taso (Bai-
ley & Doody 2017, 162). Sairaanhoitajien, rijppumatta erikoisalasta, olisi kyettava kom-
munikoimaan kehitysvammaisen potilaan kanssa, jotta potilaan kivunhoito on mahdol-
lista (McKenzie ym. 2013, 1834).

Olemuskielisen ilmaisun varassa olevilla kehitysvammaisilla ihmisill& kivun ja oireiden
arvioinnissa on samanlaisia piirteitd kuin erityisesti pitkélle edenneissa muistisairauk-
sissa. Kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen haasteet tuovat haasteita my6s muistisai-
raan oirearviointiin (Regnard ym. 2015, 110). On siis huomioitava, etta syvasti ja vaike-
asti kehitysvammaisen ja esimerkiksi edennyttd muistisairautta sairastavan henkilon il-

maisu eivat valttamatta eroa toisistaan.
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PAINAD- ja DisDAT-mittareiden kayttdéa on verrattu mm. Regnardin ym. (2015, 113) tut-
kimuksessa edennytta dementiaa sairastavilla. Vertailussa molemmat todettiin hyviksi
potilaan vierella (nk. bed-side) tapahtuvaan havainnointiin, mutta niille on olemassa
my0Os paremmat erilliset kayttdaiheensa ja tilanteensa. Riippumatta siitd, kumpaa mittari
paatyy kayttamaan, tutkimusten mukaan on huomioitava, ettd hyvaa vuorovaikutusta ja
kommunikointia tarvitaan potilaan voinnin tai olon helpottamiseksi seka oireiden tunnis-
tamiseksi. (Regnard ym. 2015, 113.)

3.3 DisDAT-mittari tuskaisuuden ja yleisen epamukavuuden arvioinnissa

Englantilainen kehitysvammaisten ihmisten parissa tydskenteleva palliatiivisen hoidon
ryhma kehitti DisDAT-mittarin vakavasti kommunikaatiorajoitteisen henkilén voinnin ja
sen muutosten ja hairididen arvioimiseen ja dokumentoimiseen. Asiantuntijat olivat tyos-
saan havainneet, ettd on tarpeen luoda tytkalu, jonka avulla henkildst6 voi tunnistaa ja
dokumentoida tuskaisuutta kommunikaatiorajoitteisilla henkil6illa. Henkilon tuntevat hoi-
tajat ja laheiset tunnistavat naitd merkkeja ja muutoksia tytssaan. Mittarin tarkoituksena
on tukea tatéa olemassa olevaa osaamista. (Regnard ym. 2007, 2771 281.) DisDAT-mit-
tari kehitettiin palliatiivisessa hoidossa tunnistettuun tarpeeseen, mutta mittaria voi kayt-
taa hoitolinjauksista riippumatta. Erityisen tarkeaa oireiden tunnistaminen on palliatiivi-

sessa hoidossa. (Regnard ym. 2015, 110.)

DisDAT (Distress and Discomfort Assessment Tool) eroaa muista oirearviointimittareista
ja tydkaluista siind, etta se tehdaan henkilélle perustilanteessa ja -voinnissa, kun han on
voinnissaan tyytyvainen seka tilanteessa, jossa on epailysta tuskaisuudesta tai yleisesta
epamukavuudesta. DisDAT:n avulla on tarkoitus seurata ja huomioida muutosta henki-
I6n voinnissa ja olossa, mutta se ei ole pisteytystytkalu. Voinnin muutokset olemuskieli-
sen ilmaisun varassa olevilla kehitysvammaisilla inmisilla voivat olla hankala tunnistaa ja
tutuilla hoitajilla ja laheisilla on tdssa suuri merkitys. Olemuskielisen ilmaisun varassa
olevat saattavat viestid muutoksia kayttaytymisessa, asennoilla, 4adnnahdyksilla ja lihas-
jaykkyydelld. (Regnard ym. 2007, 2771 281.)

Regnardin ym. (2003) mukaan jokaisella henkildlla on oma hadan kieli, jolla tuskaisuutta
ja epamukavuutta ilmennetdéan (Regnard ym. 2003, 174; Regnard ym. 2007, 284). Sen
takia tyytyvaisyydesta kertovat tavalliset merkit on hyvéa kuvata, jolloin myds tuskaisuu-

desta viestivat merkit on tarvittaessa helpompi tunnistaa (DisDAT v22 2021).
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DisDAT-mittaria kaytetdan henkilén voinnin ja olemuksen tarkkailemiseksi (ks. kuva 1),
joko silloin kun henkil6 on:

A) tyytyvainen, jolloin voidaan

1) selvittda ja dokumentoida lahtétilanne ja henkilon perusolemus tyytyvaisena
2) raportoida muulle hoitavalle henkilékunnalle

TAI

B) tuskainen, jolloin voidaan

1) vertailuun aikaisemmin kerattyyn tietoon ja verrata olemukseen, kun henkilé on ollut
tyytyvainen

Jos mittaria, ei ole taytetty perustilanteessa, se voidaan mygs tayttaa
1) tutun hoitajan toimesta vertailu on mahdollista

2) jos henkild on lomakkeen tayttgjalle tuntematon tai jos tuskaisuus on oireena uusi,
sen voi kayttda nykytilanteen dokumentoimiseksi ja mydhemmin vertailukohtana.
(DisDAT v22 2021.)

los mittaria, ei ole taytetty

A) Tyytyvainen B) Tuskainen perustilanteessa, se voidaan
myds tayttaa
1) selvittda ja dokumentoida 1) kun heraa epailys 1) tutun hoitajan toimesta
lahtotilanne ja henkilon tuskaisuudesta, voidaan milloin vaan, jolloin vertailu
perusolemus tyytyvaisena, lomake tayttda uudelleen ja on mahdollista.
kun halutaan kuvata verrata aikaisemmin 2) jos henkild on lomakkeen
henkilon tavanomainen kerdttyyn tietoon ja tayttajille tuntematon tai
olemus, ilmeet eleet. henkilon perusolemukseen. jos tuskaisuus on oireena
2) raportoinnin apuna muulle uusi, sen voi kayttaa
ammattihenkilostdlle, nykytilanteen
esimerkiksi sairaalaan dokumentoimiseksi ja
siirryttdessa. mydhemmin

vertailukohtana.

Kuva 1. DisDAT-mittarin kayttd. (DisDAT v22, 2021. muok. Kingelin 2021.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Noora Kingelin



17

DisDAT-mittari eroaa muista oirearvioinnin apukeinoista, ettd se tehdaan ensin henkildlle
perustilanteessa ja -olemuksessa, kun han on voinnissaan tyytyvainen seka myéhemmin
tilanteessa, jossa on epéilysta tuskaisuudesta, kuormittuneisuudesta, tai muusta voinnin
hairiosta tai muutoksesta (Tuffrey-Wijne & McLaughlin 2015, 46).

DisDAT on erityisen hyddyllinen raportointivaline siirtotilanteissa, kun henkild siirtyy esi-
merkiksi sairaalaan tai muussa tilanteessa, jossa hoitavat henkil6t ovat vieraita. DisDAT-
mittaria voi kehitysvammaista ihmista hoitavan hoitohenkilokunnan lisaksi kayttda myoés
muut henkilon tuntevat lahi-ihmiset, kuten laheiset ja perheenjasenet. (Regnard ym.
2007, 2771 281.) Mittari sopii kaytettavaksi esimerkiksi myts edennettya muistisairautta
sairastavilla henkil6illa (Regnard ym. 2015, 110). Toistaiseksi DisDAT on k&dénnetty vain
englannista tanskaksi vuonna 2013, saksaksi vuonna 2017 ja hollanniksi ja ranskaksi

vuonna 2021.
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4 PALLIATIHVINEN HOITO

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon sanotaan olevan ihmisoikeus (WHO 2018). Maail-
man terveysjarjestd WHO:n maaritelman mukaan hyva palliatiivinen hoito on kuolemaan
johtavan tai henkeéa uhkaavan potilaan hoitoa oireita kokonaisvaltaisesti ja moniamma-
tillisesti hoitaen, karsimysta lievittden ja henkista tukea potilaalle ja hanen laheisilleen
tarjoten. Taman lisaksi palliatiivisen hoidon tarkoituksena on parantaa seké potilaan etta
hénen laheistensa elamanlaatua. Palliatiivisessa hoidossa on WHO:n mukaan otettava
huomioon, etta palliatiivinen hoito kuuluu kaikille sita tarvitseville potilaille ilman diagnoo-
sirajauksia. (WHO 2018.) Saattohoidoksi kutsutaan palliatiivisen hoidon viimeista vai-
hetta.

Kaypéa hoito suosituksen mukaan keskeista palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa
on sairauden ja lahestyvan kuoleman aiheuttaman niin fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen
kuin eksistentiaalisen karsimyksen lievitys ja elaméanlaadun vaaliminen. Myg¢s lahesty-
van kuoleman ja palliatiivisen hoidon tarpeen tunnistaminen ovat ensiarvoisen tarkeita
hyvélle elaméan loppuvaiheen hoidolle. On kuitenkin huomioitava, etta palliatiivista hoitoa
ei maaritella suhteessa kuoleman ajankohtaan, vaikka sen tarve lisdéntyy eldman lop-
puvaiheessa ja kuolemaa lahestyttaessa. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kéaypa hoito
-suositus 2019.)

4.1 Palliatiivinen hoito ja saattohoito Suomessa

Valtakunnallisesti Suomessa on havaittu saattohoidon kehittdmisen ja tukemisen tarve,
ja Eduskunta myonsi vuonna 2017 miljoonan euron maararahan palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon kehittamista varten kaytettéavaksi vuoden 2020 loppuun mennessa (STM
2019a, 9). Sosiaali- ja terveysministerion suosituksesta perustettiin asiantuntijaty-

ryhma, jonka tehtavana oli ensin selvittda palliatiivisen hoidon ja saattohoidon tila.

Asiantuntijatyéryhman toteuttama selvitys palliatiivisen hoidon ja saattohoidon tilasta val-
mistui vuonna 2017 ja asiantuntijaryhman julkaisussa vuonna tuolloin muun muassa to-
dettiin odotetusti, ettd Suomessa on alueellisia eroja saattohoidossa. Taman paranta-
miseksi vuoden 2017 julkaisussa esiteltiin kolmiportainen malli palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon jarjestamiseksi. Malli jakoi palliatiivisen hoidon kolmeen eri hoidolliseen ta-

soon: A - perustason saattohoitoyksikot, B - erityistason palliatiivisen hoidon yksikét ja
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saattohoitoyksikot sekd C - vaativan erityistason palliatiiviset yksikét (STM 2017, 15).
Porrasmallin tavoitteena on ollut vahvistaa palliatiivisen hoidon palvelujen kehittamista

sekéd hoidon osaamista, laatua seka koulutusta.

Vuonna 2019 asiantuntijatydryhma julkaisi suosituksen palliatiivisen hoidon ja saattohoi-
don jarjestamiseksi seka kaikille tasoille omat laatukriteerit. TAman lisaksi kolmiportaista
mallia paivitettiin lisaamalla A-, B- ja C-tasojen liséksi perusosaamisen taso (STM 2019a,
161 17). Loppuraportissa esiteltiin liséksi kehittamistarpeita seka otettiin ensimmaista
kertaa kantaa vammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon jarjestamiseen seka kielen
ja kulttuurin huomioimiseen. Taméan lisaksi tuotiin ilmi toimenpidesuositukset, joiden

avulla edelld mainittujen ryhmien hoitoa on mahdollista kehittaa.

Kolmiportaisen mallin perustaso (Kuva 2.) kasittaa kaikki sosiaali- ja terveysalan yksikot,
esimerkiksi kehitysvammaisten henkildiden asumisyksikot, joissa hoidetaan kuolevia po-
tilaita. A-taso on perustason saattohoitoyksikot, B-taso sairaanhoitopiirien palliatiiviset
keskukset seka alueelliset palliatiivisen hoidon ja saattohoidon yksikét ja C-taso vaativan

erityistason yliopistosairaanhoitopiirien palliatiiviset keskukset. (STM 2019b, 161 17.)
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Kuva 2. Kolmiportainen malli. (STM 2019b, 16. muok. Kingelin 2021.)
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Asiantuntijaryhmén suositus korostaa jokaisen henkilén oikeutta tarpeenmukaiseen pal-
liatiiviseen hoitoon ja ettd palliatiivista hoitoa on parannettava kotiin ja asumispalveluyk-
sik6ihin, jotta jokaisella on oikeus kuolla halutessaan kotona (STM 2019b, 15). Tutki-
musten mukaan suuri osa suomalaisesta palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta teh-
daan kolmiportaisen mallin perus- ja A-tasolla ja arviolta vain kolmannes tarvitsee eri-

tyistason B- ja C-tason hoitoa elaman loppuvaiheessa (STM 2019a, 16).

4.2 Kehitysvammaisten henkildiden palliatiivinen hoito ja saattohoito

Vaikka palliatiivinen hoito on kehittynyt, on henkil6ita, joiden pdésy asianmukaiseen pal-
liatiivisen hoitoon on rajallista. Ndiden haavoittuvien vaestdryhmien joukossa useissa
maissa ovat kehitysvammaiset ihmiset (WHO 2004, 20). Mahdollisuus palliatiivisen hoi-
toon olisi kuitenkin oltava kaikilla, myds vammaisilla henkil6illa (STM 2019b, 168). Tut-
kimuksen mukaan kehitysvammaisilla henkil6illa oli vAhemmaén erikoissairaanhoidon
kaynteja viimeisen elinvuoden aikana muuhun vaestdoon nahden. Taman liséksi kavi ilmi,
ettd ikdantyvat kehitysvammaiset sybpéapotilaat saivat vahemman erikoisalan hoitoa,
joka tutkimuksen mukaan saattaa johtaa siihen, ettd elaméan loppuvaiheissa ilmenevat
oireet jddvat tunnistamatta ja oirehoito jaa riittAmattomaksi, joka osaltaan voi vaikuttaa

elaménlaatuun ja elaman loppuvaiheen hoitoon. (Segerlantz ym. 2020, 3221 326.)

Osa syvasti ja vaikeasti kehitysvammaisista henkilGista asuu pysyvasti aikaisemmin mai-
nitulla palliatiivisen hoidon kolmiportaisen mallin perustasolla (ks. kuva 2), kuten sosiaa-
lihuollon yksikodissa ja ryhmékodeissa. Kolmiportaisen mallin perustasoksi katsotaan
kaikki sellaiset sosiaali- ja terveysalan perusyksikét, joissa hoidetaan kuolevia potilaita
(STM 2019b, 16).

Kehitysvammahoidon muutos ja murros nakyvat kehitysvammaisten henkildiden asumi-
sessa ja hoitojarjestelyissa. Laitosjarjestelman purku ja kodinomaisen asumisen lisaan-
tyminen ovat siirtdneet kehitysvammaisten henkildiden hoitovastuuta julkisen terveyden-
huollon ja terveysasemien vastuulle. Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa kotisai-
raalan avulla on mahdollista varmistaa potilaan saamaa hyvaa elaman loppuvaiheen
hoitoon yhdessa asumisyksikon henkilokunnan kanssa. Kotisairaalan on mahdollista to-
teuttaa kehitysvammaiselle henkil6lle tutussa ymparistdssa vaativaa oirehoitoa, esimer-
kiksi suonensisaista laékehoitoa tai punasolusiirtoja, siella misséd henkild6 asuu. (STM
2018, 94i 95; Vanhanen 2018.)
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Palliatiivisen hoidon jarjestamista koskevassa STM:n loppuraportissa vuonna 2019 Suo-
messa esiteltiin ensimmaista kertaa kehitysehdotukset vammaisten henkildiden palliatii-
viseen hoitoon. Loppuraportissa esitettiin kehittdmisehdotuksena, ettd vammaisten hen-
kildiden palliatiivinen hoito olisi oltava asiakas- ja tarvelahtoista. Toistaiseksi on niin, etta
palliatiiviseen hoitoon siirryttdessa, muut tukitoimet uhkaavat loppua. On siis varmistet-
tava, ettd palvelut, joita henkilo tarvitsee vammaisuuden perusteella, saavat silti jatkua.
Vammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon kehittdmisen on oltava moniammatillista
sisdltden muun muassa vammais- ja tukipalvelut. Kehitysehdotuksissa on huomioitu
myds koulutuksen tarve. Palliatiivisen hoidon asiantuntijoiden olisi vahvistettava osaa-
mista vammaisuuteen liittyvista teemoista, ja vammaisille ja heidén laheisilleen tulisi li-
saté tietoa palliatiivisesta hoidosta. (STM 2019b, 1687 169.)

Osana STM:n Elaméan loppuvaiheen hoito -hanketta Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
(THL) on luotsannut Palliatiivisen hoidon vammaisuuteen liittyvéat erityiskysymykset -pro-
jektia. Vammaisuuteen liittyvien erityiskysymys -projektin tarkoituksena on ollut selvittda
vammaisten henkildiden palliatiiviseen hoitoon ja saattohoitoon liittyvid erityispiirteita
(THL 2020).

4.3 Kehitysvammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon erityispiirteet

European Association of Palliative Care (EAPC) asiantuntijaryhmén vuonna 2015 laa-
tima suositus ja ohjeet sisélsi kolmetoista kohtaa, jotka kattavasti huomioivat palliatiivi-
sen hoidon keskeiset teemat sisallyttden kehitysvammaisten ihmisten hoidon erityispiir-
teet. Julkaisun tarkoituksena oli myos kasitellda, mitd hyvat kaytannot ovat kehitysvam-
maisten ihmisten palliatiivisessa hoidossa sekd millaisilla muutoksilla hoitoon paasyn
epatasa-arvoa olisi Euroopassa mahdollista vahentaa. (Tuffrey-Wijne & McLaughlin
2015, 3i4.)

EAPC:n suositus, STM:n kehittdmisehdotus ja Kehitysvammaliiton kannanotto vammais-
ten henkildiden palliatiivisesta hoidosta ja elaman loppuvaiheessa saattohoidosta on

koottu taulukkoon 1.
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Taulukko 1. Kehitysvammaisten palliatiivista hoitoa koskevia suosituksia ja kehittdmis-
ehdotuksia. (Tuffrey-Wijne & McLaughlin 2015; Kehitysvammaliitto 2017; STM 2019.)

Kehitysvammaisten
henkildiden palliatii-
vista hoitoa koskevat
suosituks ia ja kehit-
tdmisehdotuks ia

EAPC

STM

Kehitysvammaliiton  kannan-

otto

Mité ja milloin

Vuonna 2015 suosituksen
julkaiseminen kehitysvam-
maisten henkildiden palliatii-
visen hoidon jarjestami-
sesta.

Asiantuntijaryhma valmisti
13 kohtaisen suosituksen
kehitysvammaisten palliatii-
viseen hoitoon.

2019 Suositus palliatii-
visen hoidon palvelui-
den tuottamisesta ja
laadun parantami-
sesta. Vuoden 2019
loppuraportissa esitel-
tiin ensimmaisté ker-
taa Suomessa vam-
maisten henkildiden
palliatiivisen hoidon
kehittdmisehdotukset.

2017 KVL:n kannanotto STM:n luon-
nokseen palliatiivisen hoidon ja saatto-
hoidon jarjestamisesta.

Sisaltd

Palliatiivisen hoidon tasaver-
tainen saavutettavuus

My6s vammaisilla
henkil6illa oikeus pal-
liatiiviseen hoitoon ja
elaman loppuvai-
heessa saattohoitoon.

Hyva elaman loppuvaiheen hoito ovat
jokaisen oikeus.

Kommunikaatio

Palliatiivisen hoidon
palvelut jarjestettava
vammaisille henkildille
tarvelahtoisesti.

Vammaisten palliatiivisen hoidon eri-
tyispiirteet otettava huomioon.

Palliatiivisen hoidon tarpeen
tunnistaminen

Vammaisuuden perus-
teella maaratyt palve-
lut jatkuttava palliatiivi-
sesta hoidosta huoli-
matta.

Oikeus kuolla kotona, turhia sairaala-
siirtoja valtettava, elaman loppuvai-
heen ennakoivat hoitosuunnitelmat
edellytyksena kotisaattohoidolle.

Kokonaistarpeiden arviointi

Kognitiiviset rajoitteet
on huomioitava, mah-
dollinen tarve esimer-
kiksi tulkille tai selko-
kielelle.

Erityisen huomion kiinnittdminen ym-
martamisen, kommunikoinnin ja tie-
donsaannin vaikeuksiin.

Oirehoito

Palliatiivisen hoidon
tarpeen tunnistaminen
oikea-aikaisesti, ei
liian varhain, etta muut
palvelut eivéat vaa-
rannu.

Osaamisen ja koulutuksen kehittami-
nen.

Elaman loppua koskeva paa-
toksenteko

Yhteistyo - miten yh-
distetéaén toimivaksi
kokonaisuudeksi vam-
maispalvelut, palliatii-
vinen hoito ja muut tu-
kipalvelut?

Yhteistyd

Yhteistydssa hoidon
kehittdminen; vam-
mais- ja potilasjarjes-
tot, sosiaalitoimi, pal-
velujen tuottajat ja pal-
liatiivisen hoidon am-
mattilaiset.
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Tukea perheille ja hoitajille Osaamisen ja koulu-
tuksen kehittéminen;
palliatiivisen hoidon
koulutuksessa vam-
maisten hoidon erityis-

piirteista
Kuolemaan valmistautumi- Informaatiota palliatiivi-
nen sesta hoidosta ja saat-
tohoidosta perheille ja
laheisille.

Tukea menetykseen

Koulutus ja opetus

Palveluiden kehittdminen ja
johtaminen

Palliatiivisen hoidon saavutettavuus

Kehitysvammaisten henkildiden ikdantyessa ja elaessa yha pidempaan, he sairastuvat
samoihin sairauksiin kuin muu vaest6 (Patja 2001, 631 64, Tuffrey-Wijne 2003, 55; Tuf-
frey-Wijne 2012, 264). Kehitysvammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon tarvetta ei
kuitenkaan usein osata tunnistaa, sairaudet jAdvét diagnosoimatta ja taten hoitamatta
(Read & Thompson-Hill 2008, 2261 227; Segerlantz ym. 2020).

Kehitysvammaiset henkilot jaavat tutkimuksien mukaan vaille tarvitsemaansa asianmu-
kaista ja oikea-aikaista palliatiivista hoitoa. Taustalla on usein sairauksien alidiagnosoin-
tia ja hankaluutta paasta terveydenhuollon piiriin. Vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisilla
henkilGilla erityispiirteen palliatiivisen hoidon aloittamiseen, toteuttamiseen ja arviointiin
tuovat kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen vaikeudet. (Read & Thompson-Hill 2008,
2261 228.) Kehitysvammaisia henkildita hoitavilla sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilla
pitaisi olla kyky tunnistaa palliatiivisen hoidon tarve. Ammattilaisilla olisi oltava kyky tun-
nistaa merkit ja viitteet vakavasta sairaudesta, lyhenevan elinajan ja lahestyvan kuole-
man merkeista. (Tuffrey-Wijne & McLaughlin 2015, 7.) Esimerkiksi oireiden tunnistami-
sessa on haasteita, kun noin 507 60 prosentilla kehitysvammaisista ihmisistd on puheen
tuottamisessa ja ymmartamisessa vaikeuksia. Myds voinnin muutoksien tunnistaminen
voi olla haastavaa. (Read & Thompson-Hill 2009, 2261 228.) Tutkimusten mukaan ole-
muskielisen ilmaisun varassa olevien henkilGiden oirearvioinnissa korostuu omaisten ja
tuttujen hoitajien rooli (Watson ym. 2017, 1032i1033). Palliatiivisen hoidon

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Noora Kingelin



24

saavutettavuuteen on kiinnitettava huomiota, silla haastavien oirehoidon tilanteiden en-

naltaehkaisy on tavoiteltavaa karsimyksen ehkaisemiseksi (ks. Kaski 2013, 14).

Osaaminen ja koulutus

Palveluiden tarjoamisen haasteisiin kuului kehitysvammaisia potilaita hoitavan hoitohen-
kilokunnan vahainen palliatiivisen hoidon osaaminen ja toisaalta taas palliatiivisen hoi-
don ja saattohoidon hoitajien vahainen osaaminen kehitysvammapotilaan hoitamisesta
(Stein 2008, 1242, 1244i 1245). Kehitysvammaisia ihmisia hoitaville palliatiivinen hoito,
saattohoito ja elaman loppuvaiheen merkkien tunnistaminen voi olla tutkimusten mukaan
vierasta ja ahdistavaa. Toisaalta palliatiivisen hoidon ammattilaisilla ei valttaméatta ole
kokemusta ja osaamista kehitysvammaisten potilaiden hoitamisesta ja hoidon erityispiir-
teista (Tuffrey-Wijne 2012, 264).

Tutkimuksen mukaan palliatiivisessa hoidossa olisi tunnettava kehitysvammaisten poti-
laiden hoidon erityispiirteet, etta erityisryhman tarpeisiin pystyttaisiin vastata paremmin
(Dunkley & Sales 2014, 279). Kehitysvammaisten henkildiden palliatiivista hoitoa ja saat-
tohoitoa koskevissa tutkimuksissa kehitysvammaisia hoitavat kokivat olevansa riittAmat-
toéman koulutettuja elamén loppuvaiheen hoitoon. Kehitysvammaisten henkildiden hoita-
jista sairaanhoitajat kokivat tdhan kuitenkin parempia valmiuksia kuin sosiaalityéntekijat.
(Bekkema ym. 2014, 496.) Vastanneet toivoivat jatkossa erityisesti koulutusta, luentoja
sekd tybpajoja kehitysvammaisten ihmisten palliatiivisen hoidon osaamisen kehitta-
miseksi. (Bailey ym. 2016, 32.) Lisaksi nousi toive esimerkiksi siitd, miten hoitohenkil6-
kunta voi tukea kehitysvammaista henkil6d henkisesti ja siita, miten muille asumisyksi-
kon kehitysvammaisille henkildille tulisi puhua potilastoverin kuolemasta (Bekkema ym.
2014, 496; Morton-Nance & Schafer 2012, 45).

Kehitysvammaisten ihmisten palliatiivista hoitoa, sen tarvetta ja saattohoitoa on tutkittu
ja kehitetty vain vahan, mutta aihe on kansainvalisessa tutkimuksessa 2000-luvulla saa-
nut huomiota osakseen ja tutkimus lisaantyy. Kehitysvammaisten ihmisten hoitoa kehi-
tettdessa olisi otettava huomioon myo6s hoitolinjauksia tehdessé, etta kehitysvammaiset
ovat tarveldhtdisesti oikeutettuja palliatiivisen hoitoon, eikd palliatiiviseen hoitolinjaus
sulje pois muuta hoitoa ja kuntoutusta (ks. STM 2019b, 169). Kehittamistydssé huomiota
osakseen vaatisi myds hoidon ennenaikainen rajaaminen, jos vammaisuuden perus-

teella esimerkiksi palliatiivisen hoidon hoitolinjaus tehd&&n suhteessa liian aikaisin
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henkilon vointiin ndhden. Asianmukaisten oirearvioinnin tydkalujen ja mittareiden kayt-

t6on olisi mahdollista kannustaa kansallisissa suosituksissa (Sampson ym. 2015, 301).

Hoitolinjaukset ja elaman loppuvaiheen ennakoivat hoitosuunnitelmat

Kehitysvammaisten henkildiden hoitolinjauksissa korostuu, ettd vammaisella on omalééa-
kari tai hoitava laékari, joka hanet tuntee hyvin (Vanhanen 2018). Jos vaikeasti ja syvasti
kehitysvammainen henkild ei pysty ilmaisemaan omaa tahtoa, on laheisen kuuleminen
erityisen tarkeaa (Vanhanen 2018). Tutkimuksen mukaan kehitysvammaisten henkil6i-
den elaman loppuvaiheen ennakoivia hoitosuunnitelmia kasittelevat tutkimukset kohdis-
tuivat sosiaali- ja terveysalan ammattilaisiin seké kehitysvammaisten henkildiden [ahei-
siin. Kehitysvammaisten henkildiden mielipidetta ja nakdkulmaa olisi selvitettéva, mutta
kommunikaatiorajoitteet tuovat tdhan haasteita (Voss ym. 2017, 938).

Riittavan ajoissa aloitettu palliatiivinen hoito ja laadittu ennakoiva hoitosuunnitelma (ad-
vance care plan) parantavat potilaiden ja heidan laheistensa elamanlaatua. Nama ela-
man loppuvaiheen ennakoivat hoitosuunnitelmat myds vahentavat tarpeettomia hoitoja
ja sairaalajaksoja elaman loppuvaiheessa. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa
hoito -suositus 2019; Voss ym. 2017, 939.) Elamén loppuvaiheen hoitosuunnitelma on
hyva tehda hyvissa ajoin ja laékari tekee sen yhdessa potilaan ja h&nen ldheistensa
kanssa. Hoitosuunnitelma sisaltéda potilaan toiveen hanta koskevasta hoidosta sairauden
edetessa ja kuoleman lahestyessa. (Kuolevan potilaan oireiden hoito, Kaypa hoito -suo-
situksen potilasversio 2019.) On tarkea huomioida, etta elaman loppuvaiheen hoitosuun-
nitelma parantaa potilaan saamaa hoitoa seka elaméanlaatua, auttaa potilaan jaksamista

ja kohdentaa hoidon resursseja oikealla tavalla. (Lehto ym. 2020, 3351 336.)

Ennakoivan hoitosuunnitelman teko on tarkea osa palliatiivista, potilaskeskeista hoitoa
ja sen on todettu lisdavan potilaan seka hanen laheistensa tyytyvaisyytta hoitoon. Enna-
koivia hoitosuunnitelmia on tutkittu muilla potilasryhmill&, mutta kehitysvammaisilla hen-
kiloilla toistaiseksi vahan. Tutkimustulokset ovat osoittaneet, ettd kehitysvammaisia ih-
misia ja heidan laheisiaén ei usein oteta mukaan heidan hoitoaan koskevaan paatok-
sentekoon. Tuloksissa todetaan, etta on nayttdéa, ettd ennakoivan hoitosuunnitelman
teko voisi olla hyddyllista kehitysvammaisille potilaille, mutta tdma vaatii viela lisatutki-
musta, miten ennakoivia hoitosuunnitelmia tulisi toteuttaa ja kayttaa talle potilasryhmalle.
(Voss ym. 2017, 938.)
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Kehitysvammaisten henkildiden elaman loppuvaiheen ennakoivia hoitosuunnitelmia
pohdittaessa on otettava huomioon, ettd miten kehitysvammaisen henkilén, jolla on kom-
munikaatiorajoite, itsemaaraamisoikeus ja hoitotahto toteutuu. Talléin kehitysvammaista
henkilda on hoidettava hanen etunsa mukaisesti ja tilanteessa voi ajatella korostuvan
terveydenhuollon yhteinen eettinen periaate hyvan tekemisesta ja pahan valttamisesta
(ks. ETENE 2001; Vanhanen 2018).

Kehitysvammaisten henkildiden kohdalla ennakoivan hoitosuunnitelman teossa olisi tar-
kea ottaa kantaa hoitopaikkasiirtoihin. Tarpeettomat hoitopaikkasiirrot voivat aiheuttaa
kehitysvammaisille henkil6ille ja esimerkiksi muistisairaille sekavuutta, toimintakyvyn
heikkenemista seka tarpeettomasti kuormittaa heitd. Elaman loppuvaiheen toteutus po-
tilaan omassa tutussa hoitopaikassa edellyttdd, etta hyvaa hoidon suunnittelua, esimer-
kiksi oirehoidon osaamisen varmistaminen, palliatiivisen hoidon ja saattohoidon konsul-
taatiomahdollisuudet huomioiden (Lehto ym. 2019, 339).

Palliatiivista hoitoa ei ole méaaritelty suhteessa kuoleman ajankohtaan, vaikka sen tarve
lisaantyy merkitsevasti elaman loppuvaiheessa. On olemassa yleisia ladketieteellisia in-
dikaattoreita, joita voidaan pitaa pitkdlle edenneissa kroonisissa sairauksissa elaman
loppuvaiheen merkkeina. Sairauskohtaisten indikaattorien lisdksi, jos pitkaaikaissai-
raalla potilaalla on ollut enenevaa suorituskyvyn heikkenemista, kiintyvaa painon laskua,
suunnittelemattomia sairaalahoitojaksoja ja jos hoitava laakari ei yllattyisi, jos potilas
kuolisi seuraavan 67 12 kuukauden aikana, elaman loppuvaiheen hoitosuunnitelman te-
keminen on viimeistaan tarpeellista. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kéaypa hoito -suo-
situs 2019.)
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5 KEHITTAMISPROJEKTIN PROSESSI JA TOTEUTUS

Tama kehittamisprojekti on painotukseltaan tutkimuksellinen. Tutkimuspainotteisessa
kehittamisprojektissa korostuu kuitenkin kaytannoénlaheisyys seka kehittdmisen kautta
saatu hyoty ja tulos (Salonen ym. 2017, 38). Kehittamistoiminnan suunnitelmavaiheessa
on tarkea selvittda kehittdmisprojektin tavoite ja tarkoitus, etenemisvaiheet seka sidos-
ryhmat (Salonen ym. 2017, 60). Tama kehittdmisprojekti jakautuu Turun ammattikorkea-
koulun mallin mukaisesti kehittamis- ja tutkimusosioon. Kehittdmisen osa koostuu kirjal-
lisuuskatsauksesta, kuvauksen laatimisesta vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten hen-
kildiden oirearvioinnin ja palliatiivisen hoidon erityispiirteista. Liséksi kehittdmisosiossa
laadittiin ohjeistus DisDAT-mittarin jatkokayton tueksi. Tutkimuksellinen osa taas tuotti
tietoa kaksoiskaannetyn DISDAT-mittarin kaytettdvyydesta. Ajankohdallisesti kehitta-
misprojekti sijoittui kevaan 2020 ja syksyn 2021 valille (kuva 3.).

Kehittamisprojekti, joka sisaltdd kaytannon toimintaa, kuten kdénnostyota ja pilotointia
seka mittarin kaytettavyyden arviointia, tayttaa myds toiminnallisen tutkimuksen piirteita.
On kuitenkin tarked huomioida, etta kyseesséa ei toiminnallisuudesta huolimatta ole toi-

mintatutkimuksesta.

5.1 Kehittamisprojektin eteneminen

Kehittamisprojekti koostui kolmesta vaiheesta ja menetelmésté; 1) kirjallisuuskatsaus, 2)
DisDAT-lomakkeen kdannosprosessi ja 3) suomenkielisen DisDAT-lomakkeen pilotointi
ja kysely hoitajille seké ohjeistus DisDAT-lomakkeen kaytdsta. Tutkimuksellisen osan
tavoitteena oli tuottaa tietoa DisDAT-mittarilla toteutetun oirearvioinnista. Tutkimukselli-

sen osion tarkoituksena oli DisDAT-mittarin kaannds suomeksi seka sen pilotointi.
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u Syksy-kevat " Kes#-syksy
2020 _ i 2021 ?

Kevat 2020

Kehittamisprojektin
raportointi

Kehittamisprojektin
suunnitelma

Kehittamisprojektin
toteutus

= KehittZmisprojektin = Diakonizsalaitoksen = Pilotointi

suunnitelma tutkimuszesettizen = Kysehytutkimus
= Tutkimuzsuunnitelma toimikunnan lausunto hoitajille
= Kirjallisuuskatsaus = Tutkimuzlupaprosessi = Aineiston analysointi

= KZannostoimiston pil ﬂtniljtivksil:ﬁ.n . = Tulosten ja tuotoksen
toteuttama k3annostyo zsukkaiden kotikuntien raportointi
iz kiﬁnnﬁstvﬁ? s = Kehitramizprojektin
muckkaukset [jatkui arvicinti
tzlvesn 2020-2021)

Kuva 3. Kehittamisprojektin eteneminen.

Kirjallisuuskatsaus

Kehittamisprojektin ensimmaisessé vaiheessa, projektin suunnitelmaosuudessa, laadit-
tiin teoreettinen viitekehys kirjallisuuskatsauksen avulla. Menetelmana kaytettiin kuvaile-
vaa kirjallisuuskatsausta, jonka tarkoituksena on kuvata aiheeseen liittyva aikaisempi
tietoa ja tutkimus (ks. Stolt ym. 2016, 9). Kirjallisuuskatsauksessa toteutettiin suunnitel-
mallinen kirjallisuushaku ja aineiston analysointi. Tuloksena koostettiin vaikeasti ja sy-
vasti kehitysvammaisten henkildiden oirearvioinnin erityispiirteet seka kuvaus kehitys-
vammaisten henkildiden palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta. Lisaksi kuvattiin pal-

liatiivinen hoito ja saattohoito seka niiden jarjestdminen Suomessa.

Kirjallisuushaut toteutettiin Cinahl, Cochrane library, Medic, Medline, PubMed tietokan-
noissa sekd manuaaliset haut suomalaisten yliopistojen omiin tietokannoissa seka
Theseus-tietokannassa. Hakusanoina kansainvalisissa hauissa kaytettiin intellectual
disability OR learning disability AND palliative care OR symptom assessment OR pain
assessment OR DisDAT. Suomenkielisind hakusanoina kaytettiin kehitysvamma, puhe-
vamma, palliatiivinen hoito ja saattohoito. Suomenkielisissa hakukannoissa kaytettiin li-
saksi syopa hakusanaa aiheen rajallisen tutkimustiedon vuoksi. Aineistohaut olivat paa-
asiassa ilman rajauksia. Osa hauista rajattiin vaihdellen AND ja don tdsmalleeno seka

lisdksi muutamia hakuja toteutettiin kokoteksteihin rajattuina. Kirjallisuushauista
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koostettiin taulukko, johon koottiin tietokanta, hakusanat, rajaukset ja osumat taulukon 2

mukaisesti.

Taulukko 2. Esimerkki tiedonhauista.

symptom assessment

Tietokanta/tietoldhde | Hakusanat Rajaukset "Osumien”
maara/
hyddynnetty

Cinahl intellectual disability + 181/8

palliative care
intellectual disability +

o "Full text” 65/9
palliative care
intellectual disability +
symptom assessment 25
intellectual disability + | "Full text” B/1

Toteutettuun kirjallisuuskatsaukseen valittiin tutkimuksia ja artikkelijulkaisuja. Kirjalli-

suuskatsauksen analyysia varten keskeiset tiedot artikkeleista koostettiin lisdksi yhteen-

vetona taulukon 3 mukaisesti, johon koottiin tutkimuksien, artikkelien tai kirjallisuuskat-

sauksien tiedot, niiden tarkoitukset, aineistot ja keskeiset tulokset. Kirjallisuushakukoonti

kokonaisuudessaan liitteessa 6.
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Taulukko 3. Esimerkki kirjallisuuskatsauksen yhteenvedoista.

Mursing 2019, Vol. 24(6)
386-400.

Tutkimuksen / Tarkoitus Aineisto, Keskeiset tulokset
kehittamistydn tekijat, aineiston
tutkimusvuosi ja -paikka kKeruu
Adam, E_, Sleeman, K. E.. | Tutkimuksessa | Systemaatti | Tarkastellut edistévat ja estavat
Brearley, 5., Hunt, K. & tarkoituksena nen tekijat:
Tuffrey-Wijne, 1. 2020 oli toteuttaa kijallisuusk | - Koulutus / osaaminen

systemaattinen | atsaus. - Vuorovaikutus !
The palliative care needs kirjallisuuskatsa kommunikaatio
of aduits with intellectual us aikuisten Viiden - Yhteistyd
disabilities and their access | kehitysvammai | tietokannan | - Hoitoon passy
to palliative care services: | sten p&asysta haut, 52
A systematic review. palliafiivisen |Gydetiya Hoitoon padsyn tasa-

o - hoidon tutkimusta arvoisuudessa on tutkimuksen
Palliative Medicine 2020, palveluiden nk korkean | mukaan ongelmaa, mutta
Vol 34{8) 1006-1018. piiriin. elintason kaytannan '
maista. parantamissirategicista ei ole
tutkimusta.
Amrey, 5. K., Kirshbaum, M. | Tutkimuksessa | 13 hoitajaa | Tutkimuksan mukaan
M. & Finn, V. 2019. ali osallistui kommunikaatiorajoitteisten
| tarkoituksena | tutkimuksee | henkilGiden tuskaisuuden ja

In search of care strategies | selvittda m. hadin tunnistamisessa on
for distressed people with | strategioita ja haasteita
communication difficulties | menetelmia, )
and a learning disability in | joilla Tutkimuksessa korostuu hoitajien
paliiative care settings: the | kehitysvammai ja kehitysvammaisten vilisessa
lived experiences of sten hoitajat vuorovaikutuksessa optimismin
registered learning pyrkivat ja sitoutumisen merkitys. Maiden
dISI?DlI]!IW nurses and helpottamaan kautta mahdollistuu cikea-
paflalive care paliiativiseen aikainen ja optimaalinen
professionals. Puus!:;?:ulﬂmga inhimillinen hoito tuskaisuuden ja
Journal of Research in ahdistusta. hadan vahentamiseksi.

Projektiryhmén tyoskentely

30

Kehittamisprojektin tapaamiset jarjestettiin yhteistyétoimijoiden kanssa verkkoyhteyden

valityksella. Verkkotapaamisten lisdksi projektipaallikkdna toiminut opiskelija lahetti puo-

livuosittain asianosaisille séhkdpostia projektin etenemisesté ja kuulumisista ja tarpeen

tullen séhkopostiviestintaa kaytiin myos taman lisaksi. Lisaksi kehittdmisprojektin projek-

tiryhma tapasi verkon valitykselld, silla projektirynmalla oli vahva substanssiosaaminen

palliatiivisesta hoidosta ja ryhma oli tukena ja apuna projektin etenemisessa ja erityisesti

lomakkeen kd&nnokseen liittyvissa yksityiskohdissa.
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Tutkimuksellinen osio

Kehittamisprojektin tutkimuksellinen osio toteutettiin kevaalla ja kesalla 2021, jolloin
DisDAT-lomakkeen suomenkielinen versio pilotoitiin kahdessa Rinnekodin yksikdssa.
Lomakkeen tueksi kayttoonottoa varten osana kehittamisprojektia toteutettiin ohjevideo,
jossa suomenkielinen DisDAT ja sen kaytto esiteltiin. DisDAT:in esittelyvideo |ahetettiin

yksikdihin etukateen muun materiaalin kanssa.

Kehittamisprojektin raportointivaiheessa, eli kolmannessa vaiheessa tutkimustulokset
analysoitiin ja toteutettiin ohjeistus suomenkielisen DisDAT:in kaytt6on syvasti ja vaike-
asti kehitysvammaisten henkildiden tuskaisuuden arvioinnissa. Kehittamisprojekti rapor-
toidaan kirjallisena opinnaytety6na syksylla 2021, jonka lisdksi laaditaan artikkeli.

5.2 K&annostyo ja distress -sanan suomennos

Mittarin kdanndsta ja muokkaamista voidaan pitda yksityiskohtaisena ja tarkkuutta vaa-
tivana prosessina, joka vaatii aikaa ja tarkkuutta kieliasun pohtimisessa sek& ymmar-
rysta mittarin kayttotarkoituksesta. Kaanndésmenettelyn valinnan ja kaannoksen on itses-
saan on oltava huolellista, ettéd kdanndstyo onnistuu (Cha ym. 2007, 3861 387).

Onnistuneessa mittarin k&d&nndksessa on myos tarkedd ymmartaa, mita varten mittari
on alun perin kehitetty ja millaisissa tilanteissa sita on tarkoitus kayttaa. (Eldh ym. 2010.)
Tassa kehittdmisprojektissa sovellettiin Brislinin mallin (1976) mukaista kaksoiskaan-
nosta, joka sopii vertaileviin tutkimusmenetelmiin seka kulttuuritaustaltaan poikkeaviin
kaannoksiin. Kulttuurivalidaatio on huomioitava kielenkdannoksessa, etté tuotettavan tu-
loksen kielellinen muoto sopii kaytettavaksi sosiaali- ja terveysalan yleisiin kaytantoihin
ja kieleen. Kehittdmisprojektissa projektiryhma palliatiivisen hoidon asiantuntijaryhmana
arvioi kaannostoimistolta saatua lomakkeen kaannoksen kaytettavyytta ja teki siihen tar-

vittavia muutoksia. Kadannosprosessi on kuvattu kuvassa 4.
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Kaannos
englanti-suomi

Takaisinkddnnds
suomi-englanti

Aziantuntijskonsultaatioiden
jElkeen lopputuloksena
SOpiVa SUOMEnnos

Kuva 4. Mittarin kd&nndsprosessi.

DisDAT-mittarin k&&nnodkseen pyydettiin lupa mittarin alkuperdisiltd tekijoiltd. Luvan
edellytyksena oli sitoutuminen tekijoiden kd&nnokseen liittyvien ohjeiden ja saantdjen
noudattamiseen. Alkuperaista mittarin ulkoasua ei saanut muuttaa eik& modifioida sisal-
I6llisesti. Toteutetussa kaksoiskaannoksessa lomake kaannettiin kielitoimiston toimesta
ensin englannista suomeksi ja sen jalkeen takaisin englantiin (kuva 4). Talla takaisin-
kaannoksella varmistettiin, ettd lomakkeen sisaltd pysyi muuttumattomana ja asiasisalto
oikeana. Englanninkielisen DisDAT-mittarin kaksoiskddnnds toteutettiin maalis-huhti-
kuussa 2020 kaanndstoimiston toimesta ja kaanndsty6én rahoittajana toimi Kehitysvam-

maliitto.

Paakasitteen kaannos

K2@2ann°sprosessin aikana &erityist?2 kisanbrel | i st

suomennoksesta, jonka k&antdmisen haaste havaittin kaannodsprosessin aikana.
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MDistresso -kaannds on haasteellinen, koska suomen kielesta ei 16ydy taysin sopivaa

vai ht oehtoa englanninkieliselle sanalle. 0Di
mutta se rajaa sanan moniulotteisuutta alkuperaisesta merkityksesta. Kddnnostoimisto

oli kayttanyt 6 d i s tsanastak@annosta "ahdistus” ja nimitti DisDAT:ia "ahdistuspas-

siksi", mutta tama ei ollut sisaltdon ja kontekstiin sopiva suomennos. Tasta syysta paa-

kasitteen kaannokselle haettiin perusteita sanakirjoista, alkuperaistutkimuksesta ja asi-
antuntijakonsultaatiosta.

Oxford ja Cambridge Dictionary kaannokset:

oDi sttrasigddi stus, ahdinko, twuska, ha&at?a&a, Kk2rsin
A Di s t=rfedirg of extreme worry, sadness,orp ai n 0

i Di s t=greasnsental or physical suffering, such as extreme anxiety, sadness, or pain,

or the state of being in danger or urgent ne

DisDAT-mittarin kehittdja, englantilainen Dr. Claud Regnard ei ole julkaisuissaan varsi-
naisesti maaritellyt aistressétermia. Regnardin artikkelijulkaisuissa 16ytyi kuitenkin ku-
vauksia siita, mita se hanen mukaansa on. Regnard ym. (2003) on muun muassa kuvan-
nut, ettd "it became clear that distress did not have a common meaning among carers,

but there was a clear understanding that distress did not just cover physical pain".

Tata ahdistuneisuutta ja hataa Regnard ym. (2003, 173) mukaan voivat aiheuttaa monet
ongelmat, kuten fyysiset oireet, psykologiset ongelmat ja sosiaaliset ja henkiset sei-
kat. Naitd voivat olla esimerkiksi kyllastyminen, levottomuus, kylma tai ummetus
(Regnard 2015, 110). Regnard ym. (2003, 173) myds esitti, etta huolimatta syysta tai
ai heuttajast a, 0 dihménenrsansossén olevan. Samasda, artikkaligsa
Regnard kuvasio di s ttreersnsion  y ht eyjtat 20 do cseamdihoh jatotesioai-
kaisempiin julkaisuihin perustuen, etta "mukavuus on keskeinen tekija tehokkaassa hoi-

dossa ja se saavutetaan lievittamalla "distressia™'. Myos muissa DisDAT-mittaria koske-
vissa julkaisuissa ja tutkimuksissa on todettu, etté "distress"-sanalla ei ollut yhteista mer-
kitystd. Kehitysvammaisia henkilditd elaman loppuvaiheessa hoitavat lahi-ihmiset
(huom. moniselitteinen carers) oli kokenut vaikeaksi 0 d i s @&terneirsksivailun ja heilla

oli eriavia mielipiteita, siitd milta "distress" heidan mielestaan naytti. (Regnard ym. 2007)

Suomenkielisissa julkaisussa on hyvin rajallisesti viitattu DisDAT-mittariin, joten valmiita
kdannoksia ei ollut kaytbéssd. Suomen Palliativisen Hoidon Yhdistyksen lehdessa

vuonna 2013 Markus Kaski viittasi Regnardin aineistoon vaikeavammaisen palliatiivista
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hoitoa kasittelevassa artikkelissa ja kaytti termia "fyysisestda epamukavuudesta" (Kaski
2013). Taman lisaksi Kipuviesti-lehden muistisairaita koskevassa artikkelissa vuonna
2019 laakari Susanna Rapo-Pylkkd viittasi DisDAT-mittarin kayttdon todeten, etta siina
on "potilaan kaytdskuvaus normaalissa ja Kipu- tai stressitilanteessa (ei virallista suo-
mennosta)" (Rapo-Pylkkt 2019).

Taman pohjalta muodostui ajatus, etta "distress" on suomeksi jotain ahdistuksen, ahdis-
tuneisuuden, hadan, tuskan, tuskaisuuden, hankalan olon ja yleisen epamukavuuden
valilta. Kaytimme kehitysprojektin valiraporttiin asti sanaa "ahdistuneisuus" muun mu-
assa tutkimussuunnitelman teossa ja tutkimuslupahakemuksissa. Ahdistuneisuus oli kui-
tenkin myds tarkemmin pohdittuna epasopiva, silla "distress" sisaltda henkisen pahoin-

voinnin lisaksi my6s sosiaalista, fyysista ja emotinaalista olon ja tunteen hankaluutta.

Kehitysvammaliiton edustaja ehdotti sanaksi tuskaisuus ja siihen paadyimme yhteistuu-
min palliatiivisen hoidon asiantuntijaryhmén kanssa. Hyvaksynnan tuskaisuus -sanalle
antoivat myds muut konsultoidut tahot. Tuskaisuus suomesta englanniksi on "painful-
ness" ja kun "painfulness” sanan syoéttaa Oxford English Dictionaryyn, kuvaukseksi tulee

osuvasti:

"The quality of being associated with or causing mental or physical pain or discomfort.
Also: the condition of suffering pain; hurt, affliction, distress." (Oxford English Dictionary
2021))

DisDAT-mittarin kehittajan, Dr. Claud Regnardin kanssa myo6s henkilokohtaisesti kes-
kusteltiin kdannoksesta. Keskustelu vahvisti ddistresso-sanan kaantamisen tuskaisuu-
deksi.
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6 KEHITTAMISPROJEKTIN TUTKIM UKSELLINEN OSIO

6.1 Tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

Kehittamisprojektin tutkimuksellisen osion tavoitteena oli tuottaa tietoa DisDAT-mittarilla
toteutetusta oirearvioinnista kehittdmiseen ja jatkokayttoon. Tutkimuksellisen osion tar-
koituksena oli DisDAT-mittarin pilotointi ja toteuttaa kyselytutkimus pilotointiyksikoiden

henkildkunnalle mittarin kaytosta.
Tutkimuskysymykset olivat:

1. Minkalaisia valmiuksia kehitysvammaisia henkilditd hoitavilla henkil6illa on oi-
rearvioinnin toteuttamiseen?

2. Millainen on suomenkielisen DisDAT-lomakkeen kaytettavyys vaikeasti ja syvasti
kehitysvammaisten henkildiden tuskaisuuden arvioinnissa hoitohenkildkunnan

arvioimana?

6.2 Tutkimuksen toteutus

Tutkimusmenetelmét

Kehittamisprojekti oli monimenetelmé&inen sen sisaltamista tutkimusmetodeista johtuen
(ks. Sormunen ym. 2013). Kaannostyd, pilotointi ja hoitajille toteutettu kyselytutkimus
sisdlsivat piirteita toiminnallisesta opinnaytetydsta, ollen kuitenkin tutkimuspainotteinen.
Tarkea on myos erottaa, etta kyseessa on toiminnallinen opinnaytetyd, eika toimintatut-
kimus, joka on kattavampi ja laajempi (ks. Vilkka 2006, 761 77). Tutkimuksessa kaytettiin
kvantitatiivisen tutkimuksen menetelmia. Pilotointiyksikdiden henkilékunnalle toteutettiin
kysely mittarin kaytettavyydesta, joka analysoitiin maarallisin tutkimusmenetelmin. Pilo-
toitu DisDAT-mittari perustuu havainnointiin, mutta metodisesti tdssa tutkimuksessa pai-

notus oli kaytettavyyden arvioinnissa.

Kohderyhmat

Kohderyhm& muodostui kokonaisotannalla kahden pilotointiyksikon hoitajista, joista kol-

men viikon ajanjaksolla osa osallistui DisDAT-lomakkeen kayttoonottoihin yksikdissa
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(n=12). Kehitysvammaiset henkilét (n=11) osallistuivat valillisesti tutkimukseen; heidan

oireitaan arviointiin havainnoimalla DisDAT-mittaria kayttaen.

Aineistonkeruu ja kyselylomake

Aineistonkeruu tutkimuksessa tapahtui henkilokunnalle kohdistuneilla kyselylomakkeilla
seka suomenkielisilla DisDAT-lomakkeilla. Havainnointivalineina toimineet DisDAT-mit-
tarit analysoitiin ja niiden tuloksista koostettiin yhteenveto. Mittareista saatu aineisto ku-

vataan kappaleessa 8.1.

Kyselytutkimuksen suunnittelussa ja laatimisessa on tarkea olla huolellinen, silla se luo
perustan tutkimuksen onnistumiselle (Vehkalahti 2014, 20). Lisaksi kyselylomakkeen pi-
tuuteen ja kysymysten jarjestamiseen kiinnitettiin huomiota ja kysely haluttiin pitaa tii-
viina. Puolistrukturoitu kyselylomake koostui 15 vaittaméasta ja yhdesta avoimesta kysy-
myksesté (lite 3). Taman liséksi vastaajilta kysyttiin taustakysymykset iastéa, tyokoke-
muksesta sosiaali- ja terveysalalla, tyokokemuksesta vaikeasti ja syvasti kehitysvam-
maisten henkildiden hoitamisessa sekd peruskoulutus ja ammatti. Raportoinnissa osa
naista jatettiin pois mythemmin, jotta tutkimukseen osallistuvien hoitajien anonymiteetti
sdilyi. Kyselylomakkeen tarkoituksena oli kerata kayttajakokemuksia DisDAT-mittarin
kaytosta seka lyhyesti selvittaa hoitajien kokemuksia oirearvioinnista. Kyselylomake tar-
kistutettiin ennen pilotointia kehittdmisprojektin projektirynmalla seka Kehitysvammalii-

ton yhteyshenkilolla.

Pilotoinnin toteutus

Rinnekodin kahteen pilotointiyksikkdon toimitettiin kuusi viikkoa ennen pilotointipaivia
tutkimustiedotteet ja suostumuslomakkeet. Yksikdnjohtajien kanssa sovittiin pilotointipai-
vat ja muut pilotointiin liittyvat yksityiskohdat verkkotapaamisen yhteydessa. DisDAT-lo-
makkeen kaytdsta toteutettiin opiskelijan toimesta lisdksi lyhyt 5 minuutin ohjevideo, joka

toimitettiin etuk&teen pilotointiyksikdihin henkilokunnan katsottavaksi.

DisDAT-lomakkeen pilotointi toteutettiin kolmen viikon jaksolla 26.5i 18.6.2021. DisDAT-
mittarin pilotoinnit aloitettiin opiskelijan vierailuilla yksik6issa, jolloin ensimmaiset lomak-
keet otettiin kayttoon ja henkildkunta jatkoi niiden kayttamista kolmen viikon ajanjaksolla.

Kyselylomakkeet mittarin kaytosta toimitettiin yksikoihin pilotointipdivind. Pilotoinnissa
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havainnoidut pilotointiyksikdiden 11 asukkaan henkilékohtaiset tunnistetiedot koodattiin
lomakkeelle, niin etta yksikdnjohtajat tiesivat, kenesta asukkaasta on kyse lomakkeen

toista kayttoa varten, mutta tutkija ei tiennyt asukkaiden henkilétunnistetietoja.

Aineiston analyysi

Kyselytutkimuksessa aineiston analyysin voi aloittaa havainnoimalla, miltd saadut aineis-
ton tiedot nayttavat (Vehkalahti 2014, 51). Tassa tutkimuksessa tdma toteutettiin koos-
tamalla kaikki vaittamavastaukset tukkimiehen kirjanpidolla yhdelle kyselylomakkeelle,
jonka avulla saatiin hyva katsaus aineistosta saatuihin tuloksiin. Kuvailevassa tutkimuk-
sessa kuvataan ilmiosta keskeisia piirteita (ks. Hirsjarvi ym. 2003, 128). Tassa aineiston
analyysissa kaytettiin kuvailevia tilastollisia menetelmiad. Varsinaiset aineiston perustar-
kastelut ja jatkokasittelyt tehtiin SPSS-ohjelmistolla ja aineisto kuvattiin prosenttija-
kaumin ja frekvenssein (ks. Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 132). Lisenssi

SPSS-ohjelman kayttdon saatiin Turun ammattikorkeakoululta.

Tutkimuksen tulokset paadyttiin esittamaén pylvasdiagrammein, silld ne ovat tilastolli-
sista kuvista yleisimpid ja ja sopivat frekvenssi- ja prosenttijakaumien esittamiseen (ks.
Vehkalahti 2014, 63). Lisaksi tuloksista vaittdmavastaukset koostettiin taulukkoon 6. Ky-
selytutkimuksen aineistosta saatiin 9 avointa, lyhyttd kommenttia, mutta naille ei toteu-
tettu sisallénanalyysia aineiston pienuuden vuoksi. Sisalto eriteltiin ja raportoidaan niihin

liittyvien teemojen yhteydessa.

Pilotoinnissa kaytetyt DisDAT-lomakkeet tarkasteltiin ja niistd koostettiin yhteenveto,

joka esitellaén kappaleessa 8.1.
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7 KYSELY TUTKIMUKSEN TULOKSET

Vastaajien taustatiedot

Kyselytutkimukseen vastasi 12 hoitajaa. Pilotointiyksikdihin toimitettiin yhteensa 20 kpl
kyselylomakkeita, joista 12 palautui tutkijalle. Vastausprosenttia ei voida laskea taman
perusteella, silld tutkija ei tied&, ketka olivat osallistuneet asukkaiden havainnointilantei-

siin ja lomakkeiden tayttamiseen yksikoissa.

Vastaajien ik&jakauma oli 207 63 vuotta. Vastaajien ian keskiarvo oli 41,5 vuotta. Vas-
taajilla oli tydkokemusta sosiaali- ja terveysalalta 5i 40 vuotta, keskiarvo 18,3 vuotta (me-
diaani Md 16,0 vuotta ja keskihajonta s 10,8 vuotta). Eroa vastaajien tyékokemuksissa

henkilokunnalla oli enimmillaédn 35 vuotta.

Tyobkokemusta vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten henkildiden hoitamisesta vastaa-
jillaoli 271 25 vuotta, keskiarvolla 10,2 vuotta (Md 9,5 vuotta, s 7,3 vuotta). Eroa vaikeasti
ja syvasti kehitysvammaisten henkildiden hoitamisessa henkilokunnalla oli enimmillaan
23 vuotta. Tutkimuksen tulokset muodostuvat kyselylomakkeen 15 vaittaman vastauk-
sista sekad avoimista kommenteista. Vaittamavastaukset on koostettu yhteen taulukossa
6.

7.1 Henkildkunnan kokemukset oirearvioinnista ja valmiudet toteuttaa oirearviointia

Vastaajien kokemukset oirearvioinnista vaihtelivat. Vastaajat olivat erilaisilla tyokoke-
muksella ja silti useimmilla vastaajilla taustasta riippumatta oli samankaltaiset kokemuk-
set, etta he olivat aikaisemmin tarvinneet lisdkeinoja oirearvioinnissa. Vastaajista enem-
mistd (n=10) oli aikaisemmin tarvinnut oirearvioinnissa lisakeinoja tai -apuja. Kaksi vas-
taajaa kuitenkin vastasi, ettd he eivat olleet aikaisemmin kaivanneet lisakeinoja tai -

apuja.

Kehitysvammaisen henkilén olon muutoksen raportoimiseksi (taulukko 4) vastaajista
apuja oli kaivannut suurin osa vastaajista (n=9). Kysyttaesséa lomakkeen hyotya oirehoi-
don ja oirearvioinnin kannalta, vastaajista lahes kaikki (n=11) vastasivat olevansa lomak-
keen hyddyllisyydesta taysin ja osittain samaa mieltd. Yksi vastaaja ei kokenut mittaria

hyodylliseksi.
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Taulukko 4. Henkilokunnan aiemmat kokemukset lisétuen tarpeesta oirearvioinnissa.

Olen kokenut tarvitsevani lisdkeinoja tai -apuja kehitysvammaisen henkilén olon muutoksen raportoimiseksi.

Frekvenssi Prosentti

Taysin eri mielta 1 8,3
Osittain eri mielta 1 8,3
Osittain samaa mielté 3 25,0
Taysin samaa mielta 6 50,0
Total 11 91,7
En osaa sanoa 1 8,3
Total 12 100,0

7.2 Henkildkunnan kokemukset suomenkielisen DisDAT-lomakkeen kayttdmisesta

Lomakkeen kayttttarkoituksen ymmarsivat vastaajista kaikki vastaajat (n=12), heista
suurin osa (n=7) vastasi olevansa taysin samaa mieltd ja viisi vastaajaa ilmoitti olevansa
osittain samaa mieltd. Lomake koettiin helppokayttdiseksi lahes kaikkien vastaajien koh-
dalla (n=11). VaittAmavastausten perusteella DisDAT-mittarin tayttdmisen ei kuitenkaan
koettu vievan liikaa aikaa, silla vastaajista kaikki (n=12) vastasivat olevansa taysin ja
osittain eri mieltd. Yksi vastaajista oli kuitenkin vastannut avoimille riveille, ettd DisDAT

Ovaatii aikaao . Eoinén sastaajista oli kommentoinut:

AdMinusta lomake oli hyva, tuli syvennyttyd enemman siihen kuinka juuri tima henkild

reagoi tiettyihin tilantei

Eras vastaajista kommentoi kuvaten kollegan kanssa yhdessa toteutetun havainnoinnin

merkitysta, etta:
duskaisuutta pitdisi olla arvioimassa kaksi hoitajaa0 .

Suurimmalla osalla vastaajista (n=10) DisDAT-mittarin kaytto lisasi varmuutta oirearvi-
oinnissa, vastaajista kuitenkin kaksi henkilda koki olevansa osittain eri mieltd varmuuden

lisdantymisesta. Lisatuen tarpeesta kysyvassa vaittdmassa enemmisto vastaajista koki,
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ettd he eivat tarvitse lisda tukea jatkossa mittarin kayttéon. Kuitenkin osa (n=5) vastaa-
jista koki sité tarvitsevansa, joten tdma korostaa, etté ohjauksen ja tuen tarve lomakkeen
kaytdssa on jatkossa. Lisatuen tarvetta koskevassa kysymyksessa oli vastaajien kesken

selkeésti suurimmat erot (taulukko 5).

OKaipaisin tarkempaa ohjausta | omakkeen t?2ay

oita. 0

Taulukko 5. Henkilokunnan kokema lisatuen tarve DisDAT-mittarin kaytossa.

Koen tarvitsevani lisda tukea lomakkeen kaytdéssa.

40

Percent

Taysin eri mielta Osittain eri mielta Osittain samaa mieltd  Taysin samaa mielta

Koen tarvitsevani lisdé tukea lomakkeen kaytéssi.

Kriittisimpia arvioinnit olivat padasiassa rakenteellisesta osista DiSDAT:sta, joihin tdssa
kehittamistydssa ei ole mahdollista vaikuttaa. Vastaajista useampi toivoi avoimissa kom-
menteissa lomakkeelle lisdd vapaata kirjoitustilaa. Kahdessa avoimessa kommentissa
kannustettiin myds pieniin mittarin kehittamistoimiin, mutta tarvittavat toimet eivat ilmen-
neet vastauksista. Avoimissa kommenteissa nousi esille lisdksi yhden vastaajan tuoma

haaste lomakkeen jalkauttamisesta:

OHaasteeksi nime2isin | omakkeen jal kautt ami

hyedynt2amisen oikealla tavalla. o

Mittarin hy6tyyn uskoivat vastaajista suurin osa (n=11) ja halukkuudesta kayttaa mittaria
jatkossa osana asukkaiden hoitoa vastasivat kaikki vastaajat (n=12). Taman liséksi
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kaikki vastaajat (n=12) suosittelisivat lomaketta muille vastaaville yksikoille. DisDAT-mit-
tarin uskottiin my6s parantavan yksikdn asukkaiden hoitoa kaikkien vastaajien osalta
(n=12).

Avoimissa kommenteissa nousi esiin aiheen ja kehittdmistytn tarpeellisuus, ja lomake

sai hyvaa palautetta:

0T2m2ntapaista tarvitaan puhumattomien Kkehi

oUskon, ett?& | omakkeehsytva® loon hy°oty?2a |
OLomake ol i hel ppo k&yttaa ja ymm2rt?aa,

O0Di sDAT | omake on sel ke? hyvin konkreettinel
oirearviointiin ja se varmasti toi mii ar

0Di sDAT | o ma ktanerotdytiad, ykkirkertaiduedesta huolimatta lomake hel-
pottaa ymmartamaan monipuolisesti henkilon tuskaisuuden ja yleisen epamukavuu-
denoirearvioinnissa. Toivon, ettéa lomake Ioytyisi jatkossa monesta muustakin yksi-
kosta. o
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Vaittaméa

Vastaajat

Taysin
mielta
n/ %

eri

Osittain eri
mielta
n/ %

Osittain sa-
maa mielta
n/ %

Taysin sa-
maa mielta
n/ %

En osaa sa-
noa
n/ %

Olen aikaisemmin ko-
kenut tarvitsevani lisa-
keinoja tai -apuja kehi-
tysvammaisen oirearvi-

oinnissa.

12

0%

2117 %

4/33 %

6/50 %

0%

Olen kokenut tarvitse-
vani lisékeinoja tai -
apuja kehitysvammai-
sen olon muutoksen ra-

portoimiseksi.

12

1/8 %

1/8 %

3/25 %

6/50 %

1/8 %

Uskon, ettd mittarin
kaytosta on hyoétya ke-
hitysvammaisen oirear-
vioinnin ja oirehoidon

kannalta.

12

1/8 %

0%

2117 %

9/75 %

0%

Ymmarréan mittarin

kayttotarkoituksen.

12

0%

0%

5/42 %

7/58 %

0%

Mielestéani DisDAT-mit-
tarin kayttdminen on

helppoa.

12

0%

0%

6/50 %

6/50 %

0%

Mittarin  kayttdé lisasi

varmuuttani  oirearvi-

oinnissa.

12

0%

2/17 %

7/58 %

3/25 %

0%

Koen tarvitsevani lisda

tukea mittarin  kay-

tossa.

12

4/33 %

2117 %

4/33 %

1/8 %

1/8 %

Pystyn hyddyntdamaan
mittaria osana potilaan

hoitoa.

12

0%

0%

9/75 %

3/25 %

0%

Oirekyselyn kaytté pa-
rantaisi yksikkoni asuk-
kaiden  tuskaisuuden

tunnistamista.

12

0%

0%

7/58 %

5/42 %

0%

Haluan kayttéda mittaria
osana asukkaan hoitoa

jatkossakin.

12

0%

0%

6/50 %

6/50 %

0%

Suosittelisin -~ mittarin
kayttéa kollegalle/otet-
tavaksi kayttoon vas-

taavissa yksikoissa.

12

0%

0%

2/17 %

10/83 %

0%
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8 KEHITTAMISPROJEKTIN TUOTOS

8.1 Suomenkielisen DisDAT-mittarin pilotoinnin tulokset

Suomenkielinen DisDAT-mittari pilotoitiin kahdessa Rinnekodin asumisyksikossa ke-
salla 2021. Mittari pilotoitiin 11 kehitysvammaisella henkildlla pilotointiyksikén henkil®-
kunnan toimesta. Mittarin pilotointien alkaessa tutkija osallistui ensimmaisiin havainnoin-
teihin. Kaikilla pilotoinneissa havainnoiduilla henkil6illa oli kehitysvamma, ja heilla oli

kommunikaatiorajoite tai he olivat paaasiallisesti olemuskielisen ilmaisun varassa.

DisDAT-mittarin viestinnantason asteikolla (07 4) 2 kehitysvammaista oli tasolla 0 (hen-
kil ei pysty ilmaisemaan, mista pitda ja mista ei pidd), 3 kehitysvammaista oli tasolla 1
(henkild pystyy ilmaisemaan, mista pitda ja mista ei pida), 5 kehitysvammaista oli tasolla
2 (henkilo pystyy ilmaisemaan, etta haluaa lisaa jotakin tai on saanut jotakin tarpeeksi)
ja 1 kehitysvammainen henkild tasolla 4 (henkild pystyy yksityiskohtaiseen viestintaan ja
kelpuuttamaan, maarittamaan ja/tai ilmaisemaan mielipiteitd). Yksikaan havainnoiduista
kehitysvammaisista henkildista ei ollut tasolla 3 (henkil6 pystyy ilmaisemaan enna-

koivasti, mista pitaé ja mista ei pida). (ks. DisDAT v22, 2021.)

Erilaisten yksittdisten tuntemusta kuvaavien muutosten ja merkkien maara havain-
noiduilla kehitysvammaisilla henkil6illa oli yhteensa tyytyvaisena 48 kpl ja tuskaisena 72
kpl.

Havainnoiduilla kehitysvammaisilla henkil6illa tuskaisuuden merkkien maaré oli vaihte-
levaa. Kun henkil6 oli tyytyvainen, hanella oli keskiarvolla 19 kpl tyytyvaisyydesta ha-
vainnoivaa merkkia. Henkilén ollessa tuskainen, muutoksia ja merkkeja havainnoitiin
keskiarvolla 24 kpl. Eroa enimmilldaan oli tyytyvaisend 15 26 kpl ja tuskaisena 18 29 kpl

merkkia. Tyypillisimméat merkit tyytyvaisenda ja tuskaisena ovat kuvattu taulukossa 6.

8.2 DisDAT-mittarin avulla toteutettujen havainnointien tarkastelu

Tunnistetuissa merkissa oli yhtenevaisyytta merkkien ilmenemisen osalta. Yleisimpid
merkkeja tunnistettiin monilta henkiloiltd, mutta my6s eroja ilmeni. Yksil6llisessa ilmai-
sussa oli hienoisia eroja. Esimerkkina tasta, ettd yhden havainnoidun kehitysvammaisen

henkilon kohdalla ilmeni samoja merkkeja hanen ollessaan seka tyytyvainen etta
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tuskainen. Tuskaisuus saattoi lahes pelkastaéan tallaisessa tilanteessa ilmeta sivulle kal-

listuneessa asennossa tai heikossa paan kannattelussa. Yhden havainnoidun henkilén

kohdalla havainnoitiin, ettd hanen ollessaan tuskainen, aanenvoimakkuus pieneni kes-

kisuuresta pieneksi, kun taas suurimmalla osalla muista henkil6istd, aanenvoimakkuus

suureni. Havainnoinneissa on kuitenkin huomioitava, ettd henkilon tuottamat aénet eivéat

aina liity tuntemuksiinsa tai henkilén olemiseen (DisDAT v22, 2021).

Havainnoinneissa henkilokunta kuvasi omin sanoin tyytyvaisyyden merkeiksi muun mu-

assa myhadilya, hekottelua tai jokeltelua. Lisaksi tuskaisuus ilmeni henkilékunnan omin

sanoin kuvailemana esimerkiksi karjumisena, henkilon hataantyneessa katseessa tai

ettd henkildn silmat olivat varisevat, nykivat tai sapsyvat.

Taulukko 7. Tyypillisimmat DisDAT:n avulla havainnoidut merkit ja muutokset.

Tyytyvaisyyden merkkeja

(lueteltu sellaiset, joita esiintyi yli 20 % havainnoiduista hen-
kiloista)

Tuskaisuuden merkkeja

(lueteltu sellaiset, joita esiintyi yli 20 % havainnoiduista
henkildista)

leuan tai kielen liike rentoutunut 91 %

aantely (voimakkuudesta, korkeudesta ja kestosta riippumatta) 91
%

iho normaali 91 %

hymy 82 %

sietad lahellaan vieraita ihnmisia 64 %
passiivinen ilme 64 %

nauru 55 %

hymyilevat silméat 55 %
kehon asento normaali 55 %
hyva katsekontakti 45 %
poissaoleva katse 36 %
asento tyyni 36 %

asento lysahtanyt 36 %
asento veltto 36 %

tuikkivat silmat 27 %

aantely (voimakkuudesta, korkeudesta ja kestosta riippu-
matta) 91 %

otsa rypyssa 82 %

irvistys 73 %

asento levoton 73 %

asento jaykka 64 %

leuka jaykka 64 %

aantelyn kesto lyhyt 64 %

iho punoittava 55 %

suuri &édnenvoimakkuus 55 %
keskisuuri &anenkorkeus 55 %
asento jannittynyt 55 %
vaikerrus 55 %

hampaiden narskutus 45 %
vetaytyy kosketuksesta 45 %
poissaoleva katse 45 %
kyyneleet 45 %

iho normaali 45 %
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ei sieda lahellaén vieraita ihmisia 36 %
vélttelee katsekontaktia 36 %

suljetut silméat 36 %

iho hikinen tai nihke& 36 %

vahainen katsekontakti 27 %
passiivinen ilme 27 %

leuka tériseva 27 %

iho kalpea 27 %

8.3 Ohjeistus suomenkielisen DisDAT:n kayttéon

Suomenkielisen DisDAT-mittarin kayttamisen tueksi toteutettiin posteri (liite 4). Poste-
rissa esitellaan mittarin tausta, milloin ja kenelle sitéa voidaan kayttaa ja mitka ovat sen

kayttamisen edut. Jatkossa posteria on tarkoitus taydentaa video-opastuksella.

DisDAT on kehitetty tunnistamaan tuskaisuuden ja epamukavuuden merkkeja henki-
16ill&, joilla on kommunikaatiorajoite. DisDAT on tarkoitettu tydskentelyn avuksi, jolla voi-
daan tunnistaa tuskaisuuden merkkeja ja auttaa sen raportoinnissa. (Regnard ym. 2007,
2771 292.)

DisDAT-mittari sopii kaytettavaksi henkilille, joilla on kehitysvamman tai edenneen
muistisairauden vuoksi kommunikaatiorajoite tai he ovat olemuskielisen ilmaisun va-
rassa. Lomaketta voi kayttaa kuka tahansa hoitavista henkil6ista; sosiaali- ja terveysalan

ammattilainen tai kehitysvammaisen henkilon laheinen. (Regnard ym. 2007, 2771 292.)

Mittaria voi kayttad, kun halutaan tehda kehitysvammaisesta henkilosta niin kutsuttu al-
kukartoitus, jossa kuvataan henkilon tavanomainen olemus, ilmeet ja eleet. Sen jalkeen
mittaria voidaan kayttaa, kun herééa epailys henkilén tuskaisuudesta. Talléin uusia ha-
vainnointitietoja voidaan verrata henkilon perusolemukseen. DisDAT-mittaria voidaan
kayttaa myos raportointivdlineena esimerkiksi siirtotilanteessa. (Regnard ym. 2007, 277i
292; DisDAT v22, 2021.)

DisDAT-mittari eroaa muista mittareista siind, etta sen avulla voidaan verrata henkilon
vointia, kun h&n on olossaan tyytyvainen ja sitten kun han on tuskainen. Mittarin hyoty

on, ettd sen avulla on kohta kohdalta mahdollista kayda lapi eleisiin ja ilmeisiin liittyvia
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henkildlle tyypillisia piirteita. Voinnin muutokset olemuskielisen ilmaisun varassa olevilla
ovat usein hankala tunnistaa ja henkilén tuntevilla hoitajilla seka laheisilla on téassa suuri
merkitys. Henkil6t, joilla on haasteita kommunikaatiossa tai he ovat olemuskielisen ilmai-
sun varassa, saattavat viestia muutoksia kayttaytymisessd, asennoilla, aannahdyksilla
ja lihasjaykkyydella. Mittarin kayton ideana on tukea hoitavan henkilén jo olemassa ole-
vaa taitoa havainnoida henkilon vointia ja auttaa kirjaamisessa. Potilaan tuntevat hoitajat
tunnistavat naitd merkkeja ja muutoksia tydssaan luonnollisesti. (Regnard ym. 2007,
2771 292; DisDAT v22, 2021.)

DisDAT-mittarin neljannella sivulla on tarkistuslista paatéksenteon tueksi. Ammattihen-
kilot voivat kayttaa paatdksenteon tarkistuslistaa mahdollisen syyn tarkempaan arvioimi-
seen. DisDAT-mittarin lisdna on saatavilla erillinen seurantalomake (liite 5), jota voidaan
kayttaa tarkemmassa tuskaisuuden ilmenemisen seuraamisessa tai jos halutaan etsia

tarkkaa ajallista yhteytta johonkin tuskaisuuden aiheuttajaan. (DisDAT v22, 2021.)
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9 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

9.1 Tutkimuksellisen osuuden eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen eettisyys

Kehittamisprojektin tutkimuksellisessa osiossa seurattiin hyvia tieteellisia kaytanttja
(TENK 2021). Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeen (2019) mukaisesti tutkimuk-
seen liittyvia eettisia periaatteita on noudatettava, kun kyseessa on haavoittuva tutki-
musryhma, kuten alaikaiset tai vajaakykyiset, tassa tapauksessa kehitysvammaiset hen-
kilot (ks. TENK 2019, 10i 11).

Tutkimuksellista osiota suunniteltaessa, kehittdmisprojektille haettiin ammattikorkeakou-
lun kaytanteiden mukaisesti tutkimuseettisen toimikunnan puolto. Tutkimuksen ennak-
koarviointi vahvistaa tutkimuksen eettisyytta, suojaa seka tutkimuskohteita etta tutkijaa.
Yleisten hyvien tutkimuskaytantdjen lisaksi ihmisia kasittelevassa tutkimuksessa on kun-
nioitettava tutkittavan itsemaaraamisoikeutta, valtettava vahingon tekoa ja huolehdittava
tietosuojaan ja yksityiseen liittyvista asioista (Ammattikorkeakoulujen opinnaytetdiden
eettiset suositukset 2020, 81 9).

Eettisen toimikunnan hakemusta valmisteltaessa, valmisteltiin kaikki tutkimukseen tar-
vittavat tutkimusmateriaalit. Osana tutkimusluvan hakemista eettisyyden ja luotettavuu-
den arvioimiseksi ja seuraamiseksi valmisteltiin liséksi tietosuojailmoitus ja aineistonhal-

lintasuunnitelma.

Eettisen toimikunnan lausunto haettiin Diakonissalaitokselta, koska Rinnekoti ja Diako-
nissalaitos yhdistyivat vuonna 2020. Diakonissalaitoksen eettisen toimikunnan myon-
tama, tutkimusta puoltava lausunto toimi myos tutkimuslupana Rinnekatiin, joten tutki-
mukselle ei vaadittu erillista pilotointiyksikéiden tutkimuslupaa. Tutkimusluvat oli kuiten-

kin haettava pilotointiyksikén asukkaiden kotikunnilta.

Tutkimusta ja kehittdmisty6ta tehdessa inmisten yksityisyyden kunnioittaminen ja suoje-
leminen on ensisijaista ja tutkimuksen tekijan on huolehdittava, etta tutkimukseen osal-
listujien anonymiteetti sailyy (Kuula 2006, 641 65). Tama otettiin tdssa kehittamistydssa
erityisesti huomioon pilotointiyksikkovierailuissa. Tutkimuksen luotettavuuteen kuuluu
mya@s, ettd tutkimusaineistoa kasitelladn ja kaytetddn juuri niin kuin on sovittu (Kuula

2006, 641 65). Tutkijan vieraillessa pilotointiyksikdissa kahtena paivana tutkimusjakson
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alkaessa, tutkija osallistui ensimmaisten suomenkielisten DisDAT-lomakkeiden tayttami-
seen hoitohenkildkunnan apuna. Tutkimusta suunniteltaessa ja valmisteltaessa oli otettu
erityisesti huomioon tutkimuksessa osallisena olevien kehitysvammaisten haavoittuvai-
suus ryhmana, joten tutkija ei ollut tietoinen havainnoitujen asukkaiden henkil6tiedoista.

Tama toteutettiin muuttamalla henkilétiedot koodiksi yksikdnjohtajien toimesta.

Kyselyaineiston kasittelyssa vastanneiden hoitajien taustatiedoista jatettiin raportoin-
nissa osa pois vastaajien anonymiteetin varmistamiseksi. Taman vuoksi on tarkoituk-
sella jatetty kertomatta myos tutkimukseen osallistuneiden Rinnekodin pilotointiyksikoi-
den nimet. Tutkijalla hallussa oleva tutkimusaineisto sailytettiin asianmukaisesti ja kehit-
tamisprojektin paatyttya ne havitetaan. Yksikdiden kanssa tehdylla yhteisella paatoksella

pilotoinneissa kaytetyt DisDAT-lomakkeet jaivat asumisyksikoissa kayttoon.

Tutkimuksesta toimitettiin tutkimustiedote tutkimuksen saatekirjeena yksikoihin tutkimus-
tiedote (liite 2) henkilokunnalle ja asukkaiden huoltajille/edunvalvojille. Tutkimustiedot-
teessa esiteltiin osallistumisen vapaaehtoisuus, tutkimuksen tarkoitus, tutkimusmenetel-
mat ja tutkimuksen mahdolliset hyddyt osallistujalle. Tiedotteessa mainittiin Diakonissa-
laitokselta saadusta eettisen toimikunnan lausunnosta seké saaduista yksikdiden asuk-
kaiden kotikuntien tutkimusluvista. Tutkimustiedotteessa kuvattiin lisaksi, mita palliatiivi-
nen hoito on ja ettd tutkimukseen osallistuvan kehitysvammaisen henkilén voinnilla, hoi-
dolla tai hoitolinjauksella ei ollut merkitysta tutkimuksen kannalta. Ainoana edellytyksena
oli, etté4 kehitysvammaisella henkil6lld on kommunikaatiorajoite tai etta henkild on paa-

asiallisesti olemuskielisen ilmaisun varassa.

Tutkimusaiheen sensitiivisyys huomioon ottaen tutkimustiedotteessa koettiin tarkeaksi
kuvata laajempi yhteys kehitettavaan palliatiivisen hoidon aiheeseen. Tutkimustiedot-
teessa mainittiin, etta jo tutkimusvaiheessa tutkimukseen osallistuva kehitysvammainen
henkild voi hyotya tutkimuksesta, kun lomakkeen pilotointi tuo esille kehitysvammaisen
henkilon tavanomaisen olemuksen merkit ja tuskaisuudesta ja yleisestd epamukavuu-
desta viestivat merkit. Tutkimustiedotteen liséksi yksikkdihin toimitettiin suostumuslo-

makkeet tutkimukseen osallistumista varten.

Tutkimuksellisen osuuden eettisyydesta yhteenvetona voidaan todeta, ettd tutkimus oli
ei-kajoava, se ei loukannut ihmisoikeuksia ja tutkimuksessa huolehdittiin, ettd tutkimus
noudatti koko tutkimuksen ajan hyvia tutkimuseettisia kaytantdja. Haavoittuvan ryhman
kohdalla on huolehdittava oikeus tiedonsaantiin, itsemaaraamisoikeuteen ja vapaaehtoi-
suuteen (TENK 2019, 10i11). Esimerkiksi yhden asukkaan kohdalla suostumus
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tutkimukseen osallistumisesta saatiin kommunikaatiorajoitteesta huolimatta my6s ha-
nelt?2 itselt?aan, Hyvien tieteellistekimukk?& yt ar
sessa noudatetaan tiedeyhteisdn tunnustamia toimintatapoja eli rehellisyytta, yleista
huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimustytssa, tulosten tallentamisessa ja esittdmisessa

sek? tutkimusten ja niiden tulosten arvioinn

Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksessa on pyrittava luotettavuuteen ja valttamaan virheita. Tutkimuksen luotet-
tavuutta on tarked arvioida koko tutkimusprosessin ajan virheiden vélttamiseksi. Luotet-
tavuutta kvantitatiivisessa tutkimuksessa voidaan lahestyd mittaamisen ja aineiston ke-
ruun kautta ja toisaalta tulosten luotettavuutena (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen
2006, 206).

Maarallisessa tutkimuksessa tutkimuksen luotettavuutta ja patevyytta pyritddn arvioi-
maan validiteetin ja reliabiliteetin kautta. Mittarin validiteetilla tarkoitetaan, ettéa se on luo-
tettava, jos se mittaa sitd, mita sen on tarkoitus mitata (Vehvilainen-Julkunen & Pauno-
nen 2006, 207; Kananen 2014, 129). Luotettavuudessa mygs siirrettavyys on tarkeaa,
eli onko mittari toimiva jossain toisessa tutkimusymparistossa (Kankkunen & Vehviléi-
nen-Julkunen 2013, 198). Mittarin reliabiliteetilla tarkoitetaan, ettd mittarilla on mahdol-
lista saada samat tulokset tutkijasta riippumatta (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen
2006, 209).

DisDAT-mittarin reliabiliteetista ei ole tutkimusaineistoa, mutta nyt toteutetun pilotoinnin
voi katsoa osaltaan lisaavan mittarin luotettavuutta, silla tulokset olivat samankaltaisia
alkuperaistekijoiden tutkimustulosten kanssa (ks. Regnard ym. 2007, 279-281). Taméan
tutkimuksen luotettavuutta tukee havainnot saaduilla mittareilla, jotka on esitelty kappa-
leessa 8.1 ja 8.2. Pilotoinnissa havainnoitujen henkildiden tuskaisuuden yleisimmat mer-
kit, kaikkien merkkien lukumaara ja yksittaisen havainnoidun henkilon merkkien luku-
maara ovat samankaltaisia kuin Regnardin ym. (2007) mittarin kehittamista koskevassa

tutkimuksessa.

Osana tutkimuksen luotettavuutta lisddmaan toteutettiin ohjevideo suomenkielisen
DisDAT-mittarin kayttéonoton tueksi. Mittarin luotettavuuden jatkokayton tueksi on li-

saksi toteutettu kirjalliset ohjeet ja posteri mittarin kaytosta.
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Tutkimuksen luotettavuuden lisdamiseksi kyselylomaketta laadittaessa on hyva kayttaa
huolellisuutta, silla se vaikuttaa koko tutkimuksen luotettavuuteen (ks. Vehkalahti 2014,
20). Kyselytuloksia analysoitaessa havaittiin kuitenkin, ettd kaikki vastaajat eivat olleet
kaikilta osin taysin ymmartaneet vaittdmien asetteluja, silla vastauksissa oli lievaa epa-
johdonmukaisuutta yhden vastaajan kahden vaittaman kohdalla. Taman voi katsoa hei-
kentavan tutkimuksen reliabiliteettia, silla vastaaja on ymmartanyt kysymyksen eri tavalla
kuin kysyja on tarkoittanut (ks. Taanila 2019). Kyselylomakkeen kysely ja sen vaittamat
haluttiin pitd& selkeina ja kysely mahdollisimman lyhyend, etté se saisi henkilokunnan
vastaamaan kyselyyn. Kyselyn luotettavuutta ei kuitenkaan ennakkoon testattu, joka
osaltaan voi heikent&dé sen luotettavuutta (ks. Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,
191; Vehkalahti 2014, 48).

Aineistonkasittelyn luotettavuuden lisaamiseksi tietojen syéttaminen tehtiin huolellisesti
ja kahteen kertaan tarkistettuna virheiden valttamiseksi. Aineisto analysoitiin SPSS ti-
lasto-ohjelmalla. Taman lisaksi luotettavuutta lisattiin tutkimuksen eri vaiheissa huolelli-

sella suunnittelulla ja dokumentoinnilla.

9.2 Tutkimuksellisen osuuden pohdinta ja johtopaéattkset

Maakunta- ja SOTE-uudistuksen my6ta erityishuoltopiirien poistuessa, kehitysvammais-
ten henkildiden hoito siirtyy julkisen terveydenhuollon vastuulle. Tdma lisda koulutuksen
tarvetta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkil6illa, etta kehitysvammainen henkil®
saa tarvitsemaansa hoitoa vammaisuuden erityispiirteet huomioiden. Yhteistyon kehitta-
minen eri toimijoiden ja sektorien valilla on keskeisté palveluiden yhdistamisessa (Kehi-
tysvammaliitto 2018; STM 2018, 94). Tulevaisuudessa kaikkien sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisten on osattava vammaisten hoitoon liittyvat erityispiirteet ja erityiskysymyk-
set, jotta kaikilla on tasapuolinen mahdollisuus saada tarvitsemaansa laadukasta hoitoa.
(ks. Kehitysvammaliitto 2018; THL 2021.) Elaman loppuvaiheen hoitoa jarjestettdessa
erityisesti kotisairaalan tuki vammaisen henkilén hoidossa on ensisijaista ja hoidon laatu

varmistetaan riittavalla osaamisella.

Hoitoon liittyvan epatasa-arvoisuuden poistamisessa olisi huomioitava, ettd vammainen
henkild saa vammastaan huolimatta tarvitsemansa asianmukaisen hoidon ja palvelut.
Vammaisuus ei saa heikentdd paasya esimerkiksi syopahoitoihin tai mielenterveyspal-

veluiden piiriin.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Noora Kingelin



51

Palliatiivisessa hoidossa ja elaman loppuvaiheessa saattohoidossa oirearviointi ovat en-
sisijaisen tarkeitd elamanlaadun parantamiseksi ja karsimyksen vahentamiseksi. Sen
vuoksi tassa tutkimuksessa on ollut halu kehittda kehitysvammaisten henkildiden tus-
kaisuuden oirearviointia ja sen kautta kehittdd myds taman haavoittuvan ryhman palliatii-

vista hoitoa.

Kyselytulokset osoittivat, etta kehitysvammaisia henkildita tydéssaan hoitavat ovat tarvin-
neet lisdkeinoja -tai apuja kehitysvammaisen oirearvioinnissa ja voinnin muutosten ra-
portoimisessa. Tutkimuksen mukaan oirearviointi voi olla haastavaa kehitysvammaisen
henkilon kommunikaatiovaikeuksien vuoksi (Ryan & McQuillan 2005, 71). Haavoittuvan
ryhman palliatiivisessa hoidossa erityisesti toimiva vuorovaikutus korostuu inhimillisen

hoidon varmistamiseksi (Arrey ym. 2019, 398).

Tutkimuksen pilotointivierailut asumisyksikdihin sujuivat hyvin ja suomenkielinen
DisDAT-mittari sai hyvan vastaanoton. Mittarille koettiin olevan tarvetta ja se koettiin
paaasiassa helppokayttiseksi. Hoitavat henkildt uskoivat, ettd mittarin kaytdsta on hyo-
tya asukkaan hoidon kannalta. Positiivista lomakkeen pilotoinnissa oli, etta kaikki vas-

taajat kokivat, ettéd DisDAT-mittarin kayttd parantaisi asukkaiden oirehoitoa.

Osa vastaajista koki kuitenkin tarvitsevansa enemman ohjausta sen kayttéén, mika tun-
tuu luonnolliselta, onhan tama varsin uusi tapa tarkastella henkilon olemusta ja ilmaisua.
Pienet nyanssit voi olla joskus hankala tunnistaa, joten kokemus oli, etta tydkaverin
kanssa mittarin kayttiminen antaa enemman tilanteesta irti. Vastaajien maara kyselyssa
oli sen verran pieni, etta vertailuja ja ristianalysointeja ei toteutettu esimerkiksi hoitajien
eri tybkokemusvuosien vélilla. Niitd ei mydskaan nahty pilotointitutkimuksen kannalta

valttamattomana.

9.3 Kehittamisprojektin eettisyys, luotettavuus ja arviointi

Kehittamisprojektissa on arvioitu ja seurattu projektin eettisyytté ja luotettavuutta huolel-
lisesti koko kehittamisprojektin ajan. Kehittdmisprojektin kirjallisuuskatsauksen luotetta-
vuutta saattaa kuitenkin laskea, etta aineistonhaku on toteutettu yksin. Lisaksi suurin osa
kerétysta tutkimusaineistosta on ollut englanninkielistéd ja niiden tulkitseminen englan-

nista suomeksi on tapahtunut yksin.

Kehittamisprojektin luotettavuutta lisd& huolellinen kaksoiskaanndsprosessi kaannos-

tyon tarkastelun osalta. Palliatiivisen hoidon asiantuntijarynma tarvittaessa yhdessa
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muiden asiantuntijoiden kanssa on osallistunut lomakkeen kaanndksen viimeistelyyn
varmistaen, ettd lomake sopii palliatiivisen hoidon ja hoitotyon kieleen ja kaytanteisiin

seka osaltaan on lisddmaan kehittamisprojektin luotettavuutta.

Kokemus kehittamisprojektin projektitydskentelysta oli sujuvaa, yhteistyo yhteisty6toimi-
joiden kanssa toimi hyvin ja tarvittaessa apuja oli saatavilla. Yhteistyd pilotointiyksikdiden
kanssa sujui ongelmitta koko prosessin ajan. Projektin ajankulu oli osaltaan haastava

lupaprosessin kestettya odotettua pidempaan.

Toisessa yksikdssa yksikonjohtaja vaihtui kehittdmisprojektin aikana, mutta silla ei ollut
vaikutusta yhteistyon sujuvuuteen. Covid-19 pandemia ei vaikuttanut kehittdmisprojektin
aikatauluun ja pilotoinnit asumisyksikoissa jarjestettiin terveysturvallisuus huomioiden al-
kukesalla 2021. Kevaalla 2021 asetettu tavoite oli, etta pilotoinnit saadaan kayntiin tou-
kokuussa, jotta lomakkeiden toinen taytto ja pilotoinnin loppuunsaattaminen olisi mah-

dollista ennen kesaa.

Kirjallisuuskatsausta ja teoreettista viitekehysta vahvistettiin loppuraportin kirjoittamisen
yhteydessa. Tassa vaiheessa tarkasteltiin mahdolliset uudet julkaisut aiheesta seké suo-
ritettiin osa aineistohauista uudestaan, etté voitiin varmistaa, ettd osumat olivat edelleen

ajankohtaisia.

9.4 Kehittamisprojektin pohdinta ja johtopaattkset

Kehitysvammaiset henkilot ovat suurin yksittdinen vammaisryhma (Arvio 2019, 16),
mutta on kuitenkin huomioitava, ettd vammaiset eivat ole yksi yhtenevainen ryhmé (STM
2019b, 169). Taman takia erityispiirteitd ja erityiskysymyksia on tarpeen tarkastella ke-
hittamisprojektin kaltaisissa tdissa. Kuten aikaisemmin mainittu, palliatiivista hoitoa ja
saattohoitoa pidetaan ihmisoikeutena ja myos Kehitysvammaliitto on ottanut tahan kan-
taa kehitysvammaisten henkildiden kohdalla vuonna 2017. Pitkalle historiassa on on-
neksi tultu niista kasitteista, kun kehitysvammaisia ihmisia kutsuttiin vajaa- ja tylsamieli-
siksi ja heilld ei ollut kansalaisoikeuksia. Nykyaan ajatellaan, ettd myos kehitysvammai-
silla henkil6illa, kuten kaikilla muillakin, on oikeus hyvaéan kuolemaan haluamassaan pai-
kassa. KehittAmisprojektin aikana erityisesti on ilahduttanut, kun loppuvuodesta 2019
julkaistussa Sosiaali- ja terveysministerion palliatiivisen hoidon jarjestamista koskevassa

loppuraportissa otettiin kantaa ensimmaistd kertaa vammaisten palliatiivisen hoidon
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jarjestamiseen seké esitettiin kehittdmisehdotukset sen kehittamiselle (STM 2019b,
168i 169).

Kehittamisprojektin aihe on tarpeellinen ja ajankohtainen. Jos palliatiivista hoitoa ja saat-
tohoitoa pidetaan ihmisoikeuskysymyksend, se on sité aivan erityisesti haavoittuvien eri-
tyisryhmien, kuten kehitysvammaisten henkildiden kohdalla. Jo kehittamisprojektin ai-
hetta ideoitaessa syksylla 2019 ja alkuvuodesta 2020 valmistunut kirjallisuuskatsaus
muodostivat tekijalleen vahvan kasityksen kehittamisprojektin tarpeellisuudesta seka ke-
hitysvammaisten henkildiden palliatiivisen hoidon erityispiirteisté seké& hoitoon liittyvista
erityiskysymyksista.

Kehitysvammaisten ihmisten, erityisesti vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisten, palliatii-
vista hoitoa aiheena on tutkittu suhteellisen vahan ja suomeksi kirjallisuutta aiheesta on
toistaiseksi saatavilla rajallisesti. Suomessa on toistaiseksi vain vahan ylemman korkea-
koulutason tasoisia tutkimuksia tai julkaisuja kehitysvammaisten ihmisten palliatiivisesta
hoidosta, saattohoidosta tai oirehoidon tai -arvioinnin erityispiirteistéd. Esimerkkina mai-
nittakoon, etta kehitysvammaisten henkildiden palliatiivisesta hoidosta ei ole suomenkie-
lisia julkaistuja YAMK-opinnaytetditd, pro gradu-tutkielmia tai vaitdskirjoja. Olemassa
olevat julkaisut keskittyvat paaasiassa vammaisten henkildiden saattohoitoon. Vam-
maisten palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kehittamisty6ta tehdaén varsin marginaali-
sesti, mutta on merkittavaa, ettd aikaisemmin niin vahan tutkitun aiheen piirissa tapahtuu

talla hetkella kehittamista ja tutkimusta.

Kehitysvammaisten ihmisten hoito ja sen erityispiirteet erityiskysymyksineen olivat pro-
jektipaallikdlle entuudestaan tuntemattomia. Myds kehittdmisprojektin toteuttaminen ja
projektipaallikkbéna toimiminen olivat uutta. Lahes kaksivuotinen projekti oli innostava ja
opettavainen ja matkan varrella syntyneet uudet oivallukset ja aiheyhteydet ovat lopulta
muokanneet myds kirjallisuuskatsauksen ja teoreettisen viitekehyksen jarjestamisessa.
Kehittamisprojektin tarpeellisuus ja merkityksellisyys kirkastuivat aiheeseen perehtyessa

ja tyota tehdesséa, myds muilla projektissa mukana olleilla.

Johtopaatoksena voidaan todeta, etta vammaisten henkildiden palliatiivinen hoito ja ela-
man loppuvaiheessa saattohoito ovat tarkeitd aiheita ja kehittamiskohteita. Jokaisella
tulisi olla oikeus saada tarvitsemansa sairauden tunnistaminen ja siihen hoito, oikea-
aikainen ja ei liian varhain aloitettu palliatiivinen hoito ja vammaisuuden perusteella méaa-

ratyt palvelut ja tukimuodot eldmanlaadun vyllapitAmiseksi ja karsimyksen
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vahentamiseksi. Elamanlaadun yllapitamisessa ja karsimyksen vahentamiseksi avuksi
olisivat myds elaméan loppuvaiheen ennakoivien hoitosuunnitelmat. Lisakoulutus, osaa-
misen vahvistaminen ja tiedon lisddminen ovat keskeista naiden tavoitteiden tayttami-

sessa.

Jatkotutkimusehdotukset

Jatkossa olisi tarpeellista validoida suomenkielinen DisDAT-mittari ja perehtya erityisesti
mittarin luotettavuuteen. Mahdollisen mittarin validoinnin yhteydessa myos kieliasun pai-
vittdmista olisi hyva tarkastella. Tama nousi esille yhdeltad kyselylomakkeelta, kun vas-
taaja ol kommentoinut tarvitsevansa 0]

kitsevat eritavo i n  a sKiel@ms$un tarkastelu olisi hyva toteuttaa seka mittarin kaytet-
tavyyden kannalta etta luotettavuuden lisddmiseksi. Jatkotutkimuksissa olisi mielenkiin-
toista selvittda lisdksi laajemmin kehitysvammaisia henkil6itd hoitavien valmiuksia oi-
rearvioinnin ja oirehoidon toteutukseen ja kuinka kehitysvammaisten henkildiden hoi-

dossa tunnetaan palliatiivisen hoidon erityispiirteet.
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Suomenkielinen DisDAT -mittari

Dis DA1 =

Tuskaisuuden ja yleisen epamukavuuden arviointi

Henkilon nimi:
Syntymaaika: Sukupuoli:

Henkil6tunnus:

Nimesi:
Paivamaara:

Muiden lomakkeen tayttamiseen osallistuneiden nimet:

OIREKUVAUS
Eleet, kdyttaytyminen ja olemus tyytyvidisena ja tuskaisena (ks. seuraava sivu)
TYYTYVAINEN TUSKAINEN
N (O N
Kasvot
Leuka ja kieli
Silmat
o J
g N
Adntely
Puhe
o N /
Tavat ja maneerit : N A
Sopiva laheisyys
toiseen
A N J
Y D
Kehon asento
Havainnot kehosta
N 4

Tunnetut tuskaisuuden aiheuttajat (kirjoita toimet tai tilanteet, jotka tavallisesti aiheuttavat tuskaisuutta tai pahentavat
sité)
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